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OTROK Z NEOZDRAVLJIVO BOLEZNIJO, 

KI SKUPAJ Z ZAPLETI VODI DO SMRTI

… prej, kot če bi bil otrok zdrav

KAJ BI SI ŽELELI?

DA NE BI TRPEL

If newborns could tell us what they
though ... what would they say ? 

PEDIATRIČNA PALIATIVNA OSKRBA





Telefon zdravnik tima, 
pripravljenost 24/7

041 635 889

Tim za paliativno oskrbo 
otrok Pediatrične klinike
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PALIATIVNA OSKRBA V PEDIATRIJI 

A. PALIATIVNA OSKRBA PRED KONČNIM OBDOBJEM ŽIVLJENJA

Individualna prilagoditev zdravstvene obravnave, Plan poenotene nadaljnje oskrbe:

• uvedba različnih ukrepov za izboljšanje kakovosti življenja otroka in družine, 

ob hkratnem zdravljenju neozdravljive osnovne bolezni

• opustitev nekoristnih obremenjujočih zdravil, preiskav ali napotitev 

zmanjšana potreba po intervencijah nujne zdravstvene pomoči, premestitev v bolnišnico

+ razbremenitev zdravstvenega sistema

• psihološka, duhovna, socialna podpora

__________________________________________________________________________

B. PALIATIVNA OSKRBA V KONČNEM OBDOBJU ŽIVLJENJA

Lajšanje simptomov, psihološka in duhovna podpora, žalovanje 

O'Shea ER, et al. Understanding Pediatric Palliative Care : What It Is and What It Should Be. Journal of Pediatric Oncology Nursing

2013; 30(1): 34–44. Himelstein BP, et al. Pediatric palliative care. N Engl J Med 2004; 350(17): 1752–62. Rietjens JAC, et al. 

Definition and recommendations for advance care planning: an international consensus supported by the European Association for

Palliative Care. Lancet Oncology 2017; 18 (9): 543–51. 6



RAZLIKE MED PALIATIVNO OSKRBO OTROK IN ODRASLIH

1. 15-letni fant z napredovalo rakavo boleznijo in slabo prognozo, športnik, odličnjak

2. 10-letna deklica s spinalno mišično distrofijo, traheostomo, na respiratorju, 
ponavljajočimi se pljučnicami, ... vse veselje ji pomeni šola  

3. 4-leta star deček z metakromatsko levkodistrofijo, naglim upadom motoričnih 
sposobnosti, epileptičnimi in distoničnimi napadi, napredujočo slepoto,... 

4. 3-mesečna deklica s trisomijo 18 in težko srčno anomalijo, zaostankom v razvoju, 
hipotonijo, ...

__________________________________________________________________

A. Po čem so si ti bolniki podobni ? 

B. Kdo od zdravstvenih delavcev prične s paliativno oskrbo?

C. Starši se ne zavedajo stanja in odklanjajo paliativno oskrbo. Kaj storimo?

7sonja.leskovar971@gmail.com



RAZLIKE MED PALIATIVNO OSKRBO OTROK IN ODRASLIH

1. bolnikov manj, vendar: spekter bolezni širok, redke bolezni 

2. prizadetost je večorganska (lahko:+ gibalna oviranost+ duševna manjrazvitost)

3. genetske bolezni … prizadenejo lahko več otrok v družini

4. med potekom otrok raste in se razvija, spreminjajo se otrokovo razumevanje in 
njegove potrebe

5. obdobje bolezni do smrti otroka je lahko dolgo … in traja tudi več let

6. zagotavljanje izobraževanja je za bolnega otroka bistveno in pravno upravičeno, 
skrb za otroka poteka v različnih okoljih, tudi npr. v šoli

7. čustvena obremenjenost družine in zdravstvenih delavcev

8. izguba dohodka enega od staršev, izčrpanost mamic, zakonska razmerja

9. zakonodaja in pobude za paliativno oskrbo odraslih ... otrok ?

osebje, ki izvaja paliativno oskrbo otrok 

mora biti usposobljeno in izkušeno za oskrbo otrok                                    

→ paliativno oskrbo otrok naj izvajajo pediatrični timi  

8
http://www.icpcn.org/principles-of-cpc/

http://www.icpcn.org/principles-of-cpc/


KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?

KATERE OTROKE VKLJUČIMO ?
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NAJPOGOSTEJŠA BOLEZENSKA STANJA 
za potrebno paliativno oskrbo otrok
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1. BOLEZNI, PRI KATERIH JE USMERJENO ZDRAVLJENJE 
NEUSPEŠNO

• napredovali /napredujoči rak s slabo napovedjo izida 

• kompleksna in huda prirojena ali pridobljena bolezen srca

2. KRONIČNO POTEKAJOČE NAPREDUJOČE BOLEZNI, 

INTENZIVNO IN DOLGOTRAJNO ZDRAVLJENJE

• kronična težka dihalna odpoved

• spinalna mišična distrofija tip 1

• težka oblika bulozne epidermolize

• težke oblike imunske pomanjkljivosti

• cistična fibroza

• ledvična odpoved, če dializa in/ali presaditev nista 
mogoči

• težke neoperabilne malformacije in bolezni prebavil

3. NAPREDUJOČE BOLEZNI, 
ZDRAVLJENJE NI MOŽNO 

• napredujoče presnovne motnje: (npr. 
mukopolisaharidoza, adrenolevkodistrofija, 
gangliozidoza, Pompejeva bolezen, 
metakromatska levkodistrofija)

• kromosomske nepravilnosti 
(npr. trisomija 13 ali 18, 16, ....)

4. NENAPREDUJOČA, A NEPOPRAVLJIVA STANJA 
Z ZDRAVSTVENIMI ZAPLETI

• težka cerebralna paraliza in druga stanja s težko 
motnjo v razvoju

• obsežna hipoksična poškodba možganov

• stanja s hudimi nevrološkimi posledicami zaradi 
nalezljivih bolezni

• težke možganske malformacije

https://www.nice.org.uk/guidance/ng61

https://www.nice.org.uk/guidance/ng61
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PRIMERI BOLNIKOV
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TRPLJENJE

Trpljenje je celostna stiska osebe in je popolnoma individualna.

Ne moremo soditi kako veliko je trpljenje nekoga drugega, to 
ocenjuje  lahko le on sam.



KAKOVOST ŽIVLJENJA ZA PEDIATRIČNEGA BOLNIKA

… da omogočimo otroku čim boljšo kakovost življenja z boleznijo, 
zaradi katere bo umrl prej, kot če bi bil zdrav

KAJ JE KAKOVOST ŽIVLJENJA ZA PEDIATRIČNEGA BOLNIKA?

NOVOROJENČEK: bližina staršev, toplota, sitost

MAJHEN OTROK: bližina staršev, okolje, v katerem se počuti varnega (dom), igra

ŠOLSKI OTROK: druženje z vrstniki, igra, aktivnosti v naravi, šola

MLADOSTNIK: druženje z vrstniki, jim biti podoben, šola, odločanje o sebi

ZA VSE: odsotnost bolečin, dihalne stiske, nespečnosti, slabosti, izgube apetita
+ odsotnost anksioznosti, negotove prihodnosti, žalosti 
+ čim manj bivanja v bolnišnici 

Quality of life in children: A critical examination of concepts, approaches,issues, and future directions. Clinical Psychology
Review(2016). Rosenberg et al Quality of Life in Children with Advanced Cancer:A Report from the PediQUEST Study. JPSM 2016; 
Keefer P et al. Single-Center Experience Providing Palliative Care to Pediatric Patients with End-Stage Renal Disease. J Pall Med 2017

Kakovost življenja cele družine: cilji, želje, način njihovega življenja 



Čim prej … po postavitvi diagnoze: neozdravljiva in napredujoča bolezen

Najkasneje v zadnjem letu življenja: 

»Ali bi vas preživetje otroka več kot leto dni presenetilo?«

Učinkovita, če vključena dovolj zgodaj 

… razvoj telesnih/duševnih/duhovnih/socialnih težav prepreči + rešuje, 

lahko celo podaljša življenje

Enačenje s protokoli omejitev zdravljenja je odraz nepoučenosti in je napačno.

Paliativna oskrba NI prenehanje zdravljenja.

15

KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?



= Dokument o opustitvi ali odtegnitvi zdravljenja 

KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?



Točkovalnik (angl. PediatricPaliativeScreeningScale,PaPaS Scale), za otroke > 1 leta,
BMC Palliat Care 2013

17

KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?
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KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?

Točkovalnik (angl. PediatricPaliativeScreeningScale,PaPaS Scale), za otroke > 1 leta,
BMC Palliat Care 2013
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KDAJ ZAČETI S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA ?

Točkovalnik (angl. PediatricPaliativeScreeningScale,PaPaS Scale), za otroke > 1 leta,
Bergstraesser E, Hain RD, Pereira JL. The development of an instrument that can identify children with
palliative care needs: the Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale): a qualitative study approach.
BMC Palliat Care 2013; 12: 1–14.



KDO PRIČNE S PALIATIVNO OSKRBO OTROKA

20

katerikoli zdravstveni delavec

otrokov zdravstveni tim
sodelovanje s Timom za POO (ni pa nujno)

  

paliativna oskrba postane nujni sestavni del obravnave 
težko neozdravljivo bolnih otrok



Potreba v pediatriji pogosto prepoznana prepozno, vzroki: 

• izogibanje podajanju za starše neugodnih informacij, želja po vlivanju 
upanja na ozdravitev 

• splošno mnenje, da otrok in družina oskrbe ne želijo

• čustvena navezanost osebja na otroka s kronično boleznijo

+

• nepoznavanje osnov paliativne oskrbe, mnenje „da je nepotrebna“ 

• enačenje paliativne oskrbe z »neuspešnostjo zdravljenja« 

• tolmačenje izraza »paliativen«  = da bo otrok kmalu umrl 

21

Davies B, et al. Barriers to palliative care for children: perceptions of pediatric health care providers. Pediatrics 2008. 

OVIRE V PEDIATRIJI



POTREBE V PEDIATRIČNI PALIATIVNI OSKRBI 
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Kaj zdravstveni delavci potrebujemo?

• klinične izkušnje na področju pediatrije
• znanje s področja pediatrije
• znanje s področja pediatrične paliativne oskrbe
• veščine komunikacije: - z otrokom

   -  s starši
   - zdravstveni delavci med seboj

+

• osebnostne značilnosti:
- spoštljivost do stisk staršev
- razumevanje stisk staršev
- empatija
- zmožnost poslušanja

pokroviteljski odnos 

+ zmožnost vzdrževanja lastnega ravnovesja

ČAS

DODATNO ENERGIJO

POTRPEŽLJIVOST

VZTRAJNOST



NAČRT nadaljnjega zdravljenja: preprečevanje in reševanje

1. OSKRBA TELESNIH SIMPTOMOV

• bolečina

• prehranjenost, gastrostoma, 
nazogastrična sonda

• bruhanje

• zaprtje

• epileptični napadi

• dihalna stiska

Pediatrična paliativna oskrba. XXXVIII. 
Derčevi dnevi, zbornik. V Ljubljani : 
Medicinska fakulteta, Katedra za 
pediatrijo, 2019 

2. PSIHOLOŠKA PODPORA

• pogovor z otrokom na različnih 
razvojnih stopnjah

• obravnavamo čustvene stiske staršev, 
sorojencev

• prilagodimo načrt na podlagi informacij 
o dotedanjih izkušnjah

• spremljamo družino po otrokovi smrti

→ omilitev tudi telesnih simptomov 

3. SOCIALNA PODPORA

• ukvarjanje z dejavnostmi, ki bi jih opravljali, če bi 
bili zdravi

• ureditev šolanja na domu 

• občasni odhodi v šolo

• srečanja s sošolci, obisk učitelja na domu 

• morda spregledane potrebe sorojencev po 
različnih dejavnostih, druženjih

+ finančna preskrba družine ob izgubi rednega 
dohodka vsaj enega od staršev, dodatek za nego 
otroka, nadomestilo za izgubo dohodka, bolniški 
stalež, krajši delovni čas

4. DUHOVNA OSKRBA

• obisk duhovnika že prej in ne šele 
tik pred smrtjo

• dojemanje bolezni, smrti v 
različnih veroizpovedih različno 

• dejavnosti načrtujemo v skladu z 
verskim prepričanjem družine

• prilagodimo način pogovora o 
smrti



4.
Nadaljnji pogovori: 
• čas
• spoštovanje drugačnosti 
• sočutje
• strokovnost

2.
IZGRADNJA ZAUPANJA
Pogovori s starši, 
poslušanje: 
pričakovanja? 
predstavljanje poteka 
bolezni? njihovi cilji? 

Pogovori z otrokom: 
starosti in stanju 
primerno, ne lažimo

1.
RAZMISLEK ZDRAVSTVENEGA TIMA 

O ZDRAVLJENJU
stanje/prognoza
kaj otroku zares koristi/kaj ni potrebno, 
npr.:
• pogoste kontrole v bolnišnici
• vsakodnevno jemanje krvi
• veliko število tablet
• stalne meritve tlaka med spanjem
• …  

Izdelava plana nadaljnjega 
zdravljenja:

SOGLASJE MED 
ZDRAVSTVENIM TIMOM IN 

STARŠI Z OTROKOM

3.

OSREDOTOČENJE NA OTROKA

Kakšna oseba je otrok?

Otrokova pričakovanja, želje, strahovi

Otrokovo dojemanje stanja?

Kaj otroku pomeni kvaliteta življenja?

Vsakodnevno življenje družine

ZA BOLEZEN 
SPECIFIČNE SITUACIJE

• Pričakovan potek bolezni
• Možnosti zdravljenja

NUJNA STANJA
• Možna poslabšanja
• Ukrepi ob poslabšanjih 

SMRT IN ŽALOVANJE
Spremembe otrokovega 
stanja tik pred smrtjo, 
ukrepanje
Želje staršev o mestu 
smrti (doma, v bolnišnici) 
Potrebni postopki ob smrti
Podpora po smrti  

Clercqet al. The conceptual understanding of pediatric 
palliative care BMC Palliative Care 2019

SODOBNA PEDIATRIČNA PALIATIVNA OSKRBA
Planiranje nadaljnjega zdravljenja  … Pediatric advance care planning
Führer M: Advance Care Planning in Paediatric Palliative Care, EAPC Congress, 2019



OBLIKOVANJE NAČRTA NADALJNJEGA ZDRAVLJENJA

zdravnik+med.sestra+klin. psiholog

s spec. znanji PPO

pulmolog

imunolog
hematolog

fizioterapevt

pediater+med.sestra+psiholog

PED. KLINIKA

UKCL

OTROŠKI ODD. 

REG. BOLNIŠNIC,

URGENTNI CENTRI

osebni pediater +patronažna sestra

ZDRAVSTVENI DOMOVI, 

KONCESIONARJI,

RAZVOJNE AMBULANTE

Zavodsko osebje



PREDVIDEN POTEK 
BOLEZNI, 
POSLABŠANJA
Enostavni, razumljivi 
ukrepi, s katerimi se 
starši strinjajo

Prisotni zdravstveni 
delavci različnih profilov   

Plan se s časom spreminja 

Uskladitev s 
starši

Navedeni kontakti, kadar koli 
dosegljivi:
• prim. nivo: osebni/dežurni 

zdravnik
• sek. nivo: konziliarni/dežurni 

zdravnik
• terc. nivo: konziliarni/dežurni 

zdravnik

Z dokumentom seznanjeni vsi 
zdravstveni delavci, ki bodo bolnika 
lahko oskrbovali:

• izbrani osebni zdravnik
• urgentna zdravstvena služba na 

osnovni ravni 
• Zdrav. delavci v regionalni 

bolnišnici: PUC, sprej. ambulanta, 
…

• zdrav. delavci na terciarni ravni



ORGANIZACIJA 

ADVANCE PEDIATRIC 
PALLIATIVE CARE PLAN



TERCIARNI 
NIVO

SEKUNDARNI 
NIVO

PRIMARNI 
NIVO

Konziliarna vloga, 
izobraževanje 

Tim za paliativno oskrbo otrok

na Pediatrični kliniki UKCL

paliativni timi na sekundarni ravni

paliativni timi na primarni ravni

ŽELJENI RAZVOJ PALIATIVNE OSKRBE OTROK V SLOVENIJI



Junij 2019: 37. DERČEVI DNEVI
Pediatrična paliativna oskrba
Zbornik, poglavja:
Meglič A. Paliativna oskrba otrok
Kreft Hausmeister I. Psihološka podpora v pediatrični 
paliativni oskrbi
Homan M, Lepej D, Šuštar N, Česen MM, Avčin S, 
Kitanovski L, Meglič A. Obravnava telesnih simptomov v 
pediatrični paliativni oskrbi

Marec 2020 –maj 2021: 

1h predavanja zdravnik/med.sestra/psiholog

po vseh oddelkih Pediatrične klinike

IZOBRAŽEVANJE



OBVEZNI podiplomski seminar za specializante pediatrije: 
PALIATIVNA OSKRBA, 2022-2023



Paediatric Palliative Care Course - Simulation-based (scenarios) full day 
course for clinical staff , Sheffield Children's Hospital, Sheffield, UK, 
Sheffield Children's NHS Foundation Trust, OCTOBER 2023



SKRB ZASE



Hvala za pozornost

anamarija.meglic@mf.uni-lj.si
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https://www.appm.org.uk/guide
lines-resources/appm-master-
formulary/

https://www.nice.org.uk/guidance/ng61

mailto:anamarija.meglic@mf.uni-lj.si
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