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STA NAUCITI RODITELJE I DJECU ZA SIGURNU
APLIKACIJU BIOLOSKIH LJEKOVA U DOMACEM
OKRUZENJU

KATARINA VOGRIN*

Uvod: Bioloski lijekovi su u osnovi ljudski proteini. Posljednjih godina moderna teh-
nologija omogucila je razvoj razlicitih bioloskih lijekova. Oni su vazni u blokiranju upalnog
procesa, koji je karakteristican za juvenilni idiopatski artritis (JIA). Takoder omogucéuju
ucinkovit pristup lijecenju autoimunih bolesti, raka, poremecaja rasta i anemije. Posjeti
zdravstvenim ustanovama, posebno kod kronicnih bolesnika, mogu predstavljati veliko op-
terecenje za cijelu obitelj. Problemi se mogu pojaviti ve¢ pri uskladivanju poslovnih obaveza
roditelja/skrbnika i Skolskih obaveza djece, kao i u logistickom procesu. Ve¢ dugi niz godina
aplikacija bioloskih lijekova moze se provoditi na dva nacina - u bolnickom okruzenju, gdje
se primjena odvija pod strucnim nadzorom ili pacijent i ¢lanovi obitelji mogu nauciti kako
sami primjenjivati bioloski lijek kod kuce. U podrucju reumatologije lijecenje lijekovima
koji omogucuju samostalnu primjenu kod kuce zapocelo je ve¢ 2004. godine. Na Pedijatrij-
skoj klinici UKC Ljubljana, osim samostalne primjene bioloskih lijekova, djecu i roditelje/
skrbnike ucimo i samostalnoj primjeni imunoglobulina te adrenalinskog injektora Epipen.

Cilj: Cilj ovog rada je predstaviti metode i znacaj edukacije pacijenata i njihovih
roditelja o primjeni bioloskih lijekova u kucnom okruzenju.

Metode: Sustavni pregled literature u bazama podataka PubMed, CINAHL i Medline
te radno iskustvo na odjelu. Rezultati: Edukacija pacijenata o upotrebi bioloskih lijekova
kod kucée doprinosi poboljsanju kvalitete Zivota pacijenata i vec¢oj motivaciji za lijecenje.

Zakljucak: Individualna edukacija pacijenata vazan je dio procesa lijecenja jer im
omogucuje vecu samostalnost i osigurava sigurnu primjenu bioloskih lijekova u kuénom
okruzenju.

Deskriptori: JUVENILNI IDIOPATSKI ARTRITIS, DJECA, BIOLOSKI LIJEK, MEDICINSKA SESTRA

UvVOD

*Pediatri¢na Klinika, UKC Ljubljana - Juvenilni idiopatski artritis (JIA)
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terapije. Bioloski lijekovi djeluju tako Sto
ciljaju specifi¢ne dijelove imunoloskog su-
stava kako bi smanjili upalu i usporili na-
predovanje bolesti (2). Bioloski lijekovi su
u osnovi ljudski proteini. Zadnjih godina
moderna tehnologija omogudila je stvara-
nje razlicitih bioloskih lijekova, kako onih
za blokiranje upalnog procesa koji je ka-
rakteristi¢an za juvenilni idiopatski artritis
(JIA), tako i onih namijenjenih lijecenju
autoimunih bolesti, raka, poremecaja ra-
sta 1 anemije (1). Bioloski lijekovi klju¢ni
su dio lije¢enja upalnih reumatskih bolesti
jer uc¢inkovito smanjuju upalu i sprjecavaju
napredovanje bolesti (4). Unato¢ njihovoj
ucinkovitosti, donose i rizike, poput vece
osjetljivosti na infekcije i drugih nuspoja-
va, zbog Cega je edukacija pacijenata od
kljucne vaznosti (5). Na Pedijatrijskoj kli-
nici UKC Ljubljana, osim samoaplikacije
bioloskih lijekova, djecu i roditelje/skrbni-
ke uc¢imo i samoaplikaciji imunoglobulina
i adrenalinskog injektora Epipen.

Osim terapijskih koristi, klju¢na je
i sigurnosna procjena i pracenje bolesni-
ka koji primaju bioloske lijekove. Klju¢no
je educirati pacijente o pravilnoj higijeni,
cijepljenju i prepoznavanju ranih znakova
infekcija, jer pravovremena intervencija
moze sprijeiti ozbiljne komplikacije (4).
Stoga je uloga medicinske sestre u skrbi i
podrsci pacijentima koji koriste bioloske
lijekove klju¢na za dugorocnu uspjesnost
lijecenja.

Nedostaci bolni¢kog
lijecenja

Bolnicko lije¢enje donosi i odrede-
ne nedostatke, kao $to su:

e Vedi rizik od infekcija - pacijenti s re-
umatskim bolestima zbog imunosupre-
sivne terapije imaju veci rizik od infek-
cija, a hospitalizacija ih dodatno izlaze
bolni¢kim infekcijama, koje su cesto
otpornije na lijeCenje (4).

e Manja autonomija pacijenata - hospi-
talizacija moze smanjiti samostalnost
pacijenata u upravljanju bolescu, jer
nisu ukljuceni u svakodnevno upravlja-
nje svojom terapijom, $to moze dovesti
do slabijeg pridrzavanja terapije nakon
otpusta (2).

e Visi troskovi i vremensko opterece-
nje - bolnicko lijecenje Cesto zahtijeva
dulja ¢ekanja, dodatne administrativne
postupke i povecava financijsko opte-
reCenje zdravstvenog sustava i samih
pacijenata (4).

e Psiholoski stres i utjecaj na kvalitetu zi-
vota - produljena hospitalizacija moze
uzrokovati psiholoski stres kod pacije-
nata, jer su udaljeni od kué¢nog okruze-
nja, $to moZze utjecati na njihovo opce
stanje 1 kvalitetu zivota (2).

e Ogranicena dostupnost prilagodene
edukacije - iako pacijenti u bolnici
primaju informacije o lijeCenju, one
su Cesto opée 1 nisu uvijek prilagode-
ne individualnim potrebama, $to moze
dovesti do nepotpunog razumijevanja
terapije (4).

Prednosti samoaplikacije bioloskih
lijekova u kuénom okruzenju

Samoinjiciranje bioloskih lijekova
kod kuce donosi brojne prednosti koje po-
zitivno utjecu na tijek lijecenja. Pacijenti
imaju vecu autonomiju - djeca i roditelji
stje€u vecu sigurnost u upravljanju bole-
S¢u. Zbog smanjenja ucestalosti posjeta
bolnicama i ambulantama pacijenti imaju
viSe vremena i manje prekida aktivnosti u
svakodnevnom zivotu. Takoder su manje
izlozeni stresu i imaju ve¢i komfor - pri-
mjena u kuénom okruzenju smanjuje ank-
sioznost koju mogu uzrokovati zdravstvene
ustanove. Bolja adherencija lije¢enju - lak-
Si pristup lijekovima kod kuée omogucuje
redovitije uzimanje lijekova. Brzi odgovor
na simptome - pacijenti mogu kod prvih
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znakova pogorsanja bolesti brze reagirati i
ne ¢ekati lije¢nicki pregled (2).

Rizici uporabe bioloskih lijekova u
kuénom okruzenju

Unato¢ brojnim prednostima, sa-
mostalna uporaba bioloskih lijekova moze
donijeti i odredene izazove i rizike. Po-
greske koje se mogu pojaviti i negativno
utjecati na proces lijeCenja su: nepravilno
skladistenje lijekova - bioloski lijekovi
zahtijevaju specifiéne uvjete skladiStenja
(npr. odgovarajucu temperaturu), nepra-
vilno rukovanje moze utjecati na njihovu
ucinkovitost, nepravilna tehnika injicira-
nja §to moze dovesti do nepotpunog unosa
lijeka ili lokalnih reakcija, nemogucnost
prepoznavanja nuspojava - pacijenti bez
odgovarajuceg znanja mogu previdjeti rane
znakove infekcije ili druge ozbiljne reak-
cije. Takoder je ponekad izazov i slabija
adherencija kod dugotrajnog lijeCenja, jer
pacijenti bez redovnog nadzora zdravstve-
nih stru¢njaka smanjuju dosljednost u uzi-
manju lijekova. Ne smijemo zanemariti ni
psiholoske izazove koje donosi samoapli-
kacija - neki pacijenti, osobito djeca, mogu
imati strah od igala ili osjecaj izolacije pri
samolijecenju. Takoder, roditeljima je Ce-
sto tesko primijeniti lijek djeci zbog boli i
nelagode koju neizbjezno uzrokuju svom
djetetu (4).

ULOGA MEDICINSKE SESTRE U
EDUKACIUI

Medicinske sestre odgovorne su za
osiguravanje jasnih i razumljivih informa-
cija o:

e nacinu djelovanja bioloskih lijekova -
objasnjenje kako djeluju na imunoloski
sustav i zasto su vazni za lije¢enje reu-
matskih bolesti;

e pravilnoj primjeni lijekova - ukljucuje
obuku o samoinjiciranju, skladistenju i
rukovanju lijekovima;

e prepoznavanju i upravljanju nuspojava-
ma - upozorenja na moguce infekcije i
druge reakcije te nacine reagiranja;

e vaznosti redovitog uzimanja lijekova -
poticanje dosljednosti u lijecenju;

e preventivhim mjerama za smanjenje
rizika - cijepljenje, higijenske mjere i
lije¢nicki nadzor;

e vaznosti psiholoske podrske - osigu-
ravanje podrske djeci i roditeljima u
suoCavanju s boleséu i prevladavanju
straha od terapije.

Metode edukacije

Kako bi edukacija bila u¢inkovita,
medicinske sestre koriste:

e teach-back metodu, pri kojoj djeca i ro-
ditelji ponavljaju informacije kako bi se
provjerilo razumijevanje;

e prakti¢ne demonstracije, poput primje-
ne placebo injekcija;

e interaktivne radionice u kojima djeca i
roditelji sudjeluju u rjeSavanju hipotet-
skih situacija;

e pisane i video materijale koji omoguéu-
ju dodatno uéenje kod kuce;

e savjetovanje i podrsku - pruzanje redo-
vitih konzultacija za praéenje napretka
i rjeSavanje mogucih problema (2-4).

METODE

Sustavni pregled literature u baza-
ma podataka PubMed, CINAHL i Medline
te radno iskustvo na odjelu.

REZULTATI

Istrazivanje koje su proveli Beauva-
is 1 suradnici (2022) pokazalo je da se si-
gurnost pacijenata znacajno poboljsala cilj-
no usmjerenim obrazovanjem medicinskih
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sestara. Pacijenti koji su educirani postigli
su bolji rezultat, $to znaci bolje znanje o
postupanju u slucaju infekcija, cijepljenja
i pridrzavanja terapije. Istrazivanje je ta-
koder pokazalo da je redovito savjetovanje
medicinskih sestara smanjilo stopu hospi-
talizacija zbog infekcija. Slicno tome, stu-
dija Fernandez Sanchez et al. (2017) utvrdi-
la je da je uklju¢ivanje medicinskih sestara
u edukaciju pacijenata o bioloskim lijeko-
vima povecalo razinu samostalnosti paci-
jenata u primjeni terapije. Pacijenti su bili
bolje pripremljeni za samostalno lijecenje
i dosljedniji u pridrzavanju smjernica za
sigurnu upotrebu lijekova. Osim toga, edu-
kacija pacijenata o bioloskim lijekovima
povecéava njihovu spremnost na cijepljenje
i poboljsava njihovo razumijevanje rizika
povezanih s lijeCenjem, ¢ime se smanjuje
broj komplikacija povezanih s infekcijama
i poboljsava dugoro¢na prognoza lijeenja.
Edukacija takoder doprinosi vecoj adhe-
renciji na terapiju, jer pacijenti bolje razu-
miju vaznost redovitog uzimanja lijekova i
posljedi¢no se bolje pridrzavaju propisanih
rezima lijeCenja. Medicinske sestre koje
provode ciljno usmjereno obrazovanje zna-
¢ajno poboljsavaju:

e znanje pacijenata o lijekovima;

e sposobnost prepoznavanja ranih znako-
va infekcija i drugih komplikacija;

e spremnost na cijepljenje i pridrzavanje
preventivnih mjera;

e adherenciju na lijeCenje, Sto smanjuje
rizik od pogorsanja bolesti;

® sposobnost samostalnog odludivanja u
upravljanju bolescu.

RASPRAVA

Nalazi istrazivanja istaknuli su
kljuénu ulogu medicinskih sestara u po-
boljSanju sigurnosti i u¢inkovitosti lijece-
nja bioloskim lijekovima. Pacijenti koji su
bili educirani bolje su razumjeli vaznost

preventivnih mjera i bili su motivirani-
ji za redovitu upotrebu lijekova. Vazno je
da medicinske sestre u edukaciji koriste
kombinaciju metoda, poput prakti¢nih de-
monstracija, interaktivnih radionica i indi-
vidualnog savjetovanja, buduci da se takav
pristup pokazao najucinkovitijim u pobolj-
Sanju znanja i samopouzdanja pacijenata.

Unato¢ ovim pozitivnim nalazima,
postoje 1 izazovi. Neki pacijenti i dalje
osjecaju strah od samostalne primjene lije-
kova, $to ukazuje na potrebu za dodatnom
psiholoskom podrskom i prilagodbom edu-
kacijskih programa prema individualnim
potrebama pacijenata. Osim toga, razlike u
dostupnosti edukacijskih programa izme-
du zdravstvenih ustanova mogu utjecati na
uspjesnost lijecenja. Stoga je vazno da se
edukacija medicinskih sestara u buduéno-
sti dodatno prosiri i standardizira.

Jos jedan vazan aspekt je prilagodba
edukacijskih programa prema dobnim sku-
pinama pacijenata. Djeca i adolescenti uce
drugacije od odraslih, pa je potrebno prila-
goditi metode edukacije njihovom razvoj-
nom stupnju. Takoder, vazno je da roditelji
dobiju odgovaraju¢u podrsku i informaci-
je jer imaju kljuénu ulogu u osiguravanju
dosljednosti i sigurne primjene lijekova u
lijecenju svoje djece. Dugorocno gledano,
poboljsane edukacije mogu dovesti do vece
samostalnosti pacijenata, manjeg opterece-
nja zdravstvenog sustava i bolje kvalitete
zivota oboljelih od reumatskih bolesti.

ZAKLIJUCAK

Medicinske sestre imaju klju¢nu
ulogu u osiguravanju sigurne primjene bi-
oloskih lijekova kod djece s reumatskim
bolestima. Njihova zadaca nije samo infor-
miranje, ve¢ i aktivno ukljucivanje paci-
jenata i njihovih roditelja u proces uéenja,
¢ime se osigurava da su sposobni sigur-
no i uéinkovito koristiti bioloske lijekove
kod kuce. Individualiziranim pristupom,
prakticnom obukom i stalnom podrskom
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medicinske sestre doprinose poboljsanju
adherencije, smanjenju rizika i povecanju
samopouzdanja pacijenata u upravljanju
boles¢u. Obrazovanjem djece 1 njihovih
roditelja ne samo da poboljsavaju ishode
lijeCenja, ve¢ 1 doprinose vecoj sigurnosti
i kvaliteti zivota pacijenata. Daljnji razvoj
edukacijskih programa i prilagodba meto-
dologije specifiénim potrebama pacijenata
bit ¢e kljuéni za jos bolje rezultate lije¢enja
u buducénosti. Takoder, zdravstveni susta-
vi trebali bi prepoznati vaznost edukacije
i osigurati odgovarajuée resurse za njezino
trajno provodenje.
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Summary

WHAT TO TEACH PARENTS AND CHILDREN FOR THE SAFE APPLICATION OF BIOLOGICAL
MEDICINES IN THE HOME ENVIRONMENT

Katarina Vogrin

Introduction: Biological drugs are essentially human proteins. In recent years, mo-
dern technology has enabled the development of various biological drugs. They play a cru-
cial role in blocking the inflammatory process characteristic of juvenile idiopathic arthritis
(JIA). Additionally, they provide an effective approach to treating autoimmune diseases,
cancer, growth disorders, and anemia. Visits to healthcare institutions, especially for chro-
nic patients, can be a significant burden for the entire family. Challenges may arise in adju-
sting the work obligations of parents/caregivers and the school responsibilities of children,
as well as in the logistical process. For many years, the administration of biological drugs
has been possible in two ways - in a hospital setting, where the administration is performed
under professional supervision, or by training patient and family members to self-admini-
ster the drug at home. In the field of rheumatology, treatment with medications that allow
self-administration at home began as early as 2004. At the Pediatric Clinic of the University
Medical Centre Ljubljana, in addition to self-administration of biological drugs, we also
teach children and their parents/caregivers how to self-administer immunoglobulins and
the adrenaline injector EpiPen.

Objective: The aim of this paper is to present the methods and significance of educa-
ting patients and their parents about the administration of biological drugs at home.

Methods: A systematic literature review in the PubMed, CINAHL, and Medline da-
tabases, along with work experience in the department.

Results: Patient education on the use of biological drugs at home contributes to an
improved quality of life of patients and to greater motivation for treatment.

Conclusion: Individual patient education is an important part of the treatment pro-
cess, as it enables greater independence and ensures the safe use of biological drugs in a
home environment.

Descriptors: JUVENILE IDIOPATHIC ARTHRITIS, CHILDREN, BIOLOGICAL DRUG, NURSE
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