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1. UvOD

Edwards sindrom ili trisomija 18. genetski je poremecaj uzrokovan viskom 18. kromosoma.
Nastanak ove kromosomske anomalije jo§ uvijek nije poznat, a promjene u broju i gradi
kromosoma nastaju kao ,,slucajne” pogreske kod njihovog razdvajanja u tijeku mejotskih
dioba spolnih stanica. Prema procjenama na svakih 6000 do 8000 rodene djece rada se jedno

novrodence s Edwards sindromom (1).

Djeca s navedenim poremecajem radaju se s brojnim teskim zdravstvenim problemima od
promjena u fizickom izgledu, malformacija unutarnjih organa do teSke mentalne retardacije.
Dijete rodeno s Edwards sindromom ve¢ od prvoga trenutka svojega zivota zahtjeva posebnu
njegu. Medicinska sestra je prva koja djetetu 1 obitelji pruza potporu 1 pomo¢ u svim
aktivnostima. Zadaca medicinske sestre je da ciljano promatra stranje novorodenceta kako bi
pravodobno prepoznala komplikacije i pogorsanja zdravstvenog stanja, te provodila postupke

1 intervencije koje je lije¢nik propisao.

Svrha ovoga rada je na temelju prikaz slucaja djeteta rodenog s Edwards sindromom prikazati
ulogu i zada¢e medicinske sestre u njegovoj zdravstvenoj njezi. Zavrsni rad sastoji se od deset
dijelova. U prvom dijelu, dan je kratak uvod u temu rada. Drugi dio sadrzi opis cilja
istrazivanja. U tre¢em dijelu rada opisan je Edwards sindrom, podjela Edwards sindroma, te
dijagnoza 1 lijeCenje bolesti. Nakon opisa bolesti dan je prikaz slucaja djeteta oboljelog od
Edwards sindroma, a prikaz zapocinje opisom anamnestickih podataka, klinicke slike, prikaza
tijeka lijeCenja 1 procesa zdravstvene njege. Proces zdravstvene njege koju provode
medicinske sestre sadrzi opis: sestrinske anamneze, zdravstvene njege, ciljeva sestrinskih
intervencija i evaluacije procesa zdravstvene njege. Nakon prikaza slucaja i zdravstvene njege
u Cetvrtom dijelu radu slijedi rasprava, a ona sadrzi analizu i usporedba prikazanog slucaja i
poznatih ¢injenica o Edwards sindormu i zdravstvenoj njezi koju su dali drugi autori. Nakon
raspave u petom dijelu, zakljucku dana je sinteza cijelokupnog istraZzivanja provedenog u
ovom zavr$nom radu. Sesti dio sadrzi popis literature koja je koristena za izradu rada, sedmi
dio sadrzi oznake 1 kratice koriSene u radu, a osmi i deveti dio je saZetak na hrvatskom i

engleskom jeziku.



2. CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovoga rada je prikazom slu¢aja djevocice M.M. oboljele od Edwards sindroma prikazati

bolest, njezine simptome, dijagnostiku, na¢in lije¢enja te zdravstvenu njegu.



3. EDWARDS SINDROM - PRIKAZ SLUCAJA

3.1. Edwards sindrom

Edwards sindrom ili trisomija 18. je poremecaj broja kromosoma 18. Spajanjem muske i
zenske spolne stanice zametak dobiva 46 kromosoma 23 od majke i 23 od oca. U nekim
situacijama stanica moze sadrzavati pogreSan broj kromosoma, a moze ih imati vise ili manje
od normalnog broja ta pogreska automatski se prenosi na dijete. Trisomija 18 je poremecaj
viSka kromosoma, a prekobrojni 18. kromosom odosno njegova kopija moze biti djelomicna

ili potpuna (1).

Vise od 95% djece koja se radaju s ovim sindromom imaju potpunu trisomiju, tj. svaka
stanica sadrzi kopiju kromosoma 18. Samo 5% oboljelih ima djelomi¢nu trisomiju. Kopirani
kromosom dijete uglavnom dobija od majke. Sindrom se javlja ¢es¢e kod Zenske djece u
omjeru 3:1 u odnosu na musku. Veéina trudnica koja nosi muski fetus sa Edwards sindromom
dozivi spontani pobacaj, jos u prvom mjesecu trudnocCe. Rizik od pojave ove bolesti raste sa
godinama majke. lako je rizik od nastanka Edwards sindroma vec¢i kod majki koje imaju vise
od 30 godina, radanje djeteta sa navedenim sindromom moze se javiti i kod majki mladih od

30 godina (1, 2).

Bolest je naziv dobila po dr. John Hilton Edwardsu, koji je prvi 1960. godine opisao
poremecaj kao genetsku anomaliju koja nastaje tijekom proizvodnje spermija i jajnih stanica u
mejozi I. i ¢eS¢e u mejozi II. Tijekom mejoze I. diploidne stanice sadrze dvije kopije svakog
kromosoma od kojih je jedna maj¢inska, a druga oCinska. Svaki kromosom se duplicira i dijeli
u dvije stanice kéeri. U mejozi I1, stanice kéeri dijele se dalje kako bi proizvele Cetiri ukupne
haploidne stanice, od kojih svaka ima jedan skup kromosoma. Stanice koje nastaju u mejozi
I1. nazivaju se gamete, a one za razliku od tjelesnih stanica imaju smanjeni odnosno dvostruko
manji broj kromosoma. Ovisno o spolu roditelja razlikuje se dvije vrste gameta, Zenska
gamate — jajaSce i muska gameta- spermij. Kada se spermij i jajaSce stapaju tijekom spolne
reprodukcije, njihova genetska informacija se kombinira u novu stanicu - zigotu, koja ima 46
kromosoma. U slucajevima trisomije 18, zigota posjeduje dodatni kromosom 18, tj. ima 47
kromosoma. Slika 1. prikazuje mejozu I. i mejozu Il. i nastanak genetske greske s viskom ili

manjkom kromosoma, te prikaz zigote s viSkom kromosoma (4).



B uan gy 4 2 metosie 1/ € 3\
K , Nondisjunction ’
\, / In meiosis Il /
meiosis Il | =T o <2
s ——— £ Noemees/ N\
NDZ7) (~)(2) D) V)
n+1 n+1 n=1 n=1 n+1 n-1 n n
Manjak broja kromosoma — Visak kromosoma — trisomija (2n+1)

monosomiia (2n-1)

Bt

nEl l////

col (2= e
{(norm-l)

Zigota s viSkom kromosoma

Slika 1. Mejoza | i mejoza Il (4)

Nakon trisomije 21. (Downov sindrom), trisomija 18. je najces¢i kromosomski poremecaj kod

zivorodene djece (1).

Simptomi Edwards sindroma su: mala porodajana teZzina, malena glava i ¢eljust, nerazvijene
usi, savijeni zglobovi i skupljeni prsti, mali i nerazvijeni nokti, kod muskih beba testisi nisu
spusSteni, a beba moZe imati i rascjep usne ili nepca. Bolest prate i razli¢iti problemi s
unutarnjim organima kao $to je poremecaj rada diSnog sustava i dijafragme, Cesto su prisutni i
problemi s radom srca, problemi sa Ziv€anim sustavom, a mogu imati i deformaciju bubrega
$to uzrokuje njihov nepravilan rad. Bebe rodene sa Edwards sindromom vrlo ¢esto pate od
zatvora 1 gréeva. Lijek za sindrom ne postoji, a operativnim zahvatima mogu se izlijeciti
fizicke osobine koje sindrom uzrokuje dok zbog oslabljenog srca vece intervencije nisu

moguce (1).

Kod trudnica koje nose bebu s Edwards sindorom ucestalost prijevremenog poroda vrlo je
velika i iznosi 35%, a 38,5% beba s Edwards sindorom umire za vrijeme porodaja. Prema
studiji provedenoj u Engleskoj i Welsu u periodu od 2004.-2011. godine s punim Edwards
sindromom svako peto dijete prezivi tri mjeseca ili vise, a jedno od dvanaest prezivi godinu

dana ili viSe. Glavni uzroci smrti su: iznenadna smrt zbog centralne apneje, zatajenje srca

4



zbog malformacija srca i respiratorna insuficijencija zbog hipoventilacije, aspiracije,

opstrukcije gornjih diSnih putova ili kombinacije navedenih ¢imbenika (3).

Djeca sa Edwards sindromom imaju ograni¢enu sposobnost uc¢enja, ali su svjesna okoline i
svega Sto se oko njih dogada, verbalna komunikacija moze biti djelomi¢no razvijena, mogu

nauciti samostalno jesti, a hodati samo uz pomoc¢ (1, 2).

3.1.1. Podjela Edwards sindroma

Poznata su tri tipa Edwards sindroma i to:

e puni oblik trisomije ili primarna trisomija,
e djelomicna ili parcijalna trisomija 1

e mozai¢na trisomija (4, 5).

Kod punog oblika trisomije 18 svaka stanica u tijelu novorodenceta ima viSak cijeloga
kromosoma 18., a puni oblik trisomije ima od 94-95% oboljele djece. Puni oblik najtezi je

oblik bolesti i ve¢ina novorodencadi koja je ima umire nakon nekoliko dana od poroda.

Djelomicna ili parcijalna trisomija 18 za razliku od punog oblika trisomije je blazi oblik
bolesti kod kojega novorodence ima nespecificnu klinicku sliku 1 blazi oblik mentalnog
zaostajanja. Jafina mentalnog zaostajanja ovisi o vrsti i broju stanica koje imaju dodatni
kromosom. Neke od tjelesnih karakteristika djeteta s djelomi¢nom trisomijom 18 su: niska
porodajna masa (od 1700-1800 gr. u srednjoj gestacijskoj dobi od 37. tjedana), mala glava,
nisko postavaljene i deformirane usi, mala ¢eljust, rascjep usne, razmaknute o¢i, spusteni o¢ni
kapci, stisnute Sake sa prekrizenim drugim i tre¢im prstom, nerazvijeni palCevi, mali i
nerazvijeni nokti, kratka prsna kost, miSi¢na hipotonija, prekrizene noge sa stopalima
rotiranima prema unutra, kod muske djece testisi nisu spusteni, a kod unutarnjih organa

prisutna je deformacija bubrega i mokra¢nih kanala.

Mozaicna trisomija 18 vrlo je rijetka i dogada se samo kod 5% oboljele novorodencadi. Kod
ovog oblika trisomije 18 ekstra kromosom prisutan je samo u nekim (ali ne u svim) stanicama
tijela. Mozai¢na trisomija nije naslijedena genetska anomalija ve¢ se greska slucajno dogodila

tijekom stani¢ne diobe.



3.1.2. Dijagnostika

Kako rizik za nastanak kromosomskih anomalija raste s godinama majke kromosomske
analize u prenatalnoj dijagnostici provode se kod majki starijih od 35 godina i mladih kod
kojih je u obitelji ve¢ rodeno dijete s kromosomskim anomalija, prema anamnezi X vezane

bolesti, kod pozitivnog ,,double* ili ,,triple* testa i kod patoloskog UZV nalaza ploda (5).

Biokemijski biljezi fetalnih aneuploidija u krvotoku majke dio su prenatalne dijagnostike u
Hrvatskoj od 1971. godine razvojem programa kariotipizacije stanica plodne vode nakon
provedene rane amniocenteze trudnica od 35 1 viSe godina starosti. Od 1994. godine odreduju
se biokemijski biljezi iz krvi trudnica kao dio biokemijskog probira fetalnih aneuploidija, u
pocetku su bili dio ,,trostrukog* testa, a od 1996. godine ,,dvostrukog* testa koji se provodi u

II. tromjesecju trudnoce (6).

Sam naziv dvostruki i trostruki test odnose se na broj provedenih testiranja, a ne na broj i
vrstu biljega koji se analiziraju. Prvi biljeg koji se analizira je alfa-fetoprotein (AFP), drugi
biljeg je ukupni ili slobodni beta lanac humanog korionskog gonadotropina (uk.BhCG ili
sL.BhCQG) 1 trec¢i biljeg je nekonjugirani estriol (nE3). Idealno vrijeme za provodenje probira
navedenih biljega je od 15. do navrsenog 17. tjedna trudnoce. Probir se moZe provoditi sve do

21. tjedna trudnoce za neke bolesti, ali ne 1 za rizike kao $to su trisomije 21., 18.,1 13 (6).

Od 2006. godine biokemijski probir je iz II. tromjesecja prebacen u I. tromjesecje u Republici
Hrvatskoj i provodi se od 11. do navrSenog 14. tjedna trudnoce, a kombinirani probir

ukljucuje:

e ultrazvu¢no mjerenje debljine nuhalnog nabora (NN) fetusa i
e Dbiokemijske analize mjacine krvi (probira sa sl.BhCG i PAPP-A) koje se Koristi za

otkrivanje i mjerenje odredenih tvari koje ukazuju na postojanje povecanog rizika.

Dobiveni rezultati navedenih testova pokazati ¢e lije¢niku ima li dijete nizak ili visok rizik od

poremecaja trisomije (6, 7).

Hrvatsko drustvo za perinatalnu medicinu, 2010. godine dalo je preporuku da se prenatalna
dijagnostika kromosomopatija u Hrvatskoj tj. ultrazvuéni probir mjerenja nuhalnog

zadebljanja na vratu fetusa od 11. do 14. tjedna trudnoce provodi kod svih trudnica neovisno o



dobi. Dok se kariotipizacija stanica amnijske tekuéine ili korionskih resica odnosno invazivni
zahvat preporucuje za sve trudnice koje su stare 36 i viSe godina. Probir koji se provodi u I.
tromjeseCju (neinvazivni zahvat) omogucuje svim trudnicama izraun rizika za pojavu

trisomije 21., 18., 1 13. za vrijeme trudnoce (7).

Izracun rizika kao $to mu i naziv govori predstavlja orijentacijsku informaciju koja sadrzi
upozorenje da je prisutan povecani rizik kojega je potebno dodatno ispitati. Biokemijski
biljezi koji se ispituju u probiru fetalnih kromosomopatija nisu direktno povezani s pojedinim
kromosomima (21, 18 ili 13) ve¢ oni predstavljaju funkcije fetoplacentne jedinice u trudnoci.
Kako se fetoplacentne jedinice znacjano iz tjedna u tjedan trudnoce mijenjaju, specifi€nost
koncentacije koju ima trudnica mjeri se s poznatom medijanom koncentracije biljega u istom
gastacijskom tjednu u euploidnim kontrolnim trudno¢ama. Izmjerena vrijednost kod trudnice i
poznata medijalna koncentracija se usporeduju. Ako je kod trudnice izmjerena dva puta veca
koncentracija PAPP-A proteina u odnosu na poznati medijan (idealna MoM vrijednost 1,0) za
isti gastacijski tjedan, individualni PAPP-A MoM (visekratnik medijana) trudnice tada iznosi
2,0. Navedena vrijednosti koncentracije biljega kod trudnice najvise nalikuje na oc¢ekivanu

vrijednost (6, 7).

Postupak izacuna rizika trisomije (21, 18 1 13) u trudno¢i je slijedeci:

e izracun biokemijskih i ultrazu¢nih biljega za odgovaraju¢i tjedan trudnoce,

e u I. tromjesecju trudnoée (vazno je dobro procijenti gastacijsku dob), na temelju
procjene gastacijske dobi obvezno je mjerenje udaljenost tjemena-trtice (CRL), u II.
tromjesecju prema gastacijskog dobi procjenjuje se duzina femura ili opsega glave.

e Za toCnost mjerenja vazan je podatak medijane biljega tj. da on bude dobiven iz
statisticki zadovoljavajuéeg uzorka kontroliranih trudnoca s poznatim euploidnim
ishodom i da se mjerenje kod trudnice provodi istom metodom.

e Provodenje izrauna individualne MoM vrijednosti za sve ultrazvuéne i biokemijske
biljege kod trudnice.

e Individualne vrijednosti trudnice uvrStavaju se u matematicki model vrijednosti, a u
modelu je osnovno polaziSte rizik za pojavu kromosomopatija prema dobi trudnice.
Vrijednost se modificira rizikom da razdioba biljega kod trudnice vise nalikuje na

razdiobu biljega u trudno¢ama s viSkom kromosoma (21, 18, 13), a manje na razdiobu



biljega kod euploidnih trudnoca. Za izraun je takoder vazan adekvatan statisticki
uzorak i primjena iste metode izracuna.

e Kod vecine matematickih izrauna rezultat probira omogucuje prikaz zasebnih razlika
prema dobi trudnice za trisomiju 21, te trisomiju 18 i 13. Dobiveni rezultati
omogucuju usporedbu s grani¢nim rizikom za pojedinu trisomiju. Grani¢ni rizik
najcesce je definiran rasponom od 1:200 do 1:300 ovisno o pojednom modelu. U
situacijama kada je izracun rizika 1:200, a koji je trudnicu svrstao u pozitivnu moze u
konacnici biti normalan, jer on predstavlja priblizan izratun 1 moZe biti naprimjer
1:198 ili manje 1:190 ¢esc¢e je normalan od patoloskog kariotipa.

e Interpretacija rizika od trisomija u truno¢i predstavlja zakljucak/preporuku za
primjenu druge metode potvrde postojanja kromosomopatije, jer se dijagnoza ne moze

postaviti samo na temelju jednoga mjerenja (7).

U slucaju patoloskog nalaza on ne implicira prekid trudnoce, ali roditelji kada dobiju nalaz
koji sadrzi informacije o riziku za rodenje djeteta sa trisomijom 18 mogu u dogovoru s

lije¢nikom odluciti o daljnjem ishodu trudnoce.

Kada se dijete rodi, ako fizicke karakteristike ukazuju na Edwards sindrom, lije¢nik ¢e uzeti

uzorak krvi od bebe da pogleda njegove kromosome i potvrditi dijagnozu.

3.1.3. Lijecenje djece s Edwards sindromom

Lije¢enje Edwards sindroma potpuno ovisi o ozbiljnosti simptoma. Medicinska znanost do
danas nije pronasla lijek kojim bi bilo moguce lijeciti trisomiju 18, ve¢ pedijatrijski tim
pokusava lijeciti pridruZzene bolesti i pruziti djetetu primjerenu zdravstvenu njegu kojom se

podize kvaliteta i produzuje njegov Zivot (5).

Dijete ve¢ od trenutka rodenja prate mnogobrojne zdravstvene komplikacije koje su
individualne, a moZe imati problem s disanjem, hranjenjem, Ceste infekcije respiratnog trakta
(gornje 1 donjeg) Ceste infekcije mokra¢nog sustava, probleme sa srcem i bubrezima, hernije,

nepravilan rast kostiju i jako usporen psihomotorni razvoj (5).

Od 5 do 10% djece s Edwards sindromom prezivljava prvu godinu zivota, zahvaljujuci

napretku medicine i novim tretmanima koji omogucuju uspjesno lijecenje teskih oboljenja pa



tako i navedenog sindroma. Problemi povezani s abnormalnostima zivéanog sustava i
tonusom misi¢a utjeCu na razvoj djetetovih motorickih sposobnosti, §to potencijalno moze
rezultirati skoliozom i ukrizenim ocima ili "esotropijom". Oblici kirurSke intervencije mogu

biti ograniceni zbog sré¢anog zdravlja djeteta (8).

Vecina djece ima poteskoCe s hranjenjem koje Cesto zahtijevaju cijevno hranjenje u
neonatalnom razdoblju ili postavljanje gastrostomije kod starije djece (prosjecne dobi od 8
mjeseci). Mogu biti prisutni i problemi s usisavanjem i gutanjem. Obi¢no je vjestina oralnog
hranjenja postignuta u djetinjstvu, a ne kasnije. Ako je nejasno da li dijete moZe ili ne moze
zastititi svoj diSni put, moze se provesti studija gutanja kako bi se odredila sigurnost oralnog
hranjenja. Gastroezofagealni refluks znacajan je problem kod hranjenja djece s Edwards
sindromom. Nekompetentnost donjeg ezofagealnog sfinktera dovodi do vracanja (refluks)
zeluCanog sadrzaja u jednjak Sto uzrokuje ZareCu bol (zZgaravica), a posljedice su joj
razdrazljivost, ponavljajuc¢a upala plu¢a i aspiracija. Aspiracija zbog gastroezofagealnog

refluksa ili tijekom hranjenja uklju¢ena je medu uzroke rane smrti (9).

Djeca s Edwards sindromom mogu dozivjeti Kkonstipaciju uzrokovanu slabim tonusom
trbuSnog misica, a navedeno moze predstavljati dozivotni problem bolesnog djeteta. Rezultati
mogu biti nelagodnost, razdrazljivost i1 problemi s hranjenjem. Lije¢nik za lijeCenja problema
konstipacije moZe prepisati: posebne mlijeéne formule, lijekovi protiv plinova, laksative,
omeksivace stolice, epice ili prehranu u koju su uklju¢ene namirnice kojima se moze utjecati

na sastav tjelesnih tekuc¢ina (9).

U razdoblju novorodenceta potrebno je provesti evaluaciju srca, ukljucujuéi ehokardiogram.
Sréane mane kod trisomije 18 mogu se lijeCiti konzervativnim naéinima lijeCenja. lako jer
rizik kod provodenja kirurSkog zahvata velik, a kod neke djece nije ga ni moguée provesti
koda postoji ta moguénost operacija moze poboljsati drugorocnu prognozu bolesti osobito kod

mozaic¢ne trisomije 18 i djelomi¢ne trisomije 18 (9).

Disni problemi Cesti su uzrok smrtnosti kod djece sa trisomijom 18, a kod dojencadi je teSko
razluciti razli¢ite ¢imbenike koji bi mogli dovesti do opstrukcije gornjih di$nih putove, plu¢ne
hipertenzije i sredi$nje apneje. Studija spavanja moze biti korisna za otkrivanje ozbiljnosti
problema s apnejom za vrijeme spavanja. Odluke o ku¢nom pracenju 1 terapiji kisikom

lije¢nik treba donijeti u suradnji s roditeljima (9).



Edwards sindrom uzrokuje ozbiljna razvojna kasnjenja. Kod svakog zdravstvenog pregleda
obavezna je procjena razvojne progresije kroz standardnu razvojnu evaluaciju, te se
preporucuje rano upucivanje na interventne programe i fizikalne terapije. Ranom
intervencijom kroz programe terapije i posebnim obrazovanjem mogu dose¢i neke razvojne
prekretnice tj. dijete moze nauciti samostalno jesti, razumjeti neke rijeci i fraze, koristiti neke
rijeci 1 znakove, slijediti jednostavne upute, popoznati osobe, smjeskati se ako im je nesto

ugodno, samostalno se igrati, puzati, te nauciti hodati uz pomo¢ hodalice (5, 8).

Bolest uzrokuje i visoku ucestalost intraabdominalnih tumora, osobito Wilmsovog tumora i
hepatoblastoma, te upravo ta Cinjenica opravdava preporuku abdominalnog sonografskog
pregleda kod ovih bolesnika. Nema utvrdenog vremena za probiranje, ali se moze zapoceti

nakon 6 mjeseci zivota s probiranjem svakih 6 mjeseci i nastaviti u adolescenciji (10).

Uzrok smrti za vec¢inu novorodencadi tijekom prve godine je:

e srcana insuficijencija,

e neuroloska nestabilnost - trisomija 18 moze uzrokovati oSteCenje Zivaca, $to moze
destabilizirati srediS$nji ziv¢ani sustav i dovesti do smrtnog ishoda, te

e respiratorna insuficijencija - zbog hipoventilacije, aspiracije, opstrukcije gornjih disnih

putova ili, vjerojatno, kombinacije tih i drugih ¢imbenika (8).

Prve studije o postnatalnom prezivljavanju djece s trisomijom 18 objavljene su joS 1967.
godine prema rezultatima tih studija djeca oboljela od Edwards sindroma u prosjeku su
prezivljavala 70 dana. Najnovije studije pokazuju znacajno krace prezivljavanje u prosjeku 3-
14,5 dana, a postotak prezivljavanja 24 sata 60% -75%, 1 tjedan 40% -60%, 1 mjesec 22% -
44%, 6 mjeseci 9% -18%, i nakon 1 godine 5% -10%. Na temelju iznesenih statisti¢kih
podataka vidljivo je da oko 50% beba s trisomijom 18 zive duze od 1 tjedna, a 5-10% djece

prezivi nakon prve godine (9).

3.1.4. Uloga medicinske sestre u zdravstvenoj njezi djece s Edwards sindromom

Medicinske sestre pruzaju zdravstvene usluge na svim nivoima zdravstvene zastite. One su
educirane da procjenjuju, planiraju, provede, evaluiraju i kontroliraju zdravstvenu njegu koja

se pruza bolesniku kako bi se zadovoljile potrebe njega, njegove obitelji i cijele zajednice.
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One su veliki zdravstveni profesionalci, jer pored svojega redovitog rada koordiniraju radom
cijeloga zdravstvenog sustava i suradnju sa drugim sluzbama kako bi se pruzila kompletna

zdravstvena usluga (11).

Medicinska sestra vazan je dio medicinskog tima u kojemu ravnopravno s ostalim ¢lanovima
tima radi 1 svojim stru¢nim znanjem doprinosi uspjesnosti lijeCenja bolesnika. Ona ima
jedinstvenu ulogu u zdravstvenom timu, a to je stalna procjena zdravstvenog stanja pacijenta,
odgovorna je za provedbu naloga lije¢nika i za ocjenu sigurnosti medicinskog plana prije

njegove provedbe (11).

Djeca rodena s trisomijom 18 ve¢ od rodenja zahtjevaju poseban pristup zdavstvenoj njezi, a
medicinska sestra od njihovog rodenja 1 kroz cijelo vrijeme boravka u bolnici pruza im
medicinsku njegu, a obitelji potporu i pomo¢ u obavljanju svih aktivnosti oko novorodenceta.
Glavna uloga medicinske sestre je da ciljano i samostalno promatra stanje bolesnog djeteta
kako bi pravovremeno prepoznala komplikacije i pogorSanja njegovog zdravstvenog stanja, te
provodila sestrinske intervencije i postupke koje propiSe lije¢nik. Lijecenje i njega djeteta s
Edwards sindromom potpuno ovisi o prisutnim simptomima bolesti i prema svakom
novorodencetu potreban je individualizirni pristup i odabir najprikladnijih intervencija.
Zadac¢a medicinske sestre je da osim pruzanja fizicke pomoci oko novorodenceta pruzi i
psihi¢ku 1 edukacijsku pomo¢ obitelji novorodenceta kako bi roditelji usvojili znanja 1 vjestine

da se po izlasku iz bolnice mogu samostalno skrbiti za njega (9).

Zdravstvena njega zahtjeva intenzivan, temeljit, cjelovit i individualiziran pristup uz primjenu
standardiziranih postupaka kojima se zadovoljavaju specifi¢ne potrebe pacijenta. Zdravstveno
stanje novorodenceta s trisomijom 18 odreduje poredak sestrinskih prioriteta, a poredak
prioriteta postavlja se na osnovu prikupljeni podataka o pacijentu i njegovom stanju Kkoji su
temelj za odabir intervencije koja ¢e omoguciti ostvarivanje postavljenih ciljeva. Zdravstvena

njega sastoji se od cetiri faze:

e utvrdivanja potreba za zdravstvenom njegom,
e planiranja potrebne zdravstvne njege,
e provodenja zdravstvene njege i

e procesa evaluacije (kontrole u¢injenog) zdravstvene njege (12).
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U prvoj fazi utvrduje se problem koji ima pacijent, a u ostalim fazama radi se na njegovom
ublazavanju ili potpunom uklanjanju. Uoc¢eni problem moze se otkloniti planiranjem, ako
dijete koje boluje od trisomije 18 naprimjer gubi na tezini, potrebno je planirati intervenciju
hranjenja. Za intervenciju potrebno je izraditi plan koji ¢e sadrzavati sve postupke koji ¢e u

intervenciji biti primjenjeni:

e provjera tezine svakoga dana prije kupanja,

e izrada plana prehrane (koli¢ina i vrsta hrane, kalorijska vrijednost, broj obroka
dnevno),

e intervenciju (na¢in na koji ¢e se dijete hraniti — hranjenje NG sondom),

e nacin provodenja intevencije (priprema Strcaljki sa hranom i $trcaljki za ispiranje),

e provjeru razloga zbog Cega dijete gubi na teZini (provjera refleksa gutanja, omoguciti
duze vrijeme za hranjenje i dr.),

e nastaviti poticati hranjenje boc¢icom (5, 9).

Svakodnevnom provjerom tezine novorodenceta vidljivo je da li je ostvaren cilj intervencije
tj. dijete viSe ne gubi na tezini. Drugi cilj bio je potaknuti dijete da se hrani na bocicu, ako taj
cilj nije ostvaren treba nastaviti poticanje kako bi se kroz vrijeme hranjenje na sondu

zamjenilo bo¢icom.

Medicinska sestra u provodenju zdravstvene njege djeteta bolesnog od trisomije 18 ima
brojne zadace, a one su pra¢enje i pomo¢ u zadovoljenju osnovinih ljudskih potreba: disanje,
hranjenje, balans tekuéina, eliminacija, temperatura, odrzavanje higijene, te prepoznavanje

fizioloskih odgovoran tijela na bolest i odrzavanje i regulacija tjelesnih funkcija (12).
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3.2. Prikaz slu¢aja - anamnesticki podaci

Djevojcica M.M. rodena je 16.04.2015. godine, u 34 tjednu, s 1160 g tezine, 35 cm duzine
tijela, opsegom glave 27,5 cm i Apgara 2/4, 6/7. Rodena je sa Edwards sindromom (Q 93.3), a
po rodenju postavljene su sljedece dijagnoze: sindromom respiratornog distresa,
novorodenacka apnea, ventrikularni septalni defekt (VSD), plu¢na hipertenzija, otvoreni
foramen ovale, nekrotiziraju¢i enterokolitis, stanje nakon krvarenja mozga 2. stupnja,
perinatalna infekcija i hiperbilirubinemija nedonosenosti. Po rodenju djevoj¢ica je upucena u
Zavod za neonatologiju i intenzivno lijeCenje Klinike za pedijatriju KBC ,,Rebro* Zagreb, a

tamo je boravila od 17.04. do 30.04.2015. godine.

Zbog perinatalne asfiksije, primarne reanimacije i navedenih dijagnoza ponovno je primljena
na djecji odjel- neonatologiju gdje joj je nastavljeno pruZanje intenzivne njege uz primanje
kisika, lijecenje konjuktivitisa kapima za oci Tobrex 1 lijecenje anemije Ferrum Lek kapima.
Kod M.M. je 25.05.2015. godine napravljen ultrazvucni pregled srca kojim je ustanovljen:
situs solitus (normalni poloZaj torakalnih 1 trbuSnih organa), uredna segmentalna grada uz
urednu av 1 va konkordanciju, odrzan kontinuitet IA septuma, subaortalni VSD promjera oko
8,00 mm s lijevo-desnim pretokom, pregled je pokazao da su lijeva i desna sréana Supljina
jednakih dimenzija, promjera aorte 7,3 mm, trunkusa PA 9,4 mm, i tlak u AP oko 35 mmHg.
Colordopplerski pregledom ustanovljena je blaga otvorenost tj. postojanje fetalne veze
izmedu aorte i pluéne arterije (ductus arteriosus), $to dovodi do lijevo-desnog Santa (moze
uzrokovati slabo napredovanje, slabo hranjenje, trahikardiju i tahipneju). Fizioloske
posljedice ovise o veli¢ini duktusa. Kod M.M. utvrden je blagi duktus koji rijetko izaziva
simptome, te je u dijagnozi navedeno ductus arteriosus Botalli tj. postojanje normalne veza

izmedu pluéne arterije 1 aorte, a ona je nuzana za pravilnu fetalnu cirkulaciju.

Kod djevojcice je 30.05.2015. godine primjenjena transfuzija koncentrata eritrocita. Nakon tri
dana od primjene transfuzije (02.06.) imala je poviSenu temperaturu i povecanja upalnih
laboratorijskin parametara zbog cega je zapocelo lijeCenje standardnom empirijskom
antibiotskom terapijom koja je nakon jednoga dana zamijenjena S meropenemom i
vankomicinom zbog opcega loSega stanja djeteta i jacanja upalnih procesa. Navedena

antibiotska terapija primjenjivana je od 02.06. do 15.06.2015. godine.
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Pored navedene terapije kojom je kod djevojCice lijeCena infekcija primjenjivana je i
antirahiticna profilaksa od navrSenih mjesec dana. Kod djevojcice je primje¢eno povremeno

pojavljivanje ingvinalne hernije lijevo, a o uo¢enom problemu konzultiran je Kirurg.

Kontrolni pregled srca obavljen je 30.06.2015. godine, a proveden je EKG
(elektrokardiogram) na kojemu je ustanovljeno: SR uz povremeni ES, visoki P val, f 156/min,
desna el. os., visoki i vitki R zupci u desnim Willsonovim odvodima. Ultrazvuéni pregled srca
pokazao je: subaortalni VSD s lijevo desnim pretokom, diskretno veée desne sréane Supljine.
Kod zalistaka nema regurgitacije na av valvulama, trikuspidna aortalna valvula i promjer

trunkusa ve¢i od arteriosusa.

Nakon kontrolnog pregleda kardiolog je propisao terapiju koja sadrzava:
e Th/digitalizirati (Lanitop tbl. 2x0,01 mg kroz 3 dana, od 4. dana nastaviti dozu
odrzavanja od 1x0,01 mg)
e poviSeni polozaj
o 02,
e i dalje primjenjivati antianemik, antirahiticnu profilaksu i toaletu gornij respiratornih
putova .

e Kontrolu provoditi na indikaciju.

Od 01.07.2015. godine kod djevojcice se primjenjuje digitalizacija zbog progresivne
tahipneje, oznojenosti, tahikardije i pojave sitnih hropaca na plu¢ima, a nastavljena je
primjena i drugih suportivnih mjera. Nakon primjenjene terapije kroz pet dana uoceno je
nestajanje znakova pocetne srcane dekopmenzacije. Djevojfica je 1 prije primjene
digitalizacije imala ventrikularne ekstrasistolije tj. bigeminiju koja je zapocela prelaziti u

trigeminiju. Kod spavanja bilo je perioda kada nije imala ekstrasistolije.

Djevojcica je iz odjela Klinike za predijatriju KBC Rebro Zagreb premjesteno u Specijalnu
bolnicu za kroni¢ne bolesti djecje dobi u Gornju Bistru. Kod otpusta njezino opée zdravstveno
stanje bilo je realativno dobro, nije imala znakova sr¢ane dekompenzacije, ima je uredne
vitalne funkcije, 130 otkucaja srca u minuti i 48 respiracija i saturaciju kisika 96-100% (uz
primjenu kisika na maskicu) uz prisutne fenotipske karakteristike Edwards sindroma,

sistolickog sr¢anog Suma lijevo parasterinalnog intenziteta 5/6 s koncentriénom propagacijom
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u okolinu, blijede koze i sluznice i s urednim nalazom plu¢a. U Specijalnu bolnicu Gornja
Bistra prebacena je kolima hitne pomo¢i u pratnji doktora i medicnske sestre. Preporucen je
nastavak lijecenja s Lanitop pulv. 1 x 0,01 mg., Ferrum Lek sol. 2x10 kapi, Plivit D3 sol. 1x3
kapi, kisik 0,5 — 2,0 I/min. na maskicu, poviSeni polozaj i provodenje toalete gornjih
respiratornih puteva. U otpusnoj dijagnozi navedeno je: nadzor djeteta zbog palijativne skrbi,
Edwards sindrom, Ventrikularni septalni defekt, Cor decomp. incip., sepsis, anaemia

syderopenica gr. gravis (TS konc. Eritoricita), Conjuctivitis ac. supp. rec., Hernia ing. lat. sin.

Stanje nakon perinatalne asfiksije i primarne reanimacije
Stanje nakon respiratorniog distres sindroma

Stanje nakon neinvazivne ventilacije

Stanje nako novorodenackih apneja

Stanje nakon pluéne hipertenzije

Stanje nakon otvorenog foramena ovale

Stanje nakon krvarenja Il. stupnja

Stanje nakon nerotiziraju¢ega enterokolitisa

Stanje nakon perinatalnih infekcija

Stanje nakon hiperbilirubinemije

Kod otpusta s odjela Klinike za predijatriju KBC Rebro djevoj¢ica je imala tjelesnu tezinu od

2010 g ,opseg glave od 32,5 cm.

3.3. Klinicka slika

Normalna trudnoca (gravidnost) Zene traje 280 dana, 40 tjedana ili 9 mjeseci, a zavrSava
rodenjem djeteta, sekundina od 37. do 42. tjedna. Rodenje novorodenceta u tom periodu
naziva se terminskim porodajem (lat. partus a tempore), a rodeno dijete donosc¢etom (lat.
neonatus teporarius). Trudno¢a moze zavrSiti prije i poslije termina, te se prema zavrSetku

trudnoce razlikuju:

e rani spontani pobocaj do 16 tjedna trudnoce,

e kasni spontani pobacaj od 16. do 22. tjedna trudnoce,

e rani prijevremeni porodaj od 22. do 32. tjedna trudnoce,
e kasni prijevremeni porodaj od 32. do 37. tjedna trudnoce,

e terminski porodaj od 37. do 42. tjedna trudnoce i
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e poslijeterminski porodaj od 42. tjedna trudnoce (13).

Prezivljavanje djeteta rodenog do 22. tjedna trudnoée gotovo je nemogude, jer mu nisu
razvijeni dijelovi organskih sustava. Rodenje djeteta izmedu 22. i 37. tjedna trudnocée naziva
se prijevremeni porodaj (lat. partus praetemporarius), a novorodenée nedonoscetom (lat.
neonatus praetemporarius) (14). Djevoj¢ica M.M. rodena je u 34 tjednu trudnoce tj. tri tjedna

prije termina.

I nedonoscad koja nemaju Edwards sindrom kao M.M. bitno se razlikuju od donoscadi. Dio
glave nedonosceta na dodir je mekan, jer se kosti lubanje jo$ nisu do kraja srasle, uha nemaju
karakeristian reljef zbog nerazvijenosti uSne hrskavice. KoZa nedonosceta izgleda veoma
naborano kao da je prevelika, crvene je boje i djeluje prozirno jer se kroz nju mogu vidjeti
sitne krvne Zilice. Tonus miSi¢a kod nedonosceta vrlo Cesto je snizen zbog Cega beba lezi s
potpuno rastegnutim udovima za razliku od donoSceta koje ima poviSeni tonus 1 leZi u
polozaju zabice. Vrlo ¢esto nedonos¢ad nemaju reflekse hvatanja i sisanja zbog nerazvijesnoti
miSica. Kod muske nedonoscadi testisi su mali 1 nisu spusSteni u skrotum, a kod zenske
nedonoscadi velike 1 male usne na spolovilu su iste veli¢ine. Pupak nedonosceta smjesten je

nize na trbuhu 1 potrebno je duZe vrijeme za njegovo zarastanje od donosceta (15).

Nedonos¢ad moze biti rodena s razli¢itim fizioloskim problemima koji mogu nastati zbog
nezrelosti enzimskih, imunoloskih, hematoloskih, bubreznih i diSnih mehanizama. Hipoksija,
anoksija, hipoglikemija, hipokalcemija, infekcija, RDS i enzimska nezreslost jetre ozbiljna su
stanja organizma nedonos$céeta koje ne moze samo korigirati, te mu je odmah nakon rodenja
potrebna struc¢na intenzivna skrb (smjestaj u inkubator koji je zamjena za majcinu posteljicu)
koja ¢e pravovremeno regirati na svaku promjenu njegovog stanja. Zbog nezrelosti organizma
problemi vrlo ¢esto mogu nastati lancano osobito kod djece vrlo niske i niske porodajne mase

1 dovesti mali organizam u po Zivotno opasno stanje (15).

S obzirom na prodajnu masu novoroden¢ad se moZe podijeliti na:

djecu normane porodajne mase, od 2.500 grama na vise,
djecu niske porodajne mase, od 1.500 do 2.499 grama,

djecu vrlo niske porodajne mase, od 1.000 do 1.499 grama i

A

djecu ekstremno niske porodajne mase, od samo 500 do 999 grama (13).
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Djevoj¢ica M.M. rodena je s vrlo niskom prodajnom masom od svega 1160 g, tek neznatno

vise od ekstremno niske porodajne mase.

Novorodencetom se naziva dijete u prva Cetiri tjedna zivota. Presjecanjem pupkovine dijete je
postalo neovisno o majci i zapocCinje svoj samostalan zivot. Prvi pregled novorodenceta
primalja zapocinje 60 sekundi nakon rodenja u tom prvom pregledu promatraju se, mjere i
ocjenjuje: boja koze, disanje, kakvocéa i frekvencija pulsa, tonus muskulature i refleksna
podrazljivost na podrazaj nosa pri aspiraciji. Navedeni pregled naziva se procjena vitalnosti i
provodi se u cijelom svijetu. Za procjenu vitalnosti koristi se metoda Virginije Apgar.
Testiranje se provodi u 1 i 5 minuti nakon rodenja, ako postoji zabrinutost za stanje djeteta
testiranje se moze ponoviti i u 10, 15, 20 (...) minuti. Beba ¢iju se vitalnost procjenjuje prema
Apgar testu moze dobiti maksimalno 10 bodova (tablica 1.). Svrha ovoga testiranja je brza
procjena stanja novorodenceta odnosno njegove potrebe za dodatnom medicinskom pomoc¢i i
hitnom njegom (16, 17).
Tablica 1. Apgar test

Klinicki znakovi

2

1

0

Boja koze
(trupa, ruku, nogu)

Normalna boja
(trup, ruke i noge
ruzicaste boje)

Normalna boja
(trup ruzicast,
ruke i noge su plave)

sivkasta ili blijeda

Brzina otkucaja srca | Normalan Ispod 100 otkucaja/min | Odsutan

(puls) (iznad 100 (bez pulsa)
otkucaja/min)

Grimasa lica Udahne, kise, kaslja ili | Samo pokret lica Odsutan

(refleks na podrazaj) krikne uz stimulaciju (grimasa) s (nema odgovora na

stimulacijom stimulaciju)

Aktivnost Aktivno, spontano Ruke i noge savijene Nema pokreta

(tonus misica) Kretanje su malim pokretima (mlohavost)

Disanje Normalna ritam i Sporo ili nepravilno Odsutan

(ritam i trud) napor, dobar krik disanje, slab pla¢ (bez disanja)

Izvor: (16)

Novorodence koje prema Apgar testu ima 7 i viSe bodova u dobrom je zdravlju, no nizi
rezultat ne mora znaciti da je novorodece bolesno ve¢ da mu treba pruZiti hitnu medicinsku
njegu kao $to je usisavanje di$nih putova koja ¢e mu pomoc¢i da moze bolje disati. Apgar test
osmiSljen je kako bi dao brzi odgovor o stanju novorodenceta, ubrzao donoSenje odluka

medicinskog tima i usmjerio aktivnosti u pruZanju hitne njege (17).
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Djevoj¢ica M.M. kod procjene vitalnosti prema Apgar na prvom testiranju imala je 2/4 boda,
prema klini¢koj procjeni bila je novorodence s teSkom asfikacijom u tzv. ,,blijedoj asfikaciji®.
Na drugom testiranju imala je 6/7 bodova prema klini¢koj procjeni bila je novorodence u
blagoj do umjerenoj asfikasciji tzv ,,plavoj asfikaciji“. Kod novorodencadi kod kojega i nakon
5, 10 minuta zbroj nije veci od 3 potrebno je provesti intubaciju, umjetnu ventilaciju i
kardiovaskularnu potporu. I novorodence kao S§to je M.M. sa zbrojem 4/7 potrebno je
aspirirati 1 kratko prodisavati preko maske ili se ono ve¢ oporavi uz aspiraciju i kutanu

stimulaciju.

Nakon provedene ocjene vitalnosti provodi se klinicka procjena zrelosti novorodenceta:
mjerenje tjelesne duljine, (tjeme — peta), tjelesne tezine i mjerenje opsega glave kako bi se
dobiveni podaci uspredili s odgovraju¢im normama. Zatim slijedi orijentacijski pregled kako
bi se uocile prirodene malforamcije (anomalije ili deformacije ekstremiteta), ozljede koje su

mogle nastati u porodu, te dijagnosticirale bolesti.

Kod djevojcice M.M. uocena je prisutnost fenotipskih karakteristike Edwards sindroma (Q
93,3), opseg glave 27,5 cm (normalni opseg oko 39 c¢cm), vrlo niska porodajna masa od samo
1160 g, duzina tijela od 35 cm, a na temelju pregleda postavljene su sljedece dijagonoze:

e sindromom respiratornog distresa,

e novorodenacka apneja,

e ventrikularni septalni defekt (VSD),

e plucna hipertenzija,

e otvoreni foramen ovale,

e nekrotizirajuci enterokolitis,

e stanje nakon krvarenja u mozgu 2. stupnja,

e perinatalna infekcija i

¢ hiperbilirubinemija nedonoSenosti.

Sindromom respiratornog distresa (RDS) posljedica je manjka pluénog surfaktanta u plu¢ima

kod novorodencadi koja su rodena prije 37 tjedna gastacije. Surfaktant je tekucina koja
smanjuje povrSinsku napetost pluca i oblaze pluéne alveole. Kod udisaja volumen alveola se
povecava, a za vrijeme izdisaja volumen se smanjuje. Zbog nedostatka surfaktanta dolazi do

povecane povrsSinske napetosti osobito kada su alveole manjega volumena, a zbog nedostatka
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surfaktanta alveola moze kolapsirati. Surfaktant smanjuje napetost povrsine tekucine koja se
nalazi u alveoli i na taj na¢in ograni¢ava dopunski tlak kod izdisaja. Novorodencad porodajne
mase oko 1.000 g mogu imati kruta pluéa i zbog toga problema nisu u stanju ve¢ u radaoni
zapoceti disati niti ga nastaviti. Simptomi i znakovi RDS-a su brzo disanje s naporom uz
zvukove vrlo slicne roktanju, novorodence za disanje koristi pomoénu muskulaturu $to je
vidljivo iz uvlacenja iznad i ispod sternuma i po treperenju nosnica. Bolest se dijagnosticira
klinicki (18).

Djevojcica M.M. rodena je s novorodenackom apneom. Novorodenacka apneja je stanje kod
kojega su razmaci izmedu udisaja duzi od 20 sekundi ili ¢ak postoji kratki prestanak disanja, a
izrazena je bradikardija. Bradikardija je simptom koji ukazuje na smanjeni broj otkucaja srca
ispod one koja odgovara dobi djeteta. Vrlo Cesto je posljedica nekih drugih ozbiljnih
poremecaja (19). Bradikardija kod djeteta koje ima sindromom respiratornog distresa kao
djevoj¢ica M.M. znak je prijeteCeg zastoja rada srca. Dijagnoza novorodenacke apneje
postavlja se pomoc¢u nadzora disanja na vise kanala. Ona se obi¢no javlja 2-3 dana nakon

rodenja. Dijagnozu je moguce postaviti na 0SNOvVU promatranja.

Ventrikularni septalni defekt (VSD) je naj¢esc¢a urodena sr¢ana anomalija koja je podjednako

zastupljena kod djevojcica i djecaka, a incidencija se kre¢e od 1,5 do 3,5 na tisu¢u zivorodene
djece 1 jos je veca kod se radi o nedonoscadi male porodajne mase kao §to je djevojcica M.M.
koja je imala prodajnu masu od smo 1160 grama. VSD predstavlja jedan ili viSe otvora u
interventrikularnom septumu koji uzrokuju $ant izmedu src¢anih klijetki. Ako su otvori izmedu
klijetki ve¢i dolazi do znacajnog lijevo-desnog Santa i izazivaju dispneju kod hranjenja i
usporeni rast novorodenceta. Na postojanje dispneje kod djevojice M.M. upucivala je
poviSena temperatura, trahikardija i tahipneja. Simptomi ovise o veli¢ini defekta 1 Santa. Mali
defekti izazivaju mali lijevo-desni Sant, a tlak u pluénoj arteriji je normalan ili moze biti tek
malo povisen, a kod osobe ne dolazi do popustanja srca. Na dijagnozu ukazuje klinicki

pregled, RTG nalaz i EKG, a dijegnoza se potvrduje ehokardiogramom (20).

Uobicajeni nalaz za VSD je holosistolicki Sum uz donji lijevi rub sternuma. Mali VSD
uzrokuje Sum jacne 3 do 4/6 (sa ili bez strujanja) uz donji lijevi rub sternuma koji je ¢ujan
ubrzo nakon rodenja. Sr¢ani Sumovi su vibracije koje nastaju kao posljedica vrtloZznog protoka
krvi, a razlikuju se po glasno¢i, obliku glasnoce, frekvenciji, trajanju, smjeru Sirenja, utjecaju

disanja, poloZzaju tijela i mjestu na kojem se Sum ¢uje. Kod djevojéice M.M. dijagnosticiran je
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sistolicki sr€ani Sum lijevo parasterinalnog intenziteta 5/6 s koncentricnom propagacijom u

okolinu (20).

Plu¢na hipertenzija mozZe se definirati kao poviSeni tlak koji nastaje u plu¢noj cirkulaciji, a
ona dovodi od optereéenja desne klijetke srca i popustanja desne strane srca. Pluénom
hipertenzijom smatra se stanje kada je tlak u plucoj arteriji >25 mmHg u mirovanju ili >35
mmHg u naporu. Kod djevojcice M.M. na prvom ultrazvu¢non pregledu srca ustanovljen je

tlak u mirovanju oko 35 mmHg (21).

Otvoreni foramen ovale (patent foramen ovale-PFO) je sr¢ana greska, a zapravo je mali otvor

izmedu dvije pretklijetke srca. U fetalnom razdoblju foramen ovale je bitna veza izmedu
majcine oksigenerirane krvi 1 sistemske cirkulacije fetusa. Otvor u pregradi ima oblik tunela
koji je duzine nekoliko milimetara. Ako je otvor malen hermodinamski je beznacajan i
novorodencetu ne uzrokuje zdravstvene probleme, jer kroz njega prolazi vrlo mala koli¢ina
krvi iz lijeve u desnu pretklijetku. Kada se poveca tlak u desnoj pretklijetki tada se ona vraca
iz desne u lijevu. No, ako je otvor veé¢i moze do¢i do mijeSanja venske i arterijske krvi §to
moze uzrokovati paradoksnu emobliju ili mozdani udar. Otvoreni foramen ovale
dijagnosticira se kompjutoriziranom tomografijom (CT), transkranijskim Dopplerom (TCD) i
nuklearnom magnetnom rezonancijom (NMR). Perkutano tj. transkatetersko zatvaranje
otvorenog foramena ovale superiornije je od medikamentozne terapije. U rijetkim slucajevima
foramen ovale moze uzrokovati da znacajna kolic¢ina krvi zaobide pluca sto dovodi do niskih

razina kisika u krvi — hipoksije (22).

Nekrotizirajuéi enterokolitis je nekroza crijevne sluznice, a moze zahvatiti i dijelove stijenki.

Znakovi postojanja bolesti su nepodnoSenje hrane, nestabilnost temperature, znakovi sepse Sto
je vidljivo iz dijagnoze djevojéice M.M. Bolest moze uzrokovati apneju, ileus, napuhnutost,
povracanje i druge simptome. Kod nedonoscadi postoje tri glavna ¢imbenika koji utjecu na
razvoj bolesti, a to su: prethodno ishemijsko ostec¢enje, naseljavanje bakterija i intraluminalni
supstrat (23). Kod djevojcice M.M. postoji moguénost da su sva tri ¢imbenika utjecala na
razvoj nekrotizirajuceg enterokolitisa. Odumiranje stanice obi¢no se zapolinje razvijati u
sluznici, a bolest moze zahvatiti cijelu debljinu stijenke crijeva i uzrokovati performaciju koja
dovodi do peritonitisa. Ranom otkrivanju bolesti kod djece (kao djevojfica M.M.) koja se
hrane enteralno, a nakon hranjenja bljucaju moze pomoc¢i probir stolice na okultno krvaranje i

rano rentgenskog snimanje (RTG) (23).
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Krvarenja u mozgu dogada se osobito ¢esto kod nedonos$cadi posebno one koja su rodena

prije 35 tjedna (djevojéica M.M. rodena u 34 tjednu s TM 1160 g). Intraventrikularno
krvarenje je komplikacija koja nastaje u pravilu u prvih nekoliko dana od rodenja. Ucestalost
krvarenja kod nedonos¢adi prodajne mase:

e 0d 750 do 1000 g 30%,

e 0d 1001 do 1250 g 17%,

e 001251do150097% i

e 0d 1501 do 2250 g 3% (24).

Pretrage napravljene ultrazvukom pokazuju da krvarenje ne nastaje za vrijeme poroda, ve¢
viSe od 50% krvarenja u mozak dogada se u prvih 24 sata nakon rodenja, a gotovo 90% svih
krvarenja dogada se nakon 72 sata od rodenja tj. u prva tri dana zivota. Kao §to je vidljivo iz
prikaza kod nedono$cadi s vecom prodajnom masom samnjuje se ucestalost nastanka

krvarenja u mozgu dok kod nedonos¢adi kao djevojcica M.M. ucestalost pojavljivanja je 17%.

Krvarenje naj¢eS¢e nastaje u dijelu glave nucleus caudatusa u subependimu germinativnog
matriksa. U tom podru¢ju mozga se u periodu od 22 do 34 tjedna interuteralnog razvoja
dogadaju intenzivne funkcionalne aktivnosti tj. ,,nastaju — radaju se* neuroni i glije, a njithovo
stvaranje zavrSava u 37 tjednu. Kada se dijete rada prije termina krvne Zile su nezrele i krhke,
a nezrelo je i okolno potporno vezivo glija i ono je krhko i slabo te iz toga razloga vrlo lako

nastaju krvarenja (24).

Prema Papileu krvarenja u mozgu mogu se podijeliti na Cetiri stupnja:
e |. stupanja — periventrikularno krvarenje = subependimno krvarenje (SEH),
e |l stupnja — intravenrikularno krvarenje bez dilatacije komora (IVH),
e |I1. stupnja — intraventrikularno krvarenje s dilatacijom lumena komora i

e |V. stupnja — intraparenhimno krvarenje (24) .

Djevojc¢ica M.M. imala je interventrikularno krvarenje u mozgu Il. stupnja, a njegov nastanak
otkriven je ultrazvu¢nim pregledom. Krvarenje u mozgu II. stupnja na ultrazvu¢nom pregledu
uoc€ljivo je po ehogeom okruglastom ugrusku u podruéju bez dilatacije lumena lateralne

komore. Ehogeni ugrusak kroz 10 dana u svojem sredistu postaje anehogen, a kroz nekoliko
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tjedana u potpunosti moze nestati. Krvarenja II. stupnja koja nisu komplicirana vrlo rijetko

kod novorodencadi ostavljaju trajne posljedice (24).

Perinatalne infekcije su specifi¢ne infekcije kod kojih infekcija nije prisutana samo kod majke
ve¢ 1 kod djeteta na kojega one mogu ostaviti trajne posljedice. Uzroc¢nici perintalnih
infekcija, a kao i drugih su bakterije, virusi i treponeme. Za trudnoc¢u osobitu tezinu imaju
infekcije virusom rubeole, varicelle, citomegalovirusom, te parvo B19 virusom. Tijekom
trudno¢e smanjena je funkcija T limfocita i promijenjena je flora u porodajnom kanalu. T
limfociti vazan su dio imunoloS§kog sustava, a posebno je vazna podvrsta s oznakom T4 koju
vrlo Cesto nazivaju pomagaCima u otkrivanju svih ugroza organizma. Trajanje 1 ishod
infekcije za vrijeme trudnoce najvise ovisi o virulenciji virusa, imunolo§kom sustavu majke tj.
njezinoj otpornosti, o putevima S$irenja infekcije i tjednima trudnoce. Ako je infekcija
nastupila u prvih 12 tjedana trudno¢e mogu nastati oSte¢enja embirija, zbog nastanka tezih
oStec¢enja moze doci 1 do spontanog pobacaja. Infekcije koje nastanu nakon 12 tjedna trudnoce

posljedice za dijete ovise o vrsti virusa koji je infekciju izazvao (25).

Za vecinu infekcija postoje specifi¢i testovi u krvi iz kojih je moguce saznati da li je trudnica
od njih prije bolovala. Najces¢e infekcije u trudnoci obuhvacene su kraticom TORCH (T-
toksoplazma, O-obuhvaca hepatitis B, parotitis i treponemu, R-rubeolu, C-citomegalovirus,
H-herpes simpleks virus). Simptomi koji se pojavljuju od navedenih infekcija su: oteceni
limfni ¢vorovi, kozni osip, fetalna oSteCenja, poviSena temeperatura i drugi (25). Kod
djevojcice M.M. bio je prisutan kozni osip zbog kojega joj je i kasnije koza veoma osjetljiva,

ima problem s poviSenom temeraturom i fetalna ostecenja.

Hiperbilirubinemija je poviSeno stvaraje bilirubina kojega jetra nije u stanju preraditi.
Bilirubin je produkt raspada eritrocita. Izlucuje se putem Zuci, a poviSena vrijednosti u krvi
znak su su ozbiljnih problema u organizmu. Prvi znak postojanja problema je Zutica.
Dijagnoza se potvrduje mjerenjem bilirubina u serumu, a koncentracija bilirubina >10 mg/dl
(>170 umol/L) kod nedonoscadi nalaze potrebu za dodatnim dijagnosti¢kim pretragama.
Uzroci hiperbilirubinemije nedonos8nosti su: policitemija i lijekovi koji se daju novorodencadi

s anemijom zbog manjka glucoso-6-phosphat-dehydrogenais (G6PD) (26).

Kod djevojc¢ice M.M. koja je imala porodajnu masu 1160 g za rjeSavanje problema

hiperbilirunijemije primjenjena je transfuzija koncentrata eritrocita kojoj je bio cilj smanjenje
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koncentracije bilirubina za 50% odnosno da se 1 do 2 sata od primjene terapije koncentracija
vrati na razinu od 60% od razine prije primanja transfuzije. Transfuzija ispravnih eritrocita
ima za cilj umanjiti opasnost od nastanka kernikterusa. Kernikterusa je ote¢enje mozga koje
nastaje zbog odlaganja viska nekonjugiranog bilirubina u mozak (bazalne ganglije i u jezgru
mozdanog debla). Kod nedonoscadi kernikterusa nema prepoznatljivih klini¢kih znakova, a

dijagnoza se postavlja na temelju pretpostavke (26).

3.4. Prikaz tijeka lijecenja

Djevojcici M.M. zbog perinatalne asfiksije, primarne reanimacije 1 navedenih dijagnoza iz
prethodnog podpoglavlja primljena je na odjel Klinike za predijatriju KBC Rebro Zagreb gdje
joj je nastavljeno pruzanje intenzivne njege uz primanje kisika, lijeCenje Kkonjuktivitisa

kapima za o¢i Tobrex 1 lije€enje anemije Ferrum Lek kapima.

Perinatalna asfiksija je prekid u izmjeni plinova zbog kojeg dolazi do guSenja. LijeCenje
djevojc¢ice M.M. obuhvacalo je reanimaciju zatim provodenjem opc¢ih sistemskih mjera i
neuroprotektivnih postupaka koji su bili usmjereni na prevenciju daljnjih oste¢enja mozga.
Reanimacija podrazumjeva skup mjera, postupaka i lijekovima koji se primjenjuju s ciljem
uspostave vitalnih funkcija. Postupak reanimacije provodi se kroz Ceti etape:

e o0slobadanje gornjih diSnjih puteva,

e uspostavljanje normalnog disanja,

e uspostava normalne cikulacije i

e primjena odgovarajucih lijekova za odrzavanje (13, 27).

Oslobadanje godnjih diSnih puteva prvodi se na nain da se glava djetete koja je znacajno
veca od trupa postavlja u neutralan polozaj odnosno ispod ramena djeteta stavlja se smotuljak
pelene, a potiskivanjem doljnje ¢eljusti prema naprijed nastoji se sprijeciti zapadanje brade i
jezika 1 osloboditi diSne puteve. Vrlo Cesto je potebno provesti i aspiraciju sekreta iz diSnih
puteva. Kod aspiracije glava se nagne prema naprijed, a prvo se provodi aspiracija usne

Supljine, a zatim nosne bez dodirivanja straznje strane Zdrijela.

Kada su oslobodeni di$ni putevi zapocinje se ventilacija sobnim zrakom uz pozitivan tlak, a

za reanimaciju koriste se baloni i maske. Upotreba maske ovisi o saturaciji kisika u krvi
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mjerenoj pulsnom oksidacijom. Ako sve poduzete mjere nisu dovele do ubrzanja sr¢ane akcije
kod novorodenceta vjerojatno je ventilacija plu¢a neucinkovita, pa je potrebno pristupiti

endotrahealoj intubaciji.

Endotrahealna intubacija je postupak primjene endotrahealnog tubusa. Postupak se provodi
prvo nazalnim, a zatim oralnim putem pod kontrolom laringoskopa wveli¢ine 0 kod
nedonoscadi. Za provodenje postupka glava novorodenceta treba biti u neutralnom polozaju, a
ispod ramena mu se stavlja smotuljak pelene. UspjeSnost intubacije odmah se provjerava
promatranjem simetri¢nog podizanja prsnog kosa, prema boji kozZe 1 provjerom sréane akcije.
Sam postupak intubacije ne smije trajati duze od 20 sekundi (27). Kod djevojcice M.M. nije
bila moguce odrzavanje sponatanje respiracije ve¢ je trebalo odmah primjeniti mehanicku

ventilaciju maskom.

Nakon §to je kod novorodenceta uspostavljena normalna ventilacija plu¢a provjeravaju se
otkucaji srca, a ako je njegova akcija manja od 60 potrebno je provesti vanjsku masazu srca.
Bradikardija kod nedonos$cadi najcesce je posljedica respiratone insuficijencije, hipoksije i
acidoze. Masaza se moze provesti na dva nacina i to s tehnikom s dva palca i tehnikom s dva
prsta. Pristisak treba primjeniti na prsnu kost, a pritisak treba i¢i do 1/3 dubine prsnog kosa

7).

Sindrom respiratornog distresa kod djevoj¢ice M.M. lijeCen je intratrahealnom primjenom
surfaktanata. Nakon primjene ovog specifi¢nog lije¢enja popravlja se rastezljivost pluca. Uz
odgovaraju¢i diSnu potporu RDS se moze povuci kroz 5 do 10 dana. DiSna potpora
obuhvacala je stavljanje glave u odgovarajué¢i polozaj, podrazavanje dodirom i primjenu
ventilaciju putem maske. Djevoj¢ica M.M. imala je mijeSani oblik apneje nedonoSenosti
(centralna i opstruktivna) koja je uzrokovana nedozrelo$¢u diSnih centara u kraljezni¢noj
mozdini i zbog zaCepljenosti mekih tkiva Zdrijela 1 nosa. Apneja je uzrokovala i nastanak
hipoksemije, cijanoze i bradikardije u lijeGenju je primjenjena stimulacija, a kako ona nije

dala zadovoljavajuéi rezultat primjenjena je maska.

Na postojanje dispneje kod djevojCice M.M. upucivala je poviSena temperatura, trahikardija 1
tahipneja. Simptomi ovise o veli¢ini defekta i Santa. Kod maloga defekta kakav je prisutan
kod djevojcice nije potrebna farmakoterapija niti kirurSki zahvat ve¢ se lije€e simptomi

(povisena temperatura).
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Pluéna hipertenzija kod djevocice lije¢ena je s Oz, a on je snazan plu¢ni vazodilatator koji je
odmah primjenjen kako bi se sprijecilo napredovanje bolesti, a terapija s O, primjenjena je

putem maske. Mehani¢ko rastezanje alveola pomaze kod vazodilatacije.

Colordopplerski pregledom ustanovljena je blaga otvorenost tj. postojanje fetalne veze
izmedu aorte i pluéne arterije (ductus arteriosus), $to dovodi do lijevo-desnog Santa.
Fizioloske posljedice ovise o veli¢ini duktusa. Kod M.M. utvrden je blagi dukturs koji je
hermodinamski beznacajan i ne uzrokuje joj zdravstvene probleme, jer kroz njega prolazi vrlo

mala koli¢ina krv iz lijeve u desnu pretklijetku. Kontrolu je potrebno provoditi na indikaciju.

Nekrotiziraju¢i enterokolitis je nekroza crijevne sluznice, a znakovi postojanja bolesti su
napuhnutost, nestabilnost temperature, krv u stolici i apneja Sto je vidljivo iz dijagnoze
djevojcice M.M. Kada se dijete rodi prerano njegova crijeva nisu dobila dovoljno krvi bogate
kisikom zbog ¢ega njegova crijeva imaju slabe membrane. lako se tocan razlog na nastanak
bolesti ne zna pretpostavlja se da je hrana okida¢ za nastanak bolesti. Djeca koja boluju od
ove bolesti znacajno sporije napreduju, a djevojéica M.M. za tri mjeseca iz 1160 g porodajne
mase doSla je do 2010 g. U periodu oporavka crijeva koriStena je potpuna enteralna prehrana
kroz orogasticnu sondu, a u lijeCenju su primjenjeni antibiotici. Djetetu je procjenjivano
zdravstveno stanje svakih 6 sati, provodeo je rendgensko snimanje abdomena i laboratorijske

pretrage kompletne krvene slike (KKS).

Djevojcica M.M. ima vrlo nezreo imunoloski sustav koji se ne moze samostalno boriti protiv
infekcija. Vecinu zastitnih tijela koju novorodenée ima pocinje se izgradivati jo§ u utrobi
majke tj. majcina imunoloSka protutijela (imunoglobulini G) predaju se djetetu u kasnoj
trudno¢i 1 ona ga Stite od infekcija. U prvih sedam dana nakon rodenja majka stvara
kolostrum, mlijeko izuzetno bogato ugljikohidratima, bjelan¢evinama i imunotijelima (IgA,
IgD, IgE, 1gG, IgM) koja sprije¢avaju razvoj bolesti i infekcija diSnog sustava, probavnog i
mokraénog sustava, te alegrije (13). Djevoj¢ica M.M. rodena je prije termina i majka joj nije
mogla prenijeti tu zastitu, a nije mogla ni dojiti majku i dobiti je iz kolostruma, te joj
nedostaje ta imunoloska podrska do razvoja njezinog imunoloskog sustava. Kako dijete raste
postepeno zapocinje stvarati svoja antitijela, broj prenesenih imunotijela od majke se
smanjuje, a u Sestom mjesecu njihovo stanje se uravnotezuje (13). Kako je djevojcica M.M.

dugo boravila u jedinici intenzivnog lijeCenja postoji veliki rizik da dobije neku vrstu
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infekcije. Simptomi infekcije su povisena tjelesna temperatura, poteskoce s disanjem 1 lose
hranjenje. Za dokazivanje infekcije rade se testovi uzoraka krvi, urina i spinalne tekucine, a
radi se i rendgen prsnog kosa i abdomena. Prije dobivanja rezultata djetetu se daju antibiotici
Sirokog spektra djelovanja. Nakon dobivanja rezultata lije¢nik moZe zamijeniti terapiju i dati

antibiotik usmjeren na uzroc¢nika infekcije.

Hiperbilirubinemija ili Zzutica nastaje zbog promecaja eliminacije bilirubina. Koli¢ina
bilirubina mjeri se van der Berghovom reakcijom kod koje indirektni bilirubin odgovora ne
konjuiranom, direketni konjugirnom reakcijom. Za lijeCenje se korsti fototerapija, a ona se
primjenjuje za lije€enje novorodenacke Zutice jo§ od 1950. godine. Neostatak terapije je u
tome $to moze prouzroc€iti alergijsku reakciju na kozi, a zbog koje je koza djevojice M.M.

postala vrlo osjetljiva i zbog Cega postoji veliki rizik od njezinog ostecivanja.

Za odrazvanje adekvatnog sr¢anog ritma kardiolog je propisao Th/digitalizacije (Lanitop tbl.
2x0,01 mg kroz 3 dana, od 4. dana nastaviti dozu odrzavanja od 1x0,01 mg), primjenu
poviSenog polozaja, terapiju O, i primjenu antianemika, antirahiticne profilakse i toalete
gornjih di$nih puteva. Vecina nedonosc¢adi rodi se anemi¢na i ve¢ u jedinici intenzivog
lijeCenja potrebno je joj je dati dodatak Zeljeza kako bi njihovo tijelo brze i bolje stvaralo
crvena krvna zrnca. Vecina nedono$¢adi rodenih izmedu 28 do 34 tjedna i manje trebaju
transfuziju krvi kako bi se povecao njezin volumen. Nedonoscad koja se bore i s infekcijom

imaju jo§ manju toleranciju na anemiju (27).
Roditelji djeteta u potpunosti su upuceni u njezino zdravstveno stanje. Djevoj¢ica M.M.

nakon tri mjesece iz KBC Rebro premjestena je u Specijalnu bolnicu u Gornju Bistru zbog

pruzanja usluga palijativne skrbi.
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3.5.  Proces zdravstvene njege

Medicinske sestre pruzaju zdravstvene usluge na svim nivoima zdravstvene zastite. One su
educirane da procjenjuju, planiraju, provede, evaluiraju i kontroliraju zdravstvenu njegu koja
se pruza bolesniku kako bi se zadovoljile potrebe njega, njegove obitelji i cijele zajednice.
One su veliki zdravstveni profesionalci jer pored svojega redovitog rada koordiniraju radom
cijeloga zdravstvenog sustava i suradnju sa drugim sluzbama kako bi se pruzila kompletna
zdravstvena usluga. Medicinske sestre nadlezne su za utvrdivanje i rjeSavanje bolesnikovih
problema, a u obavljanju profesionalih zadataka trebaju ukljuciti sve svoje znanje, iskustvo,
umjece 1 kompetencije. One borave sa bolesnicima 24 sata na dan, te su najupocenije u

njihovo stanje (11).

Medicinske sestre posjeduju visoku razinu specijalnih znanja i vjestina za obavljanje posla i
imaju visoki stupanj autonomije iz podrucja zdravstvene njege o kojoj su obvezne voditi
sestrinsku dokumentaciju. U sestrinsku dokumentaciju evidentiraju se svi postupci koje je
medicinska sestra provela u toku dvadesetCetiri sata za svakog pacijenta na svim razinama
zdravstvene zastite. Sestrinska dokumentacija predstavlja skup podataka koji sluze kontroli
planirane i1 provedene zdravstvene njege, a ona Cini sastavni dio medicinske dokumentacije

pacijenta (28).

Obavezni dio sestrinske dokumentacije ¢ine obrasci:
e Sestrinske anamneze ,
e Sestrinske dijagnoze i osobitosti 0 pacijentu
e Pracenje stanja pacijenta tijekom hospitalizacije i trajno pracenje stanja
e Medicinsko tehnicki i dijagnosticki postupci
e Trajno pracenje stanja pacijenta (decursus)
e Plan zdravstvene njege
e Lista provedenih sestrinskih postupaka

e Otpusno pismo zdravstvene njege (28).

Kod pacijentata koji dugo borave na bolnickom lijecenju prilog 3 u sestrinskoj dokumentaciji
— pracenje stanja pacijenta tijekom hospitalizacije i1 trajno pracenje stanja sastoji se od
slijedecih priloga:

e Evidencije ordinirane i primjenjene terapije,
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e Unos i izluCivanje tekucina

e Procjene bola

e Lista za pracenje dekubitusa

e Nadzorna lista razli¢itih postupaka u zdravstvenoj njezi i

e Izvjesce o incidentu (28).

Sestrinska  dokumentacija  predstavlja  sustavnhu  podrsku  dobroj  komunikaciji
multidisciplinarnog tima, a koja odraZzava procjene, promjene stanja 1 ishode skrbi kod

pacijenta tijekom hospitalizacije.

3.5.1. Sestrinska anamneza

Preduvjet za planiranje zdravstvene njege je kvalitetno uzeta sestrinska anamneza. Sestrinska
anamneza je skup podataka o pacijentu i njegovom stanju i sadrzi podatke o njegovom
prijemu na odjel. Anamnesticke podatke medincinska sestra prikuplja prvenstveno od
pacijenta, a kako se ovom slucaju radi o djetetu medicinska sestra podatke o njemu prikuplja
od njegove pratnje. U pratnji djevoj¢ice M.M. kod premjestaju iz KBC Rebro u Specijalnu
bolnicu u Gornju Bistru bio je lije¢nik 1 medicinska sestra. Druge podatke prikuplja iz
medicinske dokumentacije koja prati preseljenje pacijenta, a to je otpusno pismo zdravstvene

njege/lista premjestaja (slika 1.).

Sestrinska anamneza je formular koji se ispunjava na nacin da se pored ponudenih odgovora u
formularu stavlja krizi¢, zaokurzi broj ispred ponudenog odgovora ili nadopuni podatak u
kucicu osobitosti. Ispunjenjeni formular sestrinske anamneze omogucuje dijagnosticiranje
problema koje pacijent ima, prepoznavanje faktora koji na problem utjeCu, prepoznavanje

osobitosti koje omogucuju prilagodbu ciljeva i sestrinskih intervencija.
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Slika 1. Otpusno pismo zdravstvene njege

Podaci iz otpusnog pisma djevojc¢ice M.M. omogucéuju medincinskoj sestri da dijagnosticira
problem koji ima pacijent kojega se prima. Pacijent je djevojcica nedonosce stara 3 mjeseca
koja je rodena s Ewards sindromom. U otpusnom pismu navedeni su problemi koje ima, a to
su: visok rizik od promjena temperature, visoki rizik za oteZano hranjenje (nedonosce sa
Edwards sindromom, male porodajne mase), nemogucénost odrzavanje spontanih respiracija,
visok rizik poremecaja izmjene plinova i visok rizik za oStec¢enje koze. U otpusnom pismu
zdravstvene njege navodeno je da su roditelji djeteta u potpunosti upuceni i educirani o
zdravstvenom stanju njihovog djeteta. Sastavni dio opusnog pisma su i sestrinske dijagnoze u
kojima su navedene:

e specificne potrebe pacijentice,

e ucinjeni postupci zdravstvene njege prije otpusta,

e dobivena terapija na dan otpusta i

e ostale napomene vazne za pacijenticu (slika 2.).
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Slika 2. Sestrinske dijagnoze kod otpusta

Iz prkazanih sestrinskih dijagnoza sastavljenih kod otpusta vidljivo je da djevocica ima

sepcijalne potrebe a to su kisik na masku zbog nemoguc¢nosti odrzavanja spontane respiracije i

orogasticnu sondu uz pomo¢ koje se hrani. Zatim su navedni postupci zdravstvene njege koja

je provedena na dan otpusta iz KBC Rebro:

pacijentica je okupana,
radena joj je toaleta usne Supljine,
izvagana je i

izmjerena joj je tjelesna temperatura.

Navedena je terapija koju je prije pacijentica prije otpusta primila u 7 sati ujutro, a to je:
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e Lanitop 0,01 mg.,
e Ferrum Lek 10 kapi i
e Plivit D 3 kapi.

Sa pacijenticom je poslana doza Lanitopa za razvagavanje za 10 dana.

Navedne su sljedece napomene o pacijentici: koZa blijeda, suha, pupak suh, mokrenje i stolica
uredni, uzet PKU, TSH, bez kisika, SpO2 pada na 80%, tezina kod otpusta 2010 g i potrebna

pomo¢ druge osobe.

3.5.2. Sestrinske dijagnoza

Na temlju podataka iz otpusnog pisma i podataka dobivenih od osoba u pratnji medicinska
sestra ispunjava formular sestrinske anameneze na temelju kojega ¢e planirati prioritetne
sestrinske dijagnoze. Kod djevojCice M.M. postavljene su slijede¢e prioritetne sestrinske
dijagnoze:

e Visoki rizik za otezano hranjenje u/s s niskom prodajnom tezinom (TM 1160 g),

e Vvisoki rizik za promjenu temperature u/s termolabilnost, i

e visoki rizik za infekciju u/s s postavljenim perifernim intravenskim kateterom.

3.5.3. Plan zdravstvene njege

Svaki plan njege mora sadrzavati osim sestrinskih dijagnoza: ciljeve njege, planirane
postupke kojima ¢e se ostvariti ciljevi i evaluaciju tj. zeljeni ishod. Planiranje sestrinske njege
povezuje obrasce sestrinske dokumentacije. Bez anamneze nije moguca izrada plana, procjena
u kategorizaciji, zapisi u dekurzusu povezani su sa evolucijom plana, a obrasci za pracenje
povezani su uz planirane postupke. U izradi plana standardne operativne procedure planiraju
se kroz korake koje je potrebno poduzeti za obavljanje odredenih zadataka, nac¢in na koji ih je
potrebno raditi, zahtjeve pridrzavanja dogovorenih pravila svih ¢lanova tima, dokumentacije,

kontrole, evaluaciju, a u plan se nakonadno unose i sve promjene dogovorenog.

Kod sestrinske dijagnoze, visokKi rizik za otezano hranjenje u/s niskom prodajnom teZinom

(TM 1160 g) plan njege sadrzi slijedece sestrinske postupke:
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e u odsutnosti moguénosti prehrane putem dojenja, hranu primjenjivati putem ogs/ngs
sonde ili na $pricu ili boéicu.

e Prije pocetka hranjenja provjeravati sadrzaj zeluca.

e Povecavati obruke ovisno o preradenoj hrani u zelucu.

e Hranje provoditi u manjim i ¢e$¢im obrocima.

e Mijenjati sondu svaka 24h.

e Hraniti dijete na zahtjev kada place i trazi jesti.

e Nakon hranjenja dijete postaviti u poviSeni poloza.

e Biljeziti koli¢inu 1 broj pojedenih obroka u sestrinsku dokumentaciju.

Kod sestrinske dijagnoze, visoki rizik za promjenu temperature u/s termolabilnost, plan njege

sadrzi slijedece sestrinske postupke:

e temperatura Babytherma 37°C,

e odrzavati vlaznost zraka,

e svaka 4 sata kontrolirati tjelesnu temperaturu,

e dodatno utopliti dijete pelenom ili vatom ako je to potrebeno,
e ne kupati dijete ve¢ ga samo prebrisati toplom vodom,

e dijete njegovati toplim rukama,

e njegu vrsiti u Babytherma,

e povremeno izmasirati kozu i namazati je parafinskim uljem i

e svaka 2h mijenjati polozaj tijela.

Kod sestrinske dijagnoze, visoki rizik za infekciju u/s postavljenim perifernim intravenskim

kateterom, plan njege sadrzi slijedece sestrinske postupke:

e ulazno mjesto katetera previjati svakih 24-48 sati ili prema potrebi,

e oznaciti datum postavljanja venskog puta,

e pravovremeno vadenje kanile i zamjena novom, zbog prevencije komplikacija,
e infuzijske sisteme i spojeve mijenjati svakih 24 sata,

e kontrola ulaznog mjesta pri previjanju: prisutnost crvenila, gnoja, eksudacije, edema,
boli,

e provodenje asepticnog postupka prilikom previjanja,
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e provjera prohodnosti venskog puta prije primjene bilo kojega lijega ili infuzijske
otopine i

e evidencija intervencija u sestrinsku dokumentaciju.

3.5.4. Ciljevi sestrinskih intervencija

1z prikazanih planova njege vidljivo je da oni sadrze Cetiri osnove skupine informacija, a one
su:

e sestrinske dijagnoze prema prioritetu,

e ciljeve po prioritetu,

e plan intervencija tj. sestrinske postupke i

o evaluaciju (slika 3.).

Slika 3. Plan zdravstvene njege

Pored navedenih postupaka kada se oni provedu medicinska sestra koja ih je provela stavlja
svoj potpis i stavlja oznaku vremena kada ga je provela. Sestrinske dijagnoze za visoko

riziéne dijagnoze evidentiraju se prema PE modelu (P-problem, E-etiologija).

Nedonos¢ad kao sto je djevojéica M.M. svakog se dana susreée s brojnim problemima u
funkcioniranju raznih organskih sustava na temelju postavljene sestrinske dijagnoze planiraju

se intervencije tj. sestrinski postupci kojima je cilj sprijeciti daljnje komplikacije.
Kod sestrinske dijagnoze, visoki rizik za otezano hranjenje u/s niskom prodajnom tezinom

prioritetni cilj planiranih sestrinskih postupaka je ,,0sigurati primjereni enteralni unos hrane

kako bi pacijentici napredovala tjelesna tezina*“.
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Kod sestrinske dijagnoze, visoki rizik za promjenu temperature u/s termolabilnost, prioritetni

cilj planiranih sestrinskih postupaka je ,,odrzavanje temperature na optimalnoj razini*.

Prioriteni cilj provodenja postupaka kod sestrinske dijagnoze, visoki rizik za infekciju u/s

postavljenim perifernim intravenskim kateterom je ,,da dijete ne razvije infekciju*.

3.5.5. Evaluacija procesa njege

Evaluacija je posljednja faza zdravstvene njege. No, potrebno je razlikovati kontinuiranu od
zavr$ne evaluacije. Evaluacija predstavlja postupak usporedbe zdravstvenog stanja pacijenta
sa unaprijed definiranim prioritetnim ciljevima. Ona daje povrtnu informaciju da li su
postavljenim planom njege ostvreni prioriteni ciljevi, analiziraju se pokazatelji postignuca,

utvrduje se pacijentovo trenutno stanje, te opseg ne postignutog.

Kada se cilj odnosi na tjelesno stanje pacijenta/ce medicinska sestra pomatra pacijenta/cu i
pregledava provedene intervencije kako bi procjenila uspjesnost terapije. Kako je pacijentica
nedonosce s kojim medicinska sestra ne moze razgovarati da bi je pitala kao se osjeca ona

jednio moZe promatranjem odnosno pogledom utvrditi kako je pacijentica.

» Sestrinske dijagnoza, visoki rizik za oteZano hranjenje u/s niskom prodajnom tezinom
(TM 1160 g). Cilj je postinut. Primjerenim eneteralnin unosom hrane pacijentica je
napredovala u tezini.

» Sestrinska dijagnoza, visoki rizik za promjenu temperature u/s termolabilnost. Cilj je
postignut. Nedonos¢e je tijekom hispitalizacije imalo optimalnu tjelesnu temperaturu.

> Sestrinska dijagnoza, visoki rizik za infekciju u/s postavljenim perifernim
intravenskim kateterom. Cilj je ostvaren. Nednosce tijekom hospitalizacije nije razvilo

infekciju.
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4. RASPRAVA

Simptomi Edwards sindroma su: mala porodajana tezina, malena glava i Celjust, nerazvijene
usi, savijeni zglobovi i skupljeni prsti, mali i nerazvijeni nokti, kod muskih beba testisi nisu
spusteni, a beba moze imati i rascjep usne ili nepca. Sindrom se manifestira prenatalnim
usporenim rastom, psihomotornim i kognitivnim zaostajanjem, te problemima s unutarnjim
organima kao §to je poremecaj rada diSnog sustava i dijafragme, ¢esto su prisutni i problemi s
radom srca, problemi sa zivéanim sustavom, a mogu imati i deformaciju bubrega s§to uzrokuje
njihov nepravilan rad. Kod trudnica koje nose bebu s Edwards sindorom ucestalost
prijevremenog poroda vrlo je velika i iznosi 35%, a trisomija 18 se znacajno ¢esce javlja kod

zenske djece u omjeru 3:1 u odnosu na musku.

Poznata su tri tipa Edwards sindroma i to: puni oblik trisomije ili primarna trisomija
djelomicna ili parcijalna trisomija 1 mozaicna trisomija (4, 5). Kod punog oblika trisomije 18
svaka stanica u tijelu novorodenceta ima viSak cijeloga kromosoma 18., a puni oblik trisomije
ima od 94-95% oboljele djece. Puni oblik najtezi je oblik bolesti i ve¢ina novorodencéadi koja
je ima umire nakon nekoliko dana od poroda. Djelomicna ili parcijalna trisomija 18 za razliku
od punog oblika trisomije je blazi oblik bolesti kod kojega novorodence ima nespecifi¢nu
klinicku sliku 1 blazi oblik mentalnog zaostajanja. Ja¢ina mentalnog zaostajanja ovisi o vrsti i
broju stanica koje imaju dodatni kromosom. Mozaic¢na trisomija 18 vrlo je rijetka i dogada se
samo kod 5% oboljele novorodencadi. Kod ovog oblika trisomije 18 ekstra kromosom
prisutan je samo u nekim (ali ne u svim) stanicama tijela. Mozai¢na trisomija nije naslijedena

genetska anomalija ve¢ se greska slucajno dogodila tijekom stani¢ne diobe.

Lije¢enje Edwards sindroma potpuno ovisi 0 ozbiljnosti simptoma. Medicinska znanost do
danas nije pronasla lijek kojim bi bilo moguce lijeéiti trisomiju 18, veé¢ pedijatrijski tim
pokusSava lijeciti pridruZzene bolesti i pruziti djetetu primjerenu zdravstvenu njegu kojom se

podize kvaliteta i produzuje njegov Zivot (5).

Medicinska sestra u provodenju zdravstvene njege djeteta bolesnog od trisomije 18 ima
brojne zadace, a one su pracenje i pomo¢ u zadovoljenju osnovnih ljudskih potreba: disanje,
hranjenje, balans tekucina, eliminacija, temperatura, odrzavanje higijene, te prepoznavanje

fizioloskih odgovoran tijela na bolest 1 odrzavanje i regulacija tjelesnih funkcija (12).
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U ovom radu analiziran je slucaj djevocice M.M., rodene s mozai¢nim tipom Edwards
sindroma. Rodena je u 34 tjednu, RM 1160 g, TD 35 cm, OG 27,5 cm, Apgar 2/4, 6/7.
Djevojcici su nakon rodenja postavljene slijedece dijagnoze: sindromom respiratornog
distresa, novorodenacka apnea, ventrikularni septalni defekt (VSD), plu¢na hipertenzija,
otvoreni foramenal ovale, nekrotiziraju¢i enterokolitis, stanje nakon krvarenja u mozgu 2.
stupnja, perinatalna infekcija i hiperbilirubinemija nedonosenosti. Djevoj¢ici M.M. zbog
perinatalne asfiksije, primarne reanimacije i navedenih dijagnoza primljena je na odjel
Klinike za predijatriju KBC Rebro Zagreb gdje joj je nastavljeno pruZanje intenzivne njege, a

na lije¢enju je zadrzana tri mjeseca.

Perinatalna asfiksija je prekid u izmjeni plinova zbog kojeg dolazi do guSenja. LijeCenje
djevojc¢ice M.M. obuhvacalo je reanimaciju zatim provodenje opc¢ih sistemskih mjera i
neuroprotektivnih postupaka koji su bili usmjereni na prevenciju daljinjih ostec¢enja mozga.
Kod djevoj¢ice M.M. nije bilo moguce odrZavanje sponatanje respiracije ve¢ je trebalo odmah
primjeniti mehanicku ventilaciju maskom. Sindrom respiratornog distresa lijeCen je
intratrahealnom primjenom surfaktanata kojima se poboljSava rastezljivost pluca. Djevojcica
M.M. imala je mijeSani oblik apneje nedonoSenosti (centralna i1 opstruktivna) koja je
uzrokovana nedozreloS¢u diSnih centara u kraljezni¢noj mozdini i zbog zacepljenosti mekih
tkiva Zdrijela i nosa. Apneja je uzrokovala i nastanak hipoksemije, cijanoze i bradikardije u
lijeenju je primjenjena stimulacija, a kako ona nije dala zadovoljavajuéi rezultat primjenjena

je maska.

Ventrikularni septalni defekt (VSD) je najc¢es¢a urodena sr¢ana anomalija kod nedonos¢adi.
VSD predstavlja jedan ili viSe otvora u interventrikularnom septumu koji uzrokuju Sant
izmedu srcanih klijetki. Ako su otvori izmedu klijetki vec¢i dolazi do zna¢ajnog lijevo-desnog
Santa 1 izazivaju dispneju kod hranjenja i1 usporeni rast novorodenceta. Na postojanje dispneje
kod djevojcice M.M. upucivala je poviSena temperatura, trahikardija i tahipneja. Simptomi
ovise o veli¢ini defekta i Santa. Kod djevoj¢ice M.M. dijagnosticiran je sistolicki sr¢ani Sum
lijevo parasterinalnog intenziteta 5/6 s koncentricnom propagacijom u okolinu (20). Kod
maloga defekta kakav je prisutan kod djevoj¢ice nije potrebna farmakoterapija niti kirurski
zahvat ve¢ se lijeCe simptomi (poviSena temperatura). Pluéna hipertenzija kod djevocice

lijecena je s O,
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Nekrotizirajuéi enterokolitis je nekroza crijevne sluznice, a znakovi postojanja bolesti su
napuhnutost, nestabilnost temperature, krv u stolici i apneja $to je vidljivo iz dijagnoze
djevojcice M.M. Kada se dijete rodi prerano njegova crijeva nisu dobila dovoljno krvi bogate
kisika zbog ¢ega crijeva imaju slabe membrane. Djeca koja boluju od ove bolesti znacajno

sporije napreduju, a djevoj¢ica M.M. za tri mjeseca iz 1160 g porodajne mase dosla je do
2010 g.

Colordopplerski pregledom ustanovljena blaga otvorenost tj. postojanje fetalne veze izmedu
aorte i1 pluéne arterije (ductus arteriosus), Sto dovodi do lijevo-desnog Santa. Fizioloske
posljedice ovise o veli¢ini duktusa. Kod M.M. utvrden je blagi dukturs koji je hemodinamski
beznacajan 1 ne uzrokuje joj zdravstvene probleme, jer kroz njega prolazi vrlo mala koli¢ina

krv iz lijeve u desnu pretklijetku.

Djevojéica M.M. ima vrlo nezreo imunoloski sustav koji se ne moze samostalno boriti protiv
infekcija. Rodena je prije termina i majka joj nije mogla prenijeti tu zastitu. Kako je
pacijentica dugo boravila u jedinici intenzivnog lijeCenja postoji veliki rizik da dobije neku

vrstu infekcije, te se za njezinu prevenciju kontinuirano primjenjuje odgovrajuca terapija.

Nakon tri mjeseca zdravstveno stanje djevojcice je relativno dobro i ona je iz KBC Rebro

premjestena u Specijalnu bolnicu u Gornju Bistru zbog pruzanja usluga palijativne skrbi.

Nakon njezinog prijema u Specijanu bolnicu u Gornjoj Bistri medicinske sestre napravile su
sestrinsku anamnezu i na temelju postavile su tri sljedece sestrinske dijagnoze: Vvisoki rizik za
otezano hranjenje u/s s niskom prodajnom tezinom (TM 1160 g), visoki rizik za promjenu
temperature u/s termolabilnost, i visoki rizik za infekciju u/s s postavljenim perifernim

intravenskim kateterom.

U planu zdravstvene njege detaljno su navedeni svi sestrinski postupci koji su trebali pomoci
u ostvarenju prioritetnih ciljeva: osigurati primjereni enteralni unos hrane kako bi pacijentici
napredovala tjelesna teZina, odrzavati temperaturu na optimalnoj razini i sprijeciti razvijanje
infekcije. Postupk evaluacije zdravstvene njege pokazao je da su planirani sestrinski postupci
tj. intervencije omogucili ostvarivanje postavljenih prioritenih ciljeva: primjenjenom
eneteralnim unom hrane pacijentica je napredovala u tezini, temperatura je odrzavana na

optimalnoj razini, a dijete nije razvilo infekciju.
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Vecina dostupne literature opisuje samo loSu prognozu kod djece oboljelje s Edwards
sindromom, viSestruke komplikacije i visoke stope smrtnosti bez navodenja pozitivnih
primjera koji bi bili svijetlo tj. nada roditeljima kojim imaju djecu oboljelu od ovoga teskog
sindroma.
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5. ZAKLJUCAK

Svakom djetetu koje boluje od Edwards sindroma pristupa se na individualan nac¢in. LijeCenje
ovisi 0 simptomima i njihovom intenzitetu. Kod analiziranog slu¢aja djevojéice M.M. vidljivo
je da je najveci problem nepostojanje spontane respiracije, nemogo¢nost normalnog hranjenja,
termolabilnost i stalna opasnost od infekcija zbog nezrelosti organizma. No, vidljivo je da
primjenjeno lijecenje 1 njega daju rezultate jer je stanje djevojice stabilno, a ona je nakon 3
mjeseca premjestena iz odjela intenzivne njege na palijativnu skrbu. Roditelji su u potpunosti
upuéni u zdravstveno stanje svojega djeteta, ali jo$ uvijek se za njega ne mogu brinuti kod
kuce jer ono zahtjeva posebnu njegu koju mu oni zbog njegove veli¢ine jo$ uvijek nemogu
pruziti.

Na temelju svega navedenog moze se zakljuciti da djevojcica M.M. rodena s mozai¢nim
tipom trisomije 18 polagano napreduje unutar okvira koji su moguci kod oboljelih od

Edwards sindroma.

U Republici Hrvatskoj joS uvijek nije u potpunosti rijeSen problem palijativne skrbi.
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7. KRATICE

UZV — ultrazvuk

AFP, alfa — fetoprotein

uk.BhCG — ukupni beta lanac humanog korionskog gonadotropina
sl.BhCG — slobodni beta lanac humanog korionskog gonadotropina
nE3 — nekonjugirani estriol

NTD — nepotpuno zatvaranje neuralne cijevi fetusa

PAPP-A — protein A pridruZen trudnoc¢i

NN — nuhalni nabor

MoM - visekratnik medijana

CRL — udaljenost tjeme-trtica

QOL — kvaliteta zivota

VSD - Ventrikularni septalni defekt

EKG - elektrokardiogram

RDS - sindrom respiratornog distresa

PFO — otvoreni foramen ovale

RTG —rentgen

KKS — kompletna krvan slika

SD - sestrinska dijagnoza
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8. SAZETAK

Edwards sindrom rijedak je kromosomski poremecaj poznata kao trisomija 18. Prvi ga je
opisao John Hilton Edwards, te je po njemu dobio i ime. Gotovo 50% novorodencadi s
Edwards sindromom prezivi nekoliko dana ili tjedana, a veci dio ostalih umire u prvoj godini
zivota. Samo 5 do 10% djece s blazim oblikom trisomije 18 prezivi prvu godinu. Uzrok
promjene u broju i gradi kromosoma jo$ uvijek nije poznat. Analizirani sluc¢aj djevojice
M.M. oboljele od mozai¢nog tipa Edwards sindroma pokazuje koliko je zahtjevno lijecenje i
blazih oblika sindroma. DjevojcCica je rodena u 34 tjednu, iznimno male porodajne mase i s
brojnim zdravstvenim problemima. Njega djeteta oboljelog od Edwards sindroma zahtjeva od
medicinskih sestara veliko stru¢no znanje i vjeStine. LijeCnicima je vrlo teSko prognozirati
daljnji razvoj zivota djeteta, a terapije su usmjerene na produljenje i podizanje kvalitete

njihovog zivota.

Kljucne rijeci: Edwards sindrom, nedonos¢ad, kromosomski poremecaj
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9. SUMMARY

Edwards syndrome is a rare chromosone disorder known as trisomy18. It was first described
by John Hilton Edwards and named after him. Nearly 50% of infants with Edwards syndrome
survive for several days or weeks, with the majority of others dying within the first year of
life. Only 5-10 of children with milder form of trisomy18 survive the first year. The cause of
the change in the number and structure of chromosomes is still unknown. The analyzed case
of girl patient M.M. with mosaic-type Edwards syndrome show how much more demanding
treatment and milder forms of the syndrome are. The girl was born at 34 weeks, of extremely
low birth weight and with many health problems. The care of a child with Edwards Syndrome
requires nurses to have extensive expertise and skills. It is very difficult for doctors to predict
the further development of a child's life, and therapies are aimed at extending and improving

the quality of their lifes.

Keywords: Edwards syndrome, infants, chromosone disorder
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