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Broj djece s kronicnom respiracijskom insuficijencijom i potrebom dugotrajne mehanicke ventilacije je u porastu. Nas cilj je bio

utvrditi broj takve djece u Republici Hrvatskoj, od kojih bolesti boluju, koliko dugo su mehanicki ventilirana i gdje su smjestena. U
razdoblju od 1. sijecnja do 31. prosinca 2007. godine uputili smo upitnik u 22 medicinska centra u Republici Hrvatskoj. Ispitanici
su bila djeca u dobi od 0 do 18 godina na dugotrajnoj mehanickoj ventilaciji, koju smo definirali kao onu Sto u kontinuitetu traje tri
mjeseca i duze. Nasi rezultati pokazuju da je 2007. godine u Republici Hrvatskoj bilo 16-ero dugotrajno mehanicki ventilirane djece.
Prevalencija iznosi 0,33. Najcesca dijagnoza bila je spinalna misicna atrofija od koje boluje sedmero djece. Sedmero djece je
smjesSteno u svom domu. U Klinici za djecje bolesti Zagreb bilo je lijeceno osmero djece. Napredak tehnologije i intenzivnog lijecenja
doveo je do nove kategorije bolesnika, cije vitalne funkcije ovise o strojnoj potpori. Sve veci broj takvih bolesnika dovodi do etickih,
ekonomskih i medicinskih problema. Od velikog je znacenja utvrditi broj djece na dugotrajnoj mehanickoj ventilaciji zato $to ona
zahtijevaju prilagodbu sustava zdravstva i socijalne skrbi.

Deskriptori: MEHANICKA VENTILACIJA — statistika I broj¢ani podaci, ekonomija; DUGOTRAJNA SKRB — ekonomija; DJECA S POSEBNIM POTREBAMA;

HRVATSKA — epidemiologija; RESPIRACIJSKA INSUFICIJENCIJA — etiologija; SPINALNE MISICNE ATROFIJE U DJECJOJ DOBI — komplikacije

UvoD

Napredak tehnologije i njege bolesni-
ka koji zahtijevaju dugotrajnu mehanicku
ventilaciju donosi kakvocu i produljenje
njihovog Zivota. Porast broja tih bolesnika
doveo je do niza etickih, ekonomskih i
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medicinskih problema (1). Ova djeca su
mjesecima i godinama hospitalizirana u
jedinicama intenzivnog lijecenja (2).

Kako bismo upozorili na taj problem,
obavili smo istrazivanje kojim smo utv-
rdili koliko je takve djece u Republici
Hrvatskoj i gdje su smjestena. Spoznaja o
ovom problemu trebala bi pomo¢éi da se
stvore optimalni uvjeti za njihovu zdrav-
stvenu i socijalnu skrb.

ISPITANICI I METODE

Istrazivanje smo proveli u razdoblju
od 1. sije¢nja do 31. prosinca 2007. godi-
ne. Ispitanici su bila sva djeca u dobi od 0
do 18 godina, dugotrajno mehani¢ki ven-
tilirana.

Dugotrajna mehanicka ventilacija je
definirana vremenom u kojem se provodi.
To znaci da se bolesnik ventilira konti-
nuirano kroz tri mjeseca i vise (1).

Upitnik je upuéen u 22 medicinska
centra u Republici Hrvatskoj, koja imaju
jedinicu intenzivnog lije¢enja ili moguc-
nost zbrinjavanja bolesnika na mehanickoj
ventilaciji. Lijeénici koji sudjeluju u
zbrinjavanju tih bolesnika u upitnik su
unijeli podatke o dobi, spolu, etiologiji
bolesti, broju dana i modalitetu ventilaci-
je, mjestu gdje je dijete smjesteno te tra-
janju mehanicke ventilacije kod kuce.

REZULTATI

Primili smo upitnike od 10 (45,4%)
medicinskih centara u Hrvatskoj. To su
Klinika za djecje bolesti Zagreb, Klini¢ki
bolnicki centar Zagreb, Klinicki bolnicki
centar Split, Klinicka bolnica Osijek,
Opéa bolnica Sv. Duh u Zagrebu, Opca
bolnica Dubrovnik, Opéa bolnica Sibenik,
Opéa bolnica Gospi¢, Opc¢a bolnica Ogu-
lin, Djec¢ja bolnica Srebrnjak. U ostalim
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Tablica 1. Osnovne bolesti koje su dovele do potrebe
za dugotrajnom strojnom ventilacijom

Table 1. Diseases that caused the long term mecha-
nical ventilation

Osnovna bolest/Main disease n
SMA tip . 5
Spinal muscular atrophy type I

SMA tip II. 2
Spinal muscular atrophy type 11

Prirodena miopatija/ 1
Congenital myopathy

Ahondroplazija/ 1
Achondroplasia

SuZenje oba glavna bronha/ 1
Narrowing of both main stem bronchus

Perinatalna hipoksi¢na encefalopatija 1
s apnejom/

Perinatal hypoxic encephalopathy

with apnea

Ostecenje ledne mozdine na razini C2-C3/ 1

Lesion of the C2-C3 segment of the medulla
spinalis

Leukodistrofija/ 1
Leucodystrophy
Sy Lesch Nyhan/ 1
Sy Lesch Nyhan
Paraneoplasti¢ni sindrom u bolesnika 1

s tumorom mozga/
Paraneoplastic syndrom in a patient
with a brain tumor

Pluéna alveolarna proteinoza/ 1
Pulmonary alveolar proteinosis
Ukupno/Total 16

centrima u koje smo uputili upitnik nije
bilo dugotrajno mehanicki ventilirane
djece. Nasim istrazivanjem dosli smo do
podataka da je 2007. godine u Hrvatskoj
bilo 16-ero djece na dugotrajnoj meha-
nickoj ventilaciji.

Bilo je 8 djevojcica i 8 djecaka.

Najcesce osnovne bolesti bile su: spi-
nalna misi¢na atrofija tip I — SMA tip |
(Werdnig Hoffmannova bolest) (n=5) i
spinalna miSi¢na atrofija tip II (n=2).
Ostale bolesti navedene su u tablici 1.

Djeca su bila u dobi od 0 do 12,5 go-
dina. Ve¢ina djece, njih desetero, u vrije-
me istrazivanja bilo je u dobi od 18 mjese-
ci. Sedmero djece je bilo smjesteno kod
kuce. Otpusteni su na kuénu njegu nakon
najmanje jednog mjeseca pa do 4,5 godi-
na dugotrajne mehanicke ventilacije u
bolnici (u prosjeku 17,4 mjeseca). Ostala
djeca su smjestena u jednicama intenziv-
nog lije¢enja. Mehanicka ventilacija je u
sve djece pocela kao hitni postupak, a u
Cetvero djece je bila poznata osnovna bo-
lest.

Djeca su ventilirana tlacnom potpo-
rom. Ovisno o osnovnoj bolesti, potpora

30

je kontrolirana, sinhronizirana ili je pri-
mijenjen CPAP (continuous positive air-
way pressure = kontinuirani pozitivni tlak
zraka). Jedno dijete je ventilirano samo
nocu. Sva su djeca traheostomirana.

Najveéi broj djece, njih osmero,
lije¢eno je u Klinici za dje¢je bolesti Za-
greb. U jednom vremenskom razdoblju u
jedinici intenzivnog lijecenja bilo je troje
djece oboljele od SMA-a koja su bila du-
gotrajno mehanicki ventilirana. Tada je
svakako trebalo rijesiti problem trajnog
zbrinjavanja djece izvan jedinice intenzi-
vnog lijeCenja. Djeca su smjestena u
svojim domovima, a njihovi roditelji su
postali njegovatelji.

RASPRAVA

Rastué¢e mogucénosti intenzivnog lije-
¢enja i napredak tehnologije doveli su do
smanjenja smrtnosti i poveéanja broja kro-
ni¢no bolesne djece, ¢ije su vitalne funk-
cije ovisne o strojnoj potpori.

Godine 2007. u Republici Hrvatskoj je
16-ero djece bilo dugotrajno mehanicki
ventilirano. Broj stanovnika je 4.437460 i
time prevalencija iznosi 0,33.

U mnogim zapadnoeuropskim zemlja-
ma dugotrajna mehanic¢ka ventilacija je
standard u programima zbrinjavanja bole-
snika. S prevalencijom od 0,35 u Japanu,
1996. godine, 434-ero djece je bilo dugo-
trajno mehanicki ventilirano. U svom
domu je bilo zbrinuto 61 dijete. Mehanic-
ka ventilacija je prosjec¢no trajala 3,9
godina. Prevalencija ovih bolesnika u
SAD-u je 0,6 a u drzavi Illinois 1,2. Raz-
like u prevalenciji su posljedica povije-
snih 1 kulturoloskih razli¢itosti, a ne su-
stava zdravstvene skrbi (1). NaSim istra-
zivanjem utvrdili smo da je najéeséa bo-
lest koja dovodi do kroniéne respiracijske
insuficijencije 1 potrebe za mehani¢kom
ventilacijom SMA. To je druga najéescéa
neuromuskularna bolest s incidencijom
od 1:5000-25000. Bolesnici imaju nor-
malnu inteligenciju. U populaciji je jedna
od 40-ero osoba nositelj gena. Nacionalna
studija provedena u Japanu i studija Dje-
¢je bolnice ,,Bambino Gesu” u Rimu
utvrdile su da je SMA kao uzrok dugotraj-
ne mehanicke ventilacije po u¢estalosti na
tre¢emu mjestu. Ce$ée su bile miopatije,
hipoksi¢no ishemijske encefalopatije, op-
strukcije gornjih di$nih putova (1, 2).

Utvrdili smo da je 4-ero od 16-ero dje-
ce imalo dijagnozu osnovne bolesti prije
zapocinjanja mehanicke ventilacije. Me-
hanicka ventilacija je u sve djece poceta

kao hitan postupak zbrinjavanja akutnog
pogorSanja respiracijske insuficijencije.
Sam postupak uvijek otvori i niz etickih,
ekonomskih, pravnih, religijskih i socio-
loskih pitanja.

U Hrvatskoj su bolesnici na dugotraj-
noj mehanickoj ventilaciji prosje¢no ho-
spitalizirani u jedinici intenzivnog lije-
¢enja 522 dana (17,4 mjeseca). Kinali
i sur. upucuju na ¢injenicu da ova kate-
gorija bolesnika upozorava na potrebu
povecanja broja kreveta u jednicama in-
tenzivnog lije¢enja za 18,4% (3, 4).

Posto se bolesnik zbrine i rijese svi
akutni problemi koji dodatno opterecuju
kroni¢nu respiracijsku  insuficijenciju,
nema razloga da i dalje boravi u jedinici
intenzivnog lije¢enja. Potrebno je osigura-
ti mehanicku ventilaciju i medicinsku nje-
gu. Zato je sedmero bolesnika, nasih ispi-
tanika, kod kuce. Njihovi roditelji su prosli
edukaciju za medicinsku njegu (osnove
rada s respiratorom, postavljanje endotra-
healne kanile, nazogastri¢ne sonde, kate-
terizaciju mokra¢nog mjehura) i osnove
bazi¢nog reanimacijskog postupka. Rodi-
telji su zadovoljni ovim rjeSenjem (5).

Program kuéne ventilacije smanjuje
troskove zbrinjavanja ovih bolesnika. U
jedinici intenzivnog lijeCenja mjesecni
izdatak za njih je 13.600 €, a kod kuce
1050 €. Oprema za mehanicku ventilaciju
u kuénim uvjetima stoji oko 13.500 €. To
je prvo ulaganje u bazi¢nu opremu. Go-
diSnja usteda sustavu zdravstvene zastite
je 137.000 € po bolesniku.

Ova i ostale beneficije kuéne ventila-
cije dobro su poznate (5, 6, 7). Roditelji,
obi¢no majka, dobiva status njegovatelji-
ce; obitelj zivi skladnije, braca i sestre bo-
lesnika ne osjeéaju zapostavljenost od ro-
ditelja koji je uglavnom izbivao od kuce
brinuéi se za dijete smjeSteno u ustanovi;
pokrece se organiziranje udruga putem
kojih se rjesavaju brojni zdravstveni, so-
cijalno ekonomski i drugi problemi; djeca
se sukladno svojim moguénostima aktiv-
no ukljuc¢uju u sustav obrazovanja. Dolazi
do povecane osjetljivosti drustva prema
tim bolesnicima i njihovim obiteljima,
njihovog prihvacanja i ukljuéivanja u
zivot zajednice.

Jedan od ciljeva pokreta Healthy Peo-
ple 2010. godine je reducirati broj hen-
dikepirane djece koja zive u skupini od
Cetvero 1 vise, bez obzira na to zive li u
ustanovi ili u svojem domu (8).

Uvijek se postavlja pitanje kakvoce
zivota. Bach 1 sur. su 2003. godine
proveli studiju bolesnika oboljelih od
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SMA-a tip 1. Usporedili su misljenja
njihovih roditelja, lije¢nika i drugog me-
dicinskog osoblja koje skrbi za bolesnike.
Studijom je ispitano 53-je bolesnika. Mi-
nimalna kakvoca Zivota ocijenjena je s 0,
a maksimalna sa 10. Medicinsko osoblje
smatra da je kakvoéa zivota ove djece 7,8;
roditelji 8,5, a lije¢nici 2,85. ,,Sindrom iz-
garanja” u brizi za djecu najprije razviju
majke. Njegovatelji ocjenjuju kakvocu
zivota roditelja mnogo losijom od svoje.
Na pitanje bi li preporucili dugotrajnu
mehanicku ventilaciju djece oboljele od
SMA-a tip I, 45,5% je odgovorilo potvrd-
no; 36,4% nijecno i 18,2% se nije moglo
izjasniti. Nije bilo studije kakvoce zivota
bolesnika oboljelih od SMA-a s njima sa-
mima kao ispitanicima (9).
Colbertova studija pokazuje da
jesamo 1/3 bolesnika s Duchennovom
miSicnom distrofijom (DMD) strojno
ventilirana (10). Gibson 1 sur. ispi-
tivali su misljenje pedijatara, pulmologa,
neurologa i fizijatara. Njih 75% uvijek
pruzi roditeljima cjelovitu informaciju o
mogucénosti mehanicke ventilacije tih bo-
lesnika, 3% ih ne pruza sve informacije,
obi¢no zbog vlastitih uvjerenja o niskoj
kakvoci zivota bolesnika s DMD-om ili
zbog nemogucnosti takovog zbrinjavanja
(11). Samo 12,5% bolesnika s DMD-om
nije zadovoljno sa svojim Zivotom (12).
Mehanic¢ka ventilacija moze postati
trajni postupak za bolesnika, njegovu obi-
telj i drustvo. Na koja pitanja trebamo od-
govoriti prije odluke da se ona primijeni,
koja pravila postovati i gdje su granice?

Na brojnim konferencijama ovo pitanje
postaje kamen spoticanja. Mora postojati
sporazum izmedu javnosti i sustava zdrav-
stvene zastite.

ZAKLJUCAK

Nase istrazivanje upucuje na to da je
prevalencija djece na dugotrajnoj meha-
ni¢koj ventilaciji u Hrvatskoj 0,33. Ova
djeca imaju povecan rizik za kroni¢ne tje-
lesne, razvojne, emocionalne i probleme
ponasanja (13). Zato ih je potrebno zbri-
nuti prema nacelima salutogeneze koju
¢ini organizirani interdisciplinarni pristup
zdravstvenom problemu i time podize
kakvocu njegova zivota, obitelji i drustva
u cjelini.

Kao prvi korak predlazemo osnivanje
registra za bolesnike na dugotrajnoj me-
hanickoj ventilaciji i referalnog centra.
Time bi se dobio uvid u broj i stanje
oboljelih, centralizirala bi se i uniformira-
la skrb za njih. Pruzala bi se suvremena
tehnoloska potpora, ukljucili bi se u me-
dunarodne studije. Ova djeca zahtijevaju
sustavno pracenje i visoko specijalizirani i
sustav zdravstvene zastite prilagoden sebi
u usporedbi s ostalom djecom (14, 15).
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Summary

LONG TERM MECHANICALY VENTILATED CHILDREN:
OUR EXPERIENCE

L. Mikecin, Lj. Popovic, J. Mestrovié, M. Novak, S. Galic, V. Culi¢, I. Mihelc¢i¢ Andrié, E. Stoini, D. Richter, S. Cubelié, M. Kujundzi¢ Tiljak, S. Puselji¢

The number of children with chronic respiratory insufficiency needing mechanical ventilation is rising. Our objective was to
determine the number of such children in the Republic of Croatia, what diseases they suffer from, how long they have been me-
chanically ventilated, and where they are accommodated. Between I*' of January and 31*' of December 2007, we sent questionnaires
to 22 medical centers in the Republic of Croatia. The respondents were children between the ages of 0 and 18 undergoing long-term
mechanical ventilation. We defined long-term mechanical ventilation as ventilation going on continuously for three months or lon-
ger. Our results show that there were 16 children on long-term mechanical ventilation in the Republic of Croatia in 2007. The most
common diagnosis was spinal muscular atrophy, from which seven of the children suffered. Eight children were treated at the Chil-
dren’s Hospital Zagreb. The advance of technology and intensive treatment have produced a new category of patients, whose vital
functions depend on mechanical support. The increasing number of such patients results in ethical, economic and medical problems.
1t is of great significance to determine the number of children on long-term mechanical ventilation because it requires adjustment of
the health and social care system.

Descriptors: RESPIRATION, ARTIFICIAL - statistics and numerical data, economics; LONG-TERM CARE — economics; DISABLED CHILDREN; CROATIA —
epidemiology; RESPIRATORY INSUFFICIENCY - etiology; SPINAL MUSCULAR ATROPHIES OF CHILDHOOD - complications
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