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SAZETAK

Maligne bolesti dje¢je dobi drugi su uzrok smrti djece starosti od 0-15 godina, odmah
poslije nesre¢a. U djece dominiraju akutna limfoblasti¢na leukemija, tumori mozga, limfomi i
sarkomi mekih tkiva i kosti, za razliku od odraslih gdje dominiraju epitelijalni tumori kao
karcinomi pluca, dojke, prostate i debelog crijeva. Maligne bolesti u djec¢joj dobi imaju
socijalne i medicinske posljedice zbog toga Sto traumatiziraju dijete, izazivaju teskoce u
prilagodbi na novu zivotnu situaciju i pogadaju primarno obitelj bolesnog djeteta. Tri su
glavna nacina lijeCenja tumora: KirurS§ko lijeCenje (tumor se uklanja operacijom),
farmakolosko lijeCenje (stanice tumora uniStavaju se lijekovima: kemoterapijom ili
citostaticima, imunoterapijom, ciljanom terapijom novih lijekova), radioterapija (stanice
tumora uniStavaju se zracenje). U procesu lijeCenja imperativ je multidisciplinarni pristup
odnosno koncept zajednicke skrbi koji djetetu kao i obitelji osigurava cjelokupnu i
zadovoljavaju¢u skrb. Zbog broja novodijagnosticiranih malignih oboljenja djece kao i
specificne zdravstvene skrbi vezane uz prirodu bolesti, znacenje kvalitetnog pristupa u
procesu zdravstvene njege od velike je vaznosti. Zdravstveni djelatnici djeluju¢i kao
multidisciplinarni tim, osim S§to provode lijeCenje, sluZze kao potpora djetetu i njegovoj
obitelji: pruzaju potrebne informacije, savjetuju ih prilikom donoSenja odluka, pruzaju

emocionalnu potporu kako tijekom, tako i po zavrsetku lijeCenja.

Cilj ovog diplomskog rada jest podi¢i svijest 0 problemima djece s malignim oboljenjima i
njihovih roditelja u Republici Hrvatskoj, te ukazati na kriti¢ne to¢ke u procesu zdravstvene

skrbi kako bi ih se prepoznalo i pokusalo ukloniti ili smanjio intenzitet njihovog djelovanja.

Klju¢ne rije¢i: maligna oboljenja, multidisciplinarni pristup, zdravstvena njega



SUMMARY

Malignant diseases in childhood are the second leading cause of death of children
between the ages of 0 and 15, right after accidents. The most common malignant diseases in
childhood are acute lymphoblastic leukemia, brain tumours, lymphoma and sarcoma of soft
tissue and bone, as opposed to malignant diseases in adulthood, such asepithelial tumours in
the form of lung cancer, prostate cancer and large colon cancer. Malignant diseases in
childhood have many social and medical consequences, because they can traumatize the
children, create difficulties in overcoming the new situation they're in and significantly affect
the family of the child. There are three main ways of treating tumours: surgical treatment (the
tumour is removed through an operation), using certain drugs (cancer cells are being
destroyed with the use of drugs: chemotherapy or antitumor drugs, immunotherapy, focused
therapy of new drugs), radiotherapy (cancer cells are being destroyed with radiation). During
the treatment it is of great importance to use multidisciplinary approach, in other words
utilizing the most of the treatment which can benefit the child and the family. Because of the
number of newly diagnosed children, which includes a very specific nursing care, it is of great
importance to provide a high-quality approach to nursing care. Nurses and other healthcare
personnel act as a multidisciplinary team, that do not only act towards healing the child, but
also provide support to both the childband the family: they provide necessary information,
advise them in the decision-making process, give emotional support both during and after
treatment.

The purpose of this thesis is to raise awareness in the Republic of Croatia about the many
problems children with malignant diseases, and their parents face, and to point out the critical
faults during nursing care process, in order to recognize and eliminate them in time, if

possible.

Keywords: malignant diseases, multidisciplinary approach, nursing care



1. UvVOD

Maligne bolesti djecje dobi drugi su vodeci uzrok smrti djece od 0 do 15 godina
starosti, odmah poslije nesreca. Od malignih bolesti odraslih razlikuju se po klinickoj slici,
lokalizaciji, patohistoloskoj dijagnozi i prognozi. Maligne bolesti koje dominiraju u djecjoj
dobi su akutna limfoblasti¢na leukemija, tumori mozga, limfomi i sarkomi mekih tkiva i kosti,
dok u odrasloj dobi dominiraju epitelijalni tumori poput karcinoma pluéa, dojke, prostate i

debelog crijeva.

Porast incidencije malignih tumora s obzirom na dob primjetan je u ranom djetinjstvu i
adolescenciji. Najveca relativna incidencija malignih bolesti jest u prvoj godini zivota kada je
proces rasta 1 razvoja stani¢ne diferencijacije najbrzi. Tada su najce$¢i embrionalni tumori
poput neuroblastoma, nefroblastoma, retinoblastoma, rabdomiosarkoma i meduloblastoma. U
dobi od dvije do pet godina starosti najvecu incidenciju imaju akutne leukemije, non-Hodgkin
limfomi 1 gliomi. U pubertetu raste ucestalost koStanih tumora, Hodgkinove bolesti,
gonadalnih zametnih tumora i karcinoma, radi ubrzanog rasta i hormonalnih promjena
karakteristicnih za tu dob. S obzirom na to da je adolescencija prijelazno razdoblje iz djecje u
odraslu dob, takva je i incidencija malignih bolesti, izmedu tumora djecje dobi i karcinoma

karakteristi¢nih za odraslu dob (1).

Kroz povijest je prevladavalo misljenje da maligna oboljenja uzrokuju razli¢iti
okolinski faktori. Prema nekim izvorima, najpoznatiji gréki lije¢nik Hipokrat, bavio se
proucavanjem upravo ove skupine bolesti. Engleski Kirurg Percival Pott iznio je 1775. godine
u casopisu ,,Chirurgical Observations* zapazanja da dimnjacari u Engleskoj obolijevaju od
tumora daleko ¢eS¢e od ostalih ljudi. Ovu pojavu pripisao je njihovoj izlozenosti ¢adi i
nedostatnoj higijeni. U 19. stolje¢u ,,identificiran” je cijeli niz ,,uzro¢nika“ tumora: ¢ada,
petrolej, razne boje i1 parafinska ulja. Otada su brojna opaZanja i epidemioloSke studije

skrenule pozornost na blisku povezanost okoline s u¢estalo$¢u malignih oboljenja.

Maligna oboljenja karakterizirana su nekontroliranim rastom stanica tumora, a mogu
biti benigna ili maligna.! Metastaziranje, odnosno napadanje okolnog tkiva, karakteristicno je

za maligne tumore.

Proces nastajanja i razvoja malignih tumorskih stanica zove se karcinogeneza. Fenomen

tumorskog rasta, odnosno neoplazija, izu¢ava se na nekoliko razina: od ukupne ljudske

1 Tumor predstavlja abnormalnu nakupinu tkiva.



populacije, jedinke, tumorske razine do molekularno bioloskih promjena u jednoj stanici.
Tumorska se stanica od normalne razlikuje po brojnim fenotipskim osobinama: autonomiji,
klonalnosti, anaplaziji i sposobnosti metastaziranja. Brojne epidemioloske studije ukazuju na
varijacije u incidenciji tumora ovisno o socijalno ekonomskim sredinama i geografskim

Zonama.

2. EPIDEMIOLOGIJA

Maligna oboljenja su po ucestalosti, visokoj smrtnosti i nizu etioloskih nepoznanica veé
desetlje¢ima medu glavnim izazovima suvremene epidemiologije. Epidemiologija koja se
bavi malignim oboljenjima dijeli se u Cetiri skupine. Opisna, odnosno deskriptivna
epidemiologija bavi se opisom pojavnosti tumora u rizicnim populacijskim skupinama.
Eksperimentalna epidemiologija bavi se intervencijskim populacijskim i klinickim studijima,
dok analiticka epidemiologija istrazuje uzro¢nike razli¢itosti pojavljivanja tumora i promjena
tijekom vremena. Proucavanje dobivenih rezultata opaZanjem i tumacenjem, te primjenom
matemati¢kih modela, glavni je predmet teorijske epidemiologije. Kako bi se ocijenio
populacijski rizik najznacajnije je odrediti stopu incidencije koja se odnosi na nova maligna
oboljenja u definiranoj populaciji u odredenom vremenskom razdoblju, a najcesce se izrazava

na uzorku od 100 000 ljudi.

2.1. Statistika o malignim oboljenjima djece u Hrvatskoj

Medunarodni dan djece oboljele od malignih bolesti (engl. International Childhood
Cancer Day) obiljezava se 15. veljae na inicijativu organizacije Childhood Cancer
International (CCI), nekadasnjeg Medunarodnog saveza organizacija roditelja djece oboljele
od malignih bolesti (ICCCPO). Temeljem odluke Hrvatskog sabora, u Hrvatskoj se od 2006.

godine 15. veljace obiljezava Nacionalni dan djece oboljele od malignih bolesti.

Prema zadnjim podacima Registra za rak RH, u Hrvatskoj je 2014. godine od malignih
bolesti oboljelo 123 djece (62 djevojcice) u dobi od 0 — 14 godina, odnosno 175 djece (90
djevojcica) u dobi od 0 — 19 godina. Prema zadnjim podacima o umrlim osobama, 2016.
godine je od malignih bolesti umrlo 18 djece (7 djevoj¢ica) u dobi od 0 — 14 godina, odnosno

30 djece (8 djevojcica) u dobi od 0 — 19 godina. U proteklih 10 godina je u prosjeku godisnje

3


https://www.hzjz.hr/sluzba-epidemiologija-prevencija-nezaraznih-bolesti/odjel-za-maligne-bolesti/

od malignih bolesti obolijevalo 112, a umiralo 21 dijete u dobi od 0 — 14 godina, odnosno
obolijevalo 167, a umiralo 35 djece u dobi od 0 — 19 godina.

U lijeCenju malignih bolesti teSko je to¢no definirati izljeenje; obi¢no Se govori o
petogodiSnjem  prezivljavanju kao mjeri izljeCenja. Prema podacima  svjetskog
opservacijskog istrazivanja. CONCORD-3 objavljenog u ¢asopisu Lancet (vol 4, no.5, 2017.)
petogodisnje prezivljavanje od malignih bolesti djece u Hrvatskoj iznad je europskog
prosjeka: za limfome u dje¢joj dobi iznosi 95 %, akutne limfaticne leukemije 85%, a za

tumore mozga 73%.

Prema podacima Registra za rak Republike Hrvatske 2014. godine najvise oboljele
djece (0 - 19 godina) zabiljezeno je u Gradu Zagrebu (49 ukupno: 33 od 0 - 14 godina), zatim
u Splitsko-dalmatinskoj zupaniji (16 ukupno: 9 od 0 — 14 godina) i u Osjecko-baranjskoj (11
ukupno: 6 od 0 — 14 godina), Brodsko-posavskoj (11 ukupno: 9 od 0 — 14 godina), Zadarskoj
(10 ukupno: 7 od 0 — 14 godina) i Primorsko-goranskoj Zupaniji (10 ukupno: 7 od 0 — 14
godina). Na razini Hrvatske, od ukupno 175 djece s novodijagnosticiranom malignom bole$¢u
u 2014. godini, 63 je bilo u dobi od 0 - 4 godine, 28 u dobi od 5 - 9 godina, 32 u dobi od 10 -
14 godina, a 52 u dobi od 15-19 godina.

Podaci o ucestalosti malignih bolesti kod djece u Hrvatskoj pokazuju da je u razdoblju
od 2001. do 2010. godine u Registru za rak registrirano 1259 novootkrivenih slucajeva
malignih bolesti u djece u dobi od 0-14 godina, odnosno 590 slu¢ajeva u dobi od 15-19
godina. Najcesce dijagnoze malignih bolesti u djece (0 - 19 godina) bile su leukemije (41
ukupno: 35 u dobi od 0 -14 godina), zatim maligni tumori mozga i ledne mozdine (27
ukupno: 22 od 0 — 14 godina) te limfomi (23 ukupno: 12 od 0 - 14 godina) (2).

Maligne bolesti u djecjoj dobi izazivaju brojne teskoce u prilagodbi na novu Zivotnu
situaciju. Upravo zbog toga se sve veca paznja posvecuje socijalnim posljedicama kod kojih
znaCajnu ulogu ima obitelj kao primarno okruzenje bolesnog djeteta. Kako bi obitelj bila
dovoljno stalozena da bodri dijete potrebno im je osigurati zadovoljavajucu psiholosku
potporu. Osiguravanje ravnomjerne dostupnosti skrbi i suvremenih postupaka lijeenja jedan

su od prioriteta skrbi danasnjice.


https://www.hzjz.hr/aktualnosti/svjetsko-istrazivanje-prezivljenja-od-raka-hrvatska-ispod-europskog-prosjeka/2/
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2.2. Svjetska istrazivanja o malignim bolestima kod djece

Populacijsko istrazivanje Medunarodna incidencija raka kod djece 2001.—2010.
godine, objavljeno u ¢asopisu The Lancet Oncology (vol 18, no.6, 2017.), pokazalo je da je u
tom razdoblju rak u djecjoj dobi za 13% ces¢i nego u 80-tim godinama proslog stoljeca.
Provedbu istrazivanja koordinirala je Medunarodna agencija za istrazivanje raka (IARC)
Svjetske zdravstvene organizacije koriste¢i podatke registara za rak iz 62 zemalja svijeta
(ukupno 153 populacijska registra za rak od 532 pozvanih, zadovoljila su stroge standarde
kvalitete podataka) o 300 000 slu¢ajeva raka dijagnosticiranih kod djece izmedu 2001. i 2010.
godine. Godisnja incidencija novih slucajeva iznosi 140 na milijun djece u dobi od 0 - 14
godina, odnosno 185 na milijun adolescenata u dobi od 15 - 19 godina. Utvrdeno je da je kod
djece mlade od 15 godina naj¢es¢a maligna bolest leukemija (trecina slucajeva), zatim tumori
srediSnjeg ziv¢anog sustava te limfomi. Kod adolescenata (15 - 19 godina) su najcesci
limfomi te karcinomi i melanomi, a kod djece mlade od 5 godina najcesc¢e se javljaju
embrionalni tumori. Pretpostavke su da se pojava malignih oboljenja u dje¢joj dobi, prije
dvadesete godine zivota, najvjerojatnije razvija zbog genetske predispozicije. Da bi se
ustanovili uzroci koji bi se pritom mogli izbjec¢i potrebno je imati §to je moguce kvalitetnije

podatke o pojavnosti raka iz Sto viSe zemalja svijeta.

Istrazivanje programa CONCORD, Londonske Skole za higijenu i tropsku medicinu, 0
svjetskim trendovima prezivljavanja djece s leukemijom pod naslovom Svjetska usporedba
prezivljavanja od djecje leukemije od 1995. do 2009. godine prema podtipu, dobi i spolu
(CONCORD-2) objavljeno u ¢asopisu The Lancet Haematology (vol 4, no.5, 2017.), koristilo
je podatke 198 registara iz 53 zemlje. Rezultati su pokazali da su globalne nejednakosti
prezivljavanja kod dje¢je leukemije i dalje prisutne, §to ukazuje na potrebu za boljom skrbi.
Naime, premda se u nekim zemljama prezivljavanje povecalo, ono nije svugdje jednako.
Primjerice, u Njemackoj petogodiSnje prezivljavanje kod akutne limfoblasti¢ne leukemije
(ALL) dijagnosticirane izmedu 2005. 1 2009. iznosi 92 %, dok je u Kolumbiji ono 52 %.
IstraZivanje je pokazalo i da se preZivljavanje povecalo kod svih dobnih skupina, no ostalo je

najnize kod djece mlade od godine dana.

Rezultati su usporedeni po zemljama od kojih su neke, kao Njemacka i Austrija, imale
dosljedno visoko prezivljavanje od ALL-a i akutne mijeloidne leukemije (AML) u usporedbi
s drugim zemljama, radi boljeg pridrzavanja protokola lijeCenja. Osim toga, moguci ishodi su

ovisili o dobi djeteta pri postavljanju pocetne dijagnoze: djeca izmedu 1 i 9 godina imala su



sveukupno vece izglede za prezivljavanje od oba tipa leukemije od onih koji su prilikom
dijagnoze imala izmedu 10 i 14 godina, ili manje od godine dana. Autori su zakljucili da,
premda se joS ne zna kako prevenirati leukemiju kod djece, optimalno lijecenje veéini djece

nudi izglede za dugoro¢no prezivljavanje.

Petogodisnje prezivljavanje djece kod koje je dijagnosticiran ALL (naj¢eséa maligna
bolest dje¢je dobi) prema podacima za Hrvatsku, u razdoblju od 2005. do 2009. godine iznosi
86%, dok je za AML iznosilo 56% (3).

3. NAJCESCA MALIGNA OBOLJENJA KOD DJECE

Najces¢a maligna oboljenja u dje¢joj dobi su leukemije, tumori mozga, limfomi,

sarkomi i druge vrste solidnih tumora.

3.1. Leukemije

Leukemijom nazivamo nekontrolirano bujanje maligno alteriranih i nepotpuno
diferenciranih leukocita u kostanoj srzi, slezeni, limfnim ¢vorovima i drugim organima.
Nezrele, maligno alterirane stanice (blasti) ne moraju biti nazo¢ne u perifernoj krvi, odnosno
bolest se ne mora u pocéetku ocitovati leukemijom u doslovnom smislu tog termina. Blasti se
bez iznimke u odredenom trenutku pojave u perifernoj krvi. Kod organizama zahvacenih
leukemijom zlo¢udno preobrazene stanice ne dozrijevaju i ne gube sposobnost diobe, veé
tvore klon koji nekontrolirano buja. Od leukemije na godinu obolijeva izmedu 30 000 i 100
000 djece u dobi do 14 godina. Pretezno obolijevaju djeca izmedu 2. i 7. godine Zivota, a
najveca je ucCestalost oko 4. godine Zivota. Bolest se ¢eS¢e javlja kod djeCaka nego kod
djevojcica.

Leukemije djecje dobi pretezno su ,,nezrele* (akutne), a svega 3-5% su kroni¢ne. Prema
morfologiji i podrijetlu zlo¢udno preobrazenih stanica, najveéa je ucestalost akutnih
limfoblasticnih leukemija (75%). Daljnjih 20% c¢ine akutne nelimfoblasticne leukemije
(ANLL). U toj skupini prevladavaju akutne mijeloblasticne leukemije, dok su ostali oblici
akutnih leukemija (monocitne, eozinofilne, plazmocitne, eritroblastne) vrlo rijetki. Kroni¢na

mijeloidna leukemija i atipi¢ne leukemije ¢ine preostalih 5%.



Dijagnoza leukemije temelji se u prvom redu na citoloskoj i citokemijskoj pretrazi
razmaza periferne krvi i koStane srzi. Podrobniju klasifikaciju leukemije, prema podrijetlu i
stupnju diferencijacije blasta, omoguéuje nam fluorescentno obiljezavanje monoklonskih
protutijela. Njima se otkrivaju diferencijacijski antigeni koji se nalaze na zlo¢udno
preobrazenim stanicama. Pretraga se obavlja pretonim citometrom, kompjutoriziranim
uredajem koji analizira pojedinacne stanice u stani¢noj suspenziji koje u obliku vrlo tankog
mlaza prolaze kroz laserski snop. Vazan je element suvremene dijagnostike i citogenetiCka
analiza koja nam pruza informacije 0 mogucoj pristunosti kromoskomskih aberacija u
zlo¢udno preobrazenim stanicama. Kako bi se to¢no utvrdila ekspresija onkogena i drugih
genomskih promjena, koriste se molekularno - geneticke metode poput odredivanja
polimorfizma restrikcijskih fragmenata (RFLP) i lanc¢ane reakcije polimeraze (PCR). Svi
laboratorijski podaci, zajedno s klinickima, sluze kao elementi na kojima se temelji izbor

terapije. Uz to, oni sluze i kao prognosticki pokazatelj toka i moguéeg ishoda bolesti.

Dijete oboljelo od leukemije moze izrazavati sljedeCe simptome: anemija,
trombocitopenija, koja posljedicno izaziva petehijalna krvarenja po kozi i sluznici, ili
epistaksu. Budu¢i da su normalni leukociti zamijenjeni leukemijskim blastima, dolazi do

povecane sklonosti razvijanju oportunistickih infekcija.

3.1.1 Akutne leukemije

Akutna limfoblasticna leukemija (ALL) najcesca je leukemija dje¢je dobi, te u pravilu
ima dobru prognozu. Dugoro¢no prezivljavanje (izljeCenje) moZe se u povoljnijim primjerima

postici u tri Cetvrtine bolesnika.

Morfoloska klasifikacija ALL bazira se na veli¢ini limfoblasta, izgledu njihove jezgre i
citoplazme, te intenzitetu bojenja. Uz to, prisutne su odredene razlike u citokemijskim
reakcijama. Prema FAB-klasifikaciji (French-American-British) koja je op¢eprihvacena, ALL
se svrstava u tri citomorfoloske skupine — L1, L2 i L3. U skupini L1 limfoblasti su maleni, u

L2 veliki, a u L3 vakuolizirani.

Klini¢ka slika akutne limfoblasticne leukemije pokazuje sljedeca obiljezja: bolest
obi¢no pocinje neupadljivo, Cesto u obliku nejasnog febrilnog stanja od kojeg se dijete ne

oporavlja. Prisutno je bljedilo, a dijete gubi volju za igrom.



Kod vise od polovice bolesnika u toj fazi dolazi do pojave petehija ili krvarenja iz nosa.
Obi¢no je povecana slezena, katkad limfni ¢vorovi i jetra. Neka se djeca zale na bolove u
kostima i zglobovima, koji su posljedica naglog bujanja krvotvornog tkiva. Katkad se u
pocetnom razdoblju oc€ituju i simptomi poviSenja intrakranijalnog tlaka u obliku glavobolje i

povracanja.

Ukupan broj leukocita u perifernoj krvi vrlo je varijabilan. Povisene vrijednosti, iznad
20x10°%/L prisutne su u otprilike 30% bolesnika, snizene vrijednosti, ispod 5x10°%L, takoder su
prisutne u 30% bolesnika, dok su priblizno normalne vrijednosti zabiljeZene kod 30% do 40%
bolesnika. Uobicajeni je nalaz takvih pacijenata trombocitopenija i normocitna anemija s

koncentracijom hemoglobina ispod 100 g/L. Sedimentacija eritrocita obi¢no je ubrzana.

Leukemija se lijeC¢i antineoplasticnom kemoterapijom. Zbog insuficijencije
hematopoeze, kojoj je uzrok s jedne strane osnovna bolest, a s druge u¢inak lijekova, potrebna
je izdaSna primjena antibiotika i potporna terapija koncentratima eritrocita i trombocita. Da bi
se sprijeCile egzogene infekcije, bolesnici se za vrijeme intenzivne kemoterapije moraju
njegovati u asepticnim uvjetima. Primjenu antineoplasti¢nih lijekova prate mnoge popratne

pojave, primjerice oSte¢enje bubrega 1 srca.

Intenzivnom kemoterapijom nastoji se u pocetku lijeCenja unistiti $to vise stanica
leukemije. Obi¢no se upotrebljava kombinacija vinkristina i asparaginaze s pronisonom koja
se primjenjuje u obliku ciklusa. To lijeCenje traje 4-5 tjedana i naziva se indukcijom. Kako bi
se uniStile stanice leukemije u srediSnjem Zziv€anom sustavu, bolesnicima se intratekalno
(lumbalnom punkcijom) daju metotreksat, citozin-arabinozid i hideokortizon. Budué¢i da
antineoplasti¢ni lijekovi ne uniStavaju samo stanice leukemije nego i normalne stanice koje se
dijele, indukcijsko lijeCenje uzrokuje jaku pancitopeniju, privremeno otpadanje kose

(alopeciju) i oStecenje crijevne sluznice. Zatim slijedi oporavak hematopoeze.

Minimalne donje granice vrijednosti koje oznacavaju potpunu remisiju bolesti, ako je
pacijent u dobrom opéem stanju, su sljedece: broj granulocita u perifernoj krvi iznad
0,5x10%L i broj trombocita iznad 75x10%L. Nadalje, punktat kostane srzi mora sadrzavati
manje od 5% blasta. Takvo stanje mora potrajati barem c¢etiri tjedna, u suprotnom remisija
nije postignuta. Na indukciju remisije nastavlja se terapija odrZzavanja za koju se rabe
metotreksat i 6-merkaptopurin. Njome se nastoji sprijeciti relaps (ponovno pojavljivanje)

bolesti, a provodi se tri godine.



Akutne nelimfoblasticne leukemije (ANLL) rjedi su oblici leukemija djecje dobi i ¢ine
20% ukupnog broja akutnih leukemija. Imaju nepovoljniji tok od ALL. Remisije se postizu
otprilike u 70% oboljelih, ali je za to potrebna agresivna indukcijska kemoterapija koja
rezultira dugotrajnom aplazijom kos$tane srzi. Samo trecina oboljelih dugoro¢no prezivljava

nakon prekidanja terapije odrzavanja.

Klini¢ka slika se bitno ne razlikuje od ALL, osim §to je tok bolesti u nacelu tezi i
nepovoljniji. U manjem broju djece prije klinickog ocitovanja bolesti postoji visSemjesecno
razdoblje nespecificnih znakova u obliku rekurentnih infekcija, umora i nevoljkosti, te

progresivne pancitopenije.

Jetra 1 slezena povecane su u 60% bolesnika, a limfni ¢vorovi u otprilike 20%.
Bolesnici se katkad zale na bolove u kostima i1 zglobovima, $to je posljedica bujanja

leukemijskih stanica 1 ishemije koStane srZi.

ANLL se lije¢i ciklicnom kemoterapijom prema sliénim nacelima kao ALL. Za
indukciju se obi¢no upotrebljavaju citozin, arabinozid 1 daunorubicin, a terapija odrzavanja

provodi se 2 godine razli¢itim kemoterapijskim protokolima.

3.1.2 Kronicna mijeloidna leukemija
Kroni¢na mijeloidna leukemija (KML) u dje¢joj dobi je rjeda nego u odraslih i ¢ini 3-
5% ukupnog zabiljezenog broja leukemija. U tom obliku leukemije postoji neoplasti¢no

bujanje svih krvotvornih loza, a vrlo ¢esto i limfoidnih stanica.

U starije djece i adolescenata javlja se adultni tip KML c¢ije su znacajke izrazita
leukocitoza (katkad vise od 100x10%L) i splenomegalija. U krvnom razmazu nalaze se brojni

zreli granulociti i mlade stanice bijele, katkada i crvene loze.

Klini¢ki je tok isprva relativno blag. Bolest se najéeSc¢e otkrije na temelju izrazitog
povecanja slezene ili nalaza leukocitoze pri pretrazi periferne krvi. U kroni¢noj fazi bolesti
nastoji se smanjiti broj leukocita kako bi se prevenirao razvitak cerebrovaskularne
tromboembolije. U tu se svrhu najéesc¢e primjenjuje hidroksiurea. Povoljni rezultati postizu se

presadivanjem kostane srZi srodnog, HLA-identi¢nog davatelja u kroni¢noj fazi bolesti.



3.2. Limfomi

3.2.1 Hodgkinovi limfomi

Limforetikularni tumori mogu se dijagnosticirati u djece iznad pet godina starosti.
Istrazivanja novijeg doba predlozila su tezu kako bi uzrok nastanak limforetikularnih tumora
mogla biti infekcija virusom na koju organizam reagira neprimjerenom imunoreakcijom.
Nadalje, prisutna su i stajaliSta koja zastupaju misljenje da bi potencijalni uzrok mogao biti
Epstein — Barrov virus, budué¢i da se Hodgkinova bolest u nekim slu¢ajevima ocituje kod

osoba koje su prethodno preboljele infektivnu mononukleozu.

Hodgkinova bolest se u poc¢etku manifestira povecanjem limfnih ¢vorova. Najcesce se
radi o vratnim ili supraklavikularnim ¢vorovima, dok se kod manjeg broja bolesnika prvotno
pojavljuju u aksilarnim ili ingvinalnim limfnim &vorovima. Cvorovi su srednje veliki, tvrdi,
pomi¢ni i nisu bolni. Pritom mogu biti izrazeni op¢i simptomi: gubitak tezine, brzo umaranje
djeteta, periodi¢na poviSena temperatura, no¢no znojenje. U uznapredovalom stadiju bolesti
tumorsko tkivo buja i u drugim organima, a ne samo u limfnim ¢vorovima. Primjerice,

navedene pojave mogu se uociti u slezeni, jetri, koStanoj srzi i plu¢ima.

Rasprostranjenost bolesti odreduje se detaljnom palpacijom, punkcijom i biopsijom
dostupnih C¢vorova. Nadalje, kompjutoriziranom tomografijom prsnog koSa i1 abdomena
utvrduje se jesu li povecani i unutrasnji limfni ¢vorovi, te jetra i slezena. Po potrebi se ucini 1
laparotomija kako bi se izravno pregledali abdominalni ¢vorovi, u¢ini biopsija ¢vorova u jetri

i ukloni slezena.

Hodgkinova se bolest lije¢i rentgenskim zra¢enjem i antineoplastiénom kemoterapijom.
U starije djece s lokaliziranim limfomom moze se primijeniti zracenje zahva¢enog podrucja.
Otprilike u 50% djece tom se terapijom postize trajna regresija limfoma. Mlada djeca, djeca s
prosirenom ili uznapredovalom boles¢u, te bolesnici s relapsom limfoma lijece se

kombiniranom antineoplastiénom kemoterapijom koja se primjenjuje cikli¢no (4).

3.2.2 Ne-Hodgkinovi limfomi

Ne-Hodgkinovi tumori limfnog tkiva sastoje se od vise ili manje diferenciranih,
zlo¢udno promijenjenih limfocita i histiocita, koji su rasporedeni difuzno ili u zariStima
(nodularno). Na temelju imunofenotipizacije ne-Hodgkinovi limfomi se razvrstavaju u T ili

B-stani¢ne oblike. T- stanicni oblici su obi¢no gradeni od limfoblasta, dok su B-stani¢ni oblici
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gradeni od limfoidnih stanica i histiocita. Kod Ne-Hodgkinovih limfoma, zlo¢udne stanice

ulaze u krv i infiltriraju koStanu srz i druge organe.

Ucestalost ne-Hodgkinova limfoma otprilike je 1 na 100 000 djece u dobi do 14 godina,
S§to je dva do tri puta manje od ucestalosti akutnih leukemija. Obolijevaju uglavnom djeca
Skolske dobi, Ce$¢e djeCaci nego djevojéice. Poseban tip ne-Hodgkinova limfoma jest
Burkittov limfom. To je nediferencirani B-stani¢ni limfom s karakteristicnom kromosomskom
promjenom t(8:14). Javlja se kao endemic¢na bolest djece crne rase u malaricnim podrucjima

centralne Afrike.

Poput Hodgkinovih limfoma, i ne-Hodgkinovi limfomi obi¢no poéinju kao poveéanje
jednog ili skupine limfnih ¢vorova, najces¢e u podrucju glave i vrata. Zahvacenost pojedinih
organa procjenjuje se na osnovi kompjutorizirane tomografije, scintigrafije, lumbalne
punkcije, EEG-a i drugih dijagnostickih postupaka. Uznapredovalost bolesti izrazava se u
Cetiri stupnja: izolirano povecanje perifernog Evora jest 1. stupanj, dok je IV. stupanj
povecanje ¢vorova iznad i ispod dijafragme te diseminacija u kosStanu srz ili srediSnji ziv€ani

sustav.

U lijecenju ne-Hodgkinova limfoma primjenjuje se kombinirana ciklicka kemoterapija,
slicno kao kod lijeenja akutnih limfoblastiénih leukemija. Lokalni se ¢vor odstranjuje
kirur$kim zahvatom, ako za to postoji indikacija, primjerice prilikom invaginacije crijeva. Za

smanjivanje velike tumorske mase primjenjuje se i lokalno zracenje.

3.3. Solidni tumori djec¢je dobi

3.3.1 Nefroblastom (Wilmsov tumor)

Medu solidnim tumorima dje¢je dobi nefroblastom je na prvome myjestu. Ucestalost
obolijevanja od tog tumora otprilike je 7-8 bolesnika na godinu na milijun djece u dobi do 14
godina pa nefroblastomi ¢ine vise od 10% ukupnog broja tumora djecje dobi. Nefroblastom je
Cesto udruzen s drugim kongenitalnim anomalijama. Ve¢ina Wilmsovih tumora (90%) o¢ituje
se sporadicno, dok se do 10% razvija familijarno s autosomno-dominantnim oblikom
nasljedivanja. Wilmsov se tumor manifestira u ranoj dobi, najéesc¢e do trece godine zivota, a
cak se 50% njih otkrije u dojencadi. U pocetnim fazama razvoja, Wilmsov se tumor razvija
unutar tanke Cahure, pritom potiskujué¢i bubrezno tkivo, nakon cega urasta u okolinu.

Metastazira krvlju u pluca i jetru, rjede u kosti. Simptomi poput boli u trbuhu ili povracanja
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ocituje se u otprilike 50% bolesnika. Uz to, ¢est simptom Kkoji se javlja u pacijenata s
Wilmsovim tumorom je hipertenzija koja nastaje zbog kompresije bubreznih krvnih zila i

ishemije bubrega.

Terapija Wilmsova tumora prvenstveno podrazumijeva kirurski zahvat kojim se uklanja
tumorska masa. Zatim se primjenjuje kombinirana antineoplastitna kemoterapija
aktinomicinom D i vinkristinom, a u uznapredovalim stadijima i doksorubicinom. Ako je
tumor zahvatio oba bubrega, operacijom se pokusava sacuvati barem jedan. U II. i III. stadiju

bolesti primjenjuje se i postoperativno zracenje tumorskog podrucja.

3.3.2 Neuroblastom

Uz Wilmsove tumore bubrega neuroblastomi su u djece najcesc¢i solidni tumori te ¢ine
oko 30% ukupnog broja. PotjeCu od primitivnih stanica simpatickog Ziv€anog sustava, te
zahvacaju srz nadbubrezne Zzlijezde ili ganglije simpati¢kog lanca u retroperitoneumu (oko

70% bolesnika) ili medijastinumu (30%).

Neuroblastomi su meki tumori s dosta krvarenja, nekroza i ovapnjenja. Rastu brzo,
infiltriraju okolinu i Sire se u regionalne limfne ¢vorove. Krvlju metastaziraju u jetru, kostanu

srz 1 kosti.

Op¢i simptomi u pocetku nisu toliko uocljivi i izrazeni u ve¢oj mjeri. Kod djeteta se
moze primijetiti sporiji napredak, gubitak tjelesne mase. Uz to, dijete moZe imati anemiju te
povremene proljeve koji se pripisuju izlu¢ivanju vazointestinalnog peptida (VIP) iz tumorske
stanice. Izlucivanje kateholamina mozZe uzrokovati simptome pojacane adrenergi¢ne
aktivnosti, primjerice znojenje i crvenjenje koze. Vazan temelj za dijagnozu jest nalaz
poviSene koncentracije kateholaminskih tvari u mokra¢i. Konacna i tocna dijagnoza postavlja

se na osnovi biopsije tumora.

U lijeenju neuroblastoma primjenjuje se kirurski zahvat, antineoplasti¢na kemoterapija

i po potrebi zracenje. U uznapredovalim stadijima primjenjuje se kombinirana kemoterapija.

3.3.3 Retinoblastom (gliom retine)
Od retinoblastoma obolijeva na godinu oko troje na milijun djece u dobi do 14 godine.

Od ukupnog broja malignih neoplazma djec¢je dobi taj tumor ¢ini oko 1%. U 40% bolesnika
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tumor zahvaca oba oka i javlja se krajem prve godine zivota kao autosomno-dominantno

naslijedena bolest. Sluc¢ajevi kada zahva¢a samo jedno oko javljaju se u predskolskoj dobi.

Retinoblastom nastaje zbog gubitka funkcije tumorosupresornog genskog para Rb u dva
,koraka®. U nasljednom (bilateralnom) obliku retinoblastoma defektni se alel nalazi ve¢ u
jednoj od zametnih stanica, a drugi alel mutira kasnije i izgubi funkciju u somatskim
stanicama. U sporadi¢cnom (unilateralnom) obliku retinoblastoma oba alela mutiraju i izgube

funkciju u somatskim stanicama.

Retinoblastom se pojavljuje u obliku ¢vori¢a na straznjem cijelu mreznice i1 obi¢no
urasta u staklovinu. Ocituje se zuckastim odsjajem u zjenici ili smetnjama vida koje se u

djeteta ocituju Skiljenjem.

Terapija je retinoblastoma u nacelu operativna. Zahvaceno se oko nukleira, a zdravo
redovito kontrolira. Ako tumor postoji u oba oka, nukleira se ono u kojem se tumora jace

prosirio, a drugo se pokusava spasiti zracenjem. Mogucée metastaze se lijeCe kemoterapijom.

3.3.4 Tumori misi¢ja i potpornog tkiva

Tumori misi¢ja i potpornog tkiva ¢ine oko 10% ukupnog broja malignih neoplazma
dje¢je dobi, odnosno 30% svih solidnih tumora. Osim muskulature, kosti i veziva mogu
porasti u unutrasnjosti tijela ili u stijenci Supljega organa. Tada se o¢ituju simptomi pritiska ili

poremecaja funkcije pojedinih organa.

Rabdomiosarkom potje¢e od primitivnog mezenhima. Obi¢no je graden od okruglastih,
slabo diferenciranih stanica koje ponegdje cine tvorbe nalik alveolama, te ponekad
dozrijevaju u popre¢noprugaste miSi¢ne stanice. Rabdomiosarkom se javlja se u djece mlade
od 5 godina ili u adolescenata. U mladoj dobnoj skupini rabdomiosarkom najéesc¢e zapoc€inje
u predjelu glave, vrata i genitourinarnog sustava, dok u adolescenciji kao primarno zariSte
prevladava genitourinarni sustav. Klinicka slika bolesti ovisi 0 lokaciji po¢etnog zarista te je
vrlo pleomorfna i isprava obi¢no neupadljiva. Kao primjer mogu se navesti smetnje disanja ili

gutanja, vaginalni iscjedak, ¢vor u mekom tkivu koji sli¢i hematomu nakon udarca i sl.

Terapija rabdomisarkoma ukljucuje kirurSki zahvat, kemoterapiju 1 zra¢enje tumorskog
leziSta nakon resekcije. Nakon kompletne resekcije lokaliziranog cvora dugotrajno se

prezivljavanje bez ponovnog rasta tumora ili metastaza postize u 80% bolesnika, a nakon
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djelomi¢ne resekcije u 60% bolesnika. To je moguée posti¢i u svega 20% bolesnika s

metastazama.

Osteosarkom i Ewingov sarkom. Ti se kosStani tumori javljaju uglavnom u adolescenata,
a u djecjoj su dobi rijetki. Najcesc¢a su pocetna zarista femur te humerus i tibija, ali mogu se
javiti i u plosnatim ili malim kostima. Rastu iz unutrasnjosti kosti prema van, probijaju periost
te urastaju u okolinu i metastaziraju. O¢ituju se lokaliziranom boli, oteklinom i ograni¢enjem

pokreta. Pluca 1 duge kosti najces¢e su zariSta metastaza.

Osteosarkom se lije¢i kirurS§kim zahvatom i kemoterapijom, a Ewingov sarkom
zraGenjem tumorskog podrucja i kemoterapijom. Dugotrajno prezivljavanje bez ponovnog

pojavljivanja tumora ili metastaza postize se u 50% do 69% bolesnika (4).

3.4. Tumori jetre

Hepatoblastom ¢ini 43% svih primarnih tumora jetre, hepatokarcinom 23%, a slijedi
,benigni“ hemangiom s 13%-tom ucestalosti. Danas su poznati mnogi rizi¢ni ¢imbenici za
razvoj jetrenih neoplazma. Primjerice, ako majka u prenatalnoj dobi koristi oralne
kontraceptive, fenitoin ili boluje od alkoholizma, moze do¢i do razvitka jetrenih neoplazmi.
Metaboli¢ke bolesti koje mogu povecati Sansu nastanka hepatokarcinomu jesu tirozinemija i

glikogenoza tipa I.

Klini¢ki se bolest najcesce otkriva kao patoloSka tvorba u trbuhu ili hepatomegalija. Pri
dijagnosticiranju  tog stanja, slijedi podrobnija analiza koriStenjem ultrazvuka,
kompjutorizirane tomografije, angiografije i ciljane biopsije jetre kako bi se postigla etioloska
dijagnoza. Nadalje, mjerenje razine serumskog a-fetoproteina najkorisniji je pokazatelj
tumorske bolesti jetre. PoviSenu koncentraciju nalazimo u 80-90% hepatoblastoma i 60-90%

hepatokarcinoma u vrijeme postavljanje dijagnoze.

Primarna je metoda lije¢enja radikalna kirurSka ekscizija. Preoperativha kemoterapija
smanjuje tumorsku masu na prihvatljivu veli¢inu u slu¢ajevima kada je kirurski rizik prevelik.
U slu€ajevima kad je kirurski rizik prevelik uspijeva se preoperativhom kemoterapijom
smanjiti tumorska masa na prihvatljivu veli¢inu. Najée$¢e se hepatokarcinom ne uspijeva
radikalno ekscidirati pa se terapija nastavlja razli¢itim kemoterapijskim protokolima i

radioterapijom (5).
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3.5. Tumori mozga

Tumori mozga su poslije leukemija druga po ucestalosti kategorija neoplazma u djece.
Najces¢e se javljaju izmedu pete i desete godine zivota. Za razliku od tumora mozga u
odrasloj dobi, u djece su ¢es¢i infratentorijalno (50-70%) od kojih pak veci dio potjece od

malog mozga.

Infratentorijalni tumori su tumori mozdanog debla, mezencefalona, ponsa, medule
oblongate i malog mozga. Infratentorijalni tumori se razvijaju izuzetno brzo, te u pocetnim
fazama dovode do povecanja intrakranijalnog tlaka te opstrukcije cirkulacije likvora, Sto
posljedicno dovodi do kompresije vitalnih centara, te moguce hernijacije cerebelarnih tonzima
u foramen magnumu, kao i pritiska na medulu oblongatu. Supratentorijalni tumori su
hemisferalni i tumori srednje linije, a manifestiraju se ¢estim epileptickim napadima. Tumori
srednje linije ¢ine podskupinu supratentorijalih tumora koji zahvacéaju talamus, hipotalamus,

opticke putove 1 tre¢u komoru.

Simptomi u dojenackoj dobi, kada su tumori rijetki i teze uocljivi, mogu davati sliku
hidrocefalusa, dok u kasnijoj dobi, kada se glava ne moze povecati radi zarastanja Savova,
dolazi do stvaranja pritiska na mozak. Jedan on najuocljivijih simptoma je glavobolja u ranim
jutarnjim satima, najceSc¢e neposredno nakon ustajanja. Nadalje, povracanje se javlja osobito u
jutro, nataste, u mlazu, bez prethodnog javljanja osje¢aja muénine. Uz to, javlja se
bradikardija te dolazi do poviSenje arterijskog tlaka. Dvoslika kao jedan od simptoma
povisenog intrakranijalnog tlaka moze se u prvoj fazi javiti zbog pareze abducensa na njegovu
dugackom putu na bazi. Dolazi i do kompresije vitalnih centara u mozdanog deblu, ponajprije

centra za svijest, Sto se oCituje pomucéenjem svijesti razli¢itog stupnja.

U dijagnostici tumora izvanredan je napredak postignut uvodenjem slikovnih pretraga,
kompjutorizirane tomografije i magnetske tomografije, a manjim dijelom i suvremene
angiografije. Znacajnu pomo¢ pri dijagnosticiranju pruza i tehnoloski vrhunska stereotakti¢na

biopsija patoloskog podrucja.
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3.5.1 Infratentorijalni tumori

Cerebelarni astrocitom najcesci je tumor mozga u dje¢joj dobi. Obi¢no je cistiCan,
posebno u hemisferama, dok je u vermisu solidan. Ne zahva¢a mozdano deblo, ali ga
kompromitira. LijeCenje se provodi operativno, prilikom ¢ega se tumor odstrani s kapsulom, u
cijelosti. Prisutno je dugo vrijeme prezivljavanja te potpuno izljeCenje, osobito ako se radi o

cisti¢cnom tumoru u hemisferama.

Meduloblastom je drugi po ucestalosti u straznjoj jami, a najcesc¢i je u djece mlade od 6
godina. Primarno ZariSte tumora nalazi se u krovu 4. komore ili vermisa. Meduloblastom je
specifian jer brzo metastazira putem likvora, do mozga 1 kraljeznicne mozdine. Lijeci se
operativno i zracenjem, na koje je vrlo osjetljiv. Uz to, kao metoda lijeCenja indicirana je i

kemoterapija.

Gliom mozdanog debla i ependimom IV. komore variraju s obzirom na stupanj

malignosti.

3.5.2 Supratentorijalni tumori

Astrocitom je najceS$¢i tumor hemisfera velikog mozga, te se pretezito nalazi u
frontalnom reznju. MoZe biti cisti¢an, ali rjede nego cerebelarni astrocitom. Cest je u
frontalnom reznju, ali i drugdje. Konvulzije su ¢est simptom ako se tumor nalazi u
temporalnom reznju. Ce$ée je I1I. stupanja (anaplastiéni, tranzicionalni), a rijetko IV. stupanja

(glioblastom).

U hemisferama je znatno rjeda pojavnost oligodendroglioma, takoder promjenjiva
stupnja malignosti, koji ima kalcifikacije. Ako su smjesteni u limbickoj regiji, uzrokuju

slozenu parcijalnu epilepsiju.

Tumori srednje linije podskupina su supratentorijalnih tumora. Kraniofaringeom je
najces¢i tumor ove podskupine. Raste iz ostatka Rathkeove vrece i ¢e$éi je supraselarni nego
intraselarni. Simptomi ovise o fazi razvoja tumora, a osnovni su: zaostajanje u rastu, smetnje
vida, poput atrofije zZivca 1 bitemporalne hemianopsije, hidrocefalus te metabolicki poremecaji
medu kojima je najc¢eséi dijabetes indipidus. Dokazuje se slikovnim pretragama na kojima se

vide i ucestale kalcifikacije.
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Opticki gliomi su relativno Cesti, a u oko 50% slucajeva udruzeni su s
neurofibromatozom 1. ili 2. tipa. Cesto se dugotrajno i sporo razvijaju i neki ih struénjaci ne

preporucuju operirati sve dok ne po¢nu uzrokovati ostecenje vida.

Tumori pinealne regije Cesto se manifestiraju u obliku teratoma. Klinicka slika tumora
pinealne regije moze nalikovati kraniofaringeomu s pojavom Parinaudovog fenomena,
odnosno nemoguénosti pogleda prema gore, konvergencije i akomodacije, u pocetnoj fazi

razvitka tumora.

3.6. Tumori kraljeZni¢ne moZdine

Medu mnoStvom razli¢itih tumora kraljezni¢éne mozdine, ¢es¢i su ekstramedularni od
intramedularnih  tumora. U dojenackoj dobi najtes¢e dolazi do pojave neuroblastoma,
astrocitoma i ependioma. Nadalje, ekstramedularni hemangiomi su ¢esci u cervikalnoj regiji,
te zahtijevaju specifi¢no lijeCenje zbog moguénosti iznenadnih krvarenja kod kojih se razvija

teSka klinicka slika.

Simptomi spinalnih tumora vrlo su razli¢iti. Manifestacija simptoma ovisi 0 spinalnoj
razini na kojoj se tumor nalazi, o tome je li intramedularan ili ekstrameduralaran, kao i o
njegovoj vrsti. Izrazeni simptomi mogu uklju¢ivati poremecaje motorike i senzibiliteta,
radikularnu bol, lokalnu bol, deformaciju kraljeznice, Hornerov sindrom te poremecaje
funkcije sfinktera. Tumori u cervikalnoj regiji uzrokuju mlohavu kljenut gornjih, a spasti¢nu
kljenut donjih ekstremiteta, te Hornerov sindrom. Ako se tumor razvija iznad donjeg

torakalnog segmenta, dijagnosticki je vazan nalaz odsutnosti trbusnih refleksa.

Laboratorijski se sumnja na pojavnost tumora kraljezni¢ne mozdine postavlja nalazom
povecane koncentracije proteina (albumino-citoloska disocijacija) u likvoru, odnosno nalazom
krvi kod krvarenja iz hemangioma. Magnetska rezonancijska tomografija najvaznija je
pretraga, uz kompjutoriziranu tomografiju, mijelografiju i spinalnu angiografiju. Lije¢enje
tumora provodi se operativho, a najbolji se rezultati postizu kod lije¢enja benignih

ekstramedularnih tumora (6).
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3.7. Tumori kostiju

Tumori djecje dobi, poput neuroblastoma ili Wilmsovog tumora, ¢esto metastaziraju u
kostano tkivo. S druge strane, neki od drugih malignih tumora, poput osteosarkoma i

Ewingovog sarkoma, primarno nastaju u kostima.

3.7.1 Osteosarkom (osteogeni sarkom) najcesci je maligni tumor kosti u djece, te se javlja
najcesce izmedu 10 i 20 godina starosti, no moze se manifestirati i u bilo kojoj drugoj dobi.
Pritom zahvaéa metafize dugih kostiju, te urasta u dijafizu i epifizu. Najcesce lokalizacije su
distalni kraj femura, tibije i humerusa. Klinicki se oCituje bolnos¢u i oteklinom, Cesto
stvaraju¢i novo kostano tkivo koje se zrakasto Siri u okolno meko tkivo. Osteosarkom moze

metastazirati 1 u druge kosti i pluca.

Lijecenje se sastoji od agresivne kemoterapije u kombinaciji s kirurSkom resekcijom.
Kemoterapija se provodi prije operacije visokim dozama kombinacije citostatika, na Sto se
nadovezuje resekcija, a potom se nastavlja s citostatskim doksarubicinom. Primarni oblik
kirurskog lijecenja dugo je vremena bila amputacija zahvac¢enog podrucja, no u novije vrijeme
sve se ceS¢e primjenjuje resekcija tumora kojom se uklanja isklju¢ivo tumorsko tkivo, bez
zahvacanja zdravog tkiva, te s postedom okrajine. Takva se metoda lije¢enja moZze primijeniti
isklju¢ivo ako tumor nije u uznapredovalom stadiju. Osteosarkom nije osjetljiv na ionizirano

zracenje.

Prognoza lijeCenja ovisi ponajprije o lokaciji tumora: loSija prognoza se postavlja ako
se tumor nalazi na aksijalnim dijelovima kostura, poput kostura trupa, dok se bolja prognoza
postavlja ako tumor zahvacéa distalne dijelove okrajina. Nadalje, dobru prognozu moze se
postaviti na temelju histoloskog nalaza nekroze tumora nakon kemoterapije, $to se vidi na

operativnom preparatu.

3.7.2 Ewingov sarkom

Ewingov sarkom drugi je najées¢i maligni tumor kosti u djece, a najéesce se javlja
izmedu 5 i 10 godine Zivota. Obi¢no se javlja na aksijalnim kostima, ali se moze javiti i na

ekstremitetima. Ewingov sarkom metastazira u druge kosti i u pluca.

Klini¢ki se ocituje bolovima i otokom mekog tkiva oko zahvacene kosti, vru¢icom i

katkad leukocitozom, stoga klini¢ka slika moze nalikovati osteomijelitisu. lako je Ewingov
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sarkom osjetljiv na zraCenje, u posljednje se vrijeme zbog dugorocne opasnosti pojave
sekundarnih neoplazma u zracene djece, u lijeCenju radije kombiniraju kemoterapija i kirurska
resekcija. Jedan od agresivnijih programa kemoterapije preporucuje ¢ak pet citostatika sa
Sansom poboljSanog prezivljavanja. Takoder, istrazuje se mogucnost transplantacije kostane
srzi ili primjena mati¢nih stanica poslije provedene kemoterapije. Prognosti¢ki ¢imbenici koji
pogorsavaju prognozu su viSestruka lokalizacija tumora, opseznije metastaze i aksijalno

lociran primarni tumor.

Znacajan napredak u lijeCenju malignih koStanih tumora u djece postize se primjenom
citogenetike tumora u njihovoj klasifikaciji, otkrivanjem membranskih antigena specifi¢nih
za tumor koji mogu posluziti kao osjetljiv biljeg za otkrivanje tumora, te primjenom
magnetske tomografije za finu analizu lokalne proSirenosti tumora radi tonog planiranja
opsega resekcije. Operativno lijeCenje usavrSava Se uporabom koStanih alotransplantata, a za
resecirane okrajine, primjenom ekspandibilnih proteza fleksibilne strukture, koje se produljuju
kako dijete raste (7).

4. EUROPSKI STANDARDI SKRBI ZA DJECU S MALIGNOM
BOLESCU / THE EUROPEAN SOCIETY FOR PAEDIATRIC
ONCOLOGY

Suradnja brojnih stru¢njaka u podruéju pedijatrijske onkologije rezultirala je izradom
koncepta zajednickih standarda lijjecenja djece s malignim oboljenjima. Od clanova
Europskog drustva za pedijatrijsku onkologiju ocekuje se da zadovoljavaju odredene uvjete
te provode propisane standarde vezane uz naéin rada zdravstvenih radnika, infrastrukturu i

medicinsku dijagnostiku.

Minimalni standardi koje treba uvesti i koji su inicijalno namijenjene zemljama

¢lanicama Europske unije, $to ne znaci da se ograni¢avaju samo na ove zemlje, jesu sljedeci:

e Centri izvrsnosti 1 strunosti na podrucju pedijatrijske onkologije s razvijenom
tehnologijom koja moze osigurati opsezne multidisciplinarne sadrZaje, te optimalne

standarde skrbi koji su u skladu s lokalnom populacijom i geografijom.
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Kreiranje registra djece oboljele od malignoma na nacionalnoj razini, koji bi se temeljio
na internacionalnoj klasifikaciji malignoma djecje dobi (International Classification of
Childhood Cancer ver. 3, ICCC-3), pri ¢emu treba uvazavati osobitosti populacije
adolescenata s malignomima.

Moguénost pruzanja brojnih standardnih sadrzaja za oboljelu djecu i njihove obitelji, kao i
osiguravanje klinickih protokola, povezanosti s drugim specijaliziranim jedinicama u
slucaju potrebe daljnjih konzultacija i/ili pruzanja odredenih postupaka za bolesnike koji
zive u njihovoj blizini.

Minimalan broj kvalificiranog osoblja, specijaliziranog za rad s djecom oboljelom od
malignoma unutar svake pedijatrijske hematoloske i/ili onkoloske jedinice. Tim mora biti
sposoban odgovoriti na razliCite potrebe bolesnika i ¢lanova obitelji, kako tijekom
hospitalizacije, tako i u fazi pra¢enja bolesti. Drugim rije¢ima, radi se o osiguravanju
kvalitetnog, multidisciplinarnog ,.tima za skrb*. Jezgru tog tima ¢ini odredeni broj osoblja
pripravnosti, mora biti stalno dostupan.

Medicinsko osoblje mora podrobno informirati roditelje oboljele djece o dijagnozi i
lijeCenju njihovog djeteta, ukljucujuci i psiho-socijalno savjetovanje. Sve informacije i
faze napretka lijeCenja moraju se dobro dokumentirati i jasno rastumaciti roditeljima.
Nuzno je stalno educirati ,,tim za skrb*, kao 1 poticati uklju¢enost roditelja u edukaciju 1
skrb djeteta.

Kljuéne komponente pedijatrijske hematoloske 1i/ili onkoloSke jedinice ukljucuju
stacionarni odjel, dnevnu bolnicu i ambulantu, a takoder 1 privremeni stambeni smjestaj za
roditelje, bracu i sestre. Povrh toga, tijekom vremena koje bolesnik provodi kod kuce u
podrsku se treba ukljuciti lokalna socijalna sluzba.

S obzirom na konstantne inovacije u lijecenju malignoma kod djece i adolescenata, brojni
se bolesnici ukljucuju u postojeca klinicka ispitivanja i studije. Lije¢enje malignoma kod
djece i adolescenata konstantno se usavrS$ava i opcée je prihvaceno da uklju¢ivanje u
klini¢ka ispitivanja ili studije, ¢ak i za novootkrivene bolesnike, predstavlja najbolji
,»standard skrbi”. Terapijski protokol moraju se redovno azurirati u skladu s najnovijim
znanstvenim spoznajama.

Ovisno o zemlji, troSkove lijekova pokrivaju ili osiguravajuéa drustva ili drZava.
Standardni se kemoterapijski lijekovi djeci s malignomom ¢esto daju neodobreno (tzv.

,off label”), isklju¢ivo zbog nedostatka relevantnih pedijatrijskih studija potrebnih za
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registriranje tih lijekova na trziStu. TroSkovi lijekova koji se primjenjuju neodobreno
moraju se pokrivati na nacin uobicajen za registrirane lijekove.

Neophodno je postojanje sustava upravljanja podacima i izvjeStavanja o sigurnosti
usvojenih terapijskih programa, a tim sustavima trebaju rukovati adekvatno educirani
zdravstveni djelatnici.

Neophodno je dugoro¢no pracenje kasnih ishoda malignoma djec¢je dobi prvenstveno radi
pracenja prezivljavanja, kvalitete Zivota te dugoro¢ne toksi¢nosti.

Medicinsko osoblje treba oboljelom djetetu ili adolescentu, kao 1 njegovoj obitelji, pruziti
adekvatnu psiholosku podrsku, te omoguciti socijalnu i edukacijsku potporu. Povrh toga,
treba detaljno raspravljati o informacijama u vezi dijagnoze, terapije i njihovog ukupnog
utjecaja na naéin primjeren bolesnikovoj dobi i razini razumijevanja. Kako bi se djetetu
osigurala socijalna reintegracija, treba mu asistirati u povratku u drustvo i nakon lijeCenja.

Ako se dijete nalazi u terminalnoj fazi bolesti, sveobuhvatnu palijativnu skrb treba
osigurati multidisciplinarni tim u hospiciju, odnosno palijativnoj jedinici, s osiguranim
komunikacijskim kanalima izmedu terapijskog tima i tima za palijativu.

Hospitalizirano dijete, odnosno mladu odraslu osobu treba upoznati s njegovim osnovnim
pravima na:

— konstantnu 1 kontinuiranu uklju¢enost roditelja

— odgovarajuci smjestaj roditelja u bolnici

— uvjete za igru i obrazovanje

— okruzenje primjereno uzrastu

— odgovarajuce informacije

— multidisciplinarni tim za lijeCenje

— kontinuitet skrbi

— privatnost

— postovanje ljudskih prava

Socijalnu podrsku djeteta i njegove obitelji treba poceti od trenutka postavljanja dijagnoze
i odrzavati tu podrsku tijekom cijelog trajanja lijecenja.

Nastavak $kolovanja mladih ljudi koji se lijece od malignoma jest klju¢an za brz povratak
u Skolu neposredno po oporavku. U¢itelji u bolnici pruzaju neophodnu sponu izmedu
edukacijskog razvoja tijekom lijecenja i skole.

Roditelji imaju klju¢nu ulogu u pruZanju podrske svom djetetu da prebrode malignu bolest

i valja ih u tome podupirati odgovaraju¢im resursima koji im se stavljaju na raspolaganje
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u sklopu odjela za lije¢enje. Roditelji trebaju ispunjavati ulogu ,,partnera” tijekom procesa
lijeCenja njihovog djeteta.
e Za dijete koje mora provoditi vrijeme u bolnici zbog teskog lijecenja, fizikalna

rehabilitacija je vazan segment terapije ve¢ od trenutka postavljanja dijagnoze (7).

5. LIJECENJE

LijeCenje malignih tumora u djece je vrlo sloZzeno 1 u njemu trebaju sudjelovati
strucnjaci razli€itih profila. Pristup lijeCenju treba biti multidisciplinaran, interdisciplinaran i

personaliziran.

Tri su glavna nacina lijecenja tumora:

1) Kirursko lijecenje (tumor se uklanja operacijom)
2) Farmakolosko lijeenje (stanice tumora uniStavaju se lijekovima: kemoterapijom ili
citostaticima, imunoterapijom, ciljanom terapijom novih lijekova)

3) Radioterapija (stanice tumora uniStavaju se zracenje)

5.1. Kirursko lijecenje

Kirursko je lijeCenje vaZzna sastavnica onkoloske terapije. Operativno odstranjivanje
moze biti prva faza lijeCenja, ovisno o veli¢ini i smjestaju tumora. Ponekad je tumor prevelik
ili smjeSten tako da bi se operacijom moglo znatno ostetiti okolno zdravo tkivo. U takvim je
okolnostima potrebno prije operacije provesti kemoterapiju kako bi se tumor smanjio. Time se

povecavaju izgledi za uspjeSnost operacije.

5.2. FarmakoloSka terapija

Citotoksicni lijekovi

Primjena citotoksi¢nih lijekova treba biti provedena isklju¢ivo i samo uz kontrolu
specijaliste. Rad s djecom oboljelom od malignih bolesti uvjetuje poznavanje znacajnih
popratnin pojava citotoksicnih lijekova, radi Cega je nuzno poznavanje najznacajnijih

popratnih i neZeljenih uc¢inaka tih lijekova.
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5.2.1 Problemi u primjeni lijekova u djece/citotoksicni lijekovi

Nerijetko se kod djece javljaju brojne poteskoce vezane uz propisivanje i primjenu
lijekova. Rast i razvoj organizma u korelaciji je s metabolizmom organizma, u ovom slucaju
odgovorom organizma djeteta na primjenu lijeka. Zbog varijabilnosti u Kinetici i dinamici
lijeka, doze lijekova za djecu su promjenjive te ovise od djeteta do djeteta, Sto zahtjeva
iskljuéivo personalizirani pristup. Ponekad nema prikladnog oblika lijeka za djecu ili nije
dostupan u dozi koja bi bila primjerena potrebi djeteta. Cesto nedostaju i vjerodostojne
informacije o djelotvornosti lijeka i dozama lijekova za djecu, ¢ak i onih za svakodnevnu

uporabu, a koje bi se temeljile na pouzdanim istraZivanjima.

5.2.2 Nepozeljne popratne pojave citotoksicnih lijekova

Nepozeljne popratne pojave citotoksi¢nih lijekova su ¢este i predstavljaju izvor neugode

i nelagode kod djece, a svojim djelovanjem mogu znac¢ajno narusSiti njihovo opce stanje.

Najcesce nezeljene popratne pojave su:

Supresija kostane srzi

Anemija, trombocitopenija i neutropenija javljaju se kao posljedica citostatskog
potiskivanja normalne kostane srzi, izuzev vinka alkaloida. Radi smanjenog broja trombocita,
dolazi do petehijalnog krvarenja koZe i sluznice, odnosno purpure. Uz to, dolazi do pojave
krvnih podljeva, epistakse, te izljeva krvi u mozak, probavni trakt ili plu¢a. SniZene
vrijednosti neutrofila dovode do razvijanja obi¢nih i oportunistickih infekcija. Radi oslabljene
funkcije imunoloskog sustava, ako se lije¢enju infekcije ne pristupi neposredno pri
zamjeéivanju, moze do¢i do smrtnog ishoda. Dijete se mora hitno zbrinuti u specijaliziranoj
ustanovi ako se javi neobjasnjivo visoka temperatura s potencijalnom neutropenijom. Candida
albicans Cesti je uzro¢nik infekcije sluznice usne Supljine, stoga je potrebno primijeniti

odgovarajuce antimikotike (lijekove koji unistavaju ili sprjecavaju rast gljivica).
Alopecija

Alopecija odnosno gubitak/ispadanje kose cesta je popratna pojava lijeCenja. Osim
kose, dlake se gube na cijelom tijelu, licu (obrve i trepavice), na nogama i rukama, pazusnoj

jami, stidnoj regiji. Dlake mogu otpadati postepeno, dok se kosa moze gubiti u pramenovima.
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U nekim sluc¢ajevima kosa potpuno otpadne, a u nekim samo djelomic¢no. lako je alopecija
relativno uobiCajena pojava prilikom terapije citostaticima, ne uzrokuju svi citostatici gubitak
kose. Nadalje, nakon prestanka djelovanja citostatika kosa ponovo naraste, kao i dlake na

tijelu.
Mucnina i povracanje

Ove popratne pojave su vrlo ¢este i mogu se predvidjeti u djece na redovitom lijecenju.
Kako lijeCenje citostaticima predstavlja jednu od glavnih indikacija za primjenu antiemetika,
ovaj terapijski postupak nuzno je provesti i u preventivnom obliku, radi toga Sto doza
anksiolitika ili antiemetika primijenjena dan prije kemoterapije, moze U potpunosti sprijeciti
povracanje. Neki od korisnih lijekova koji se primjenjuju su antihistaminici, posebno
antagonisti Hi-receptora. Smatra se da antihistaminici blokiraju Hi receptore na podrucju

mozga koji dovode do muc¢nine, kao reakcija na kemikalije (citostatike) u tijelu.

5.3. Radioterapija

Radioterapija ili terapija zracenjem predstavlja metodu lijeCenja malignih bolesti koja
djeluje tako da onemogucéava razmnozavanje i daljnji rast stanica. Rije¢ je o metodi koja
podrazumijeva primjenu ionizirajuéeg zracenja koje oStecuje genetski materijal Zive stanice,
odnosno DNA molekulu. Zracenje ne utjeCe samo na bolesne, nego i na zdrave stanice.
Radioterapija se primjenjuje kod gotovo 70% onkoloskih bolesnika, pa time predstavlja jednu
od najc¢es¢ih metoda lijeCenja tumora. Primjenom ionizirajueg zraenja nastoji se zastititi
zdravo tkivo, sto se postize zraGenjem iskljucivo dijela tijela na kojem je lokaliziran tumor.

Postoje tri vrste radioterapije: primarna, adjuvantna i palijativna terapija. Primarna se
radioterapija primjenjuje samostalno ili u kombinaciji s citostatskom terapijom. Adjuvantna
terapija naziv je za terapiju zracenjem uz dodatak nekoj drugoj metodi lije¢enje, a provodi se
s ciljem sprje¢avanja povratka bolesti. Ako je lije¢enje neuspjesno primjenjuje se palijativna
radioterapija, koja za cilj ima smanjenje tegoba i boli. Palijativna radioterapija se najéesce
provodi jednokratno ili tijekom 5-10 dana, na tri na¢ina: vanjskim, unutarnjim i sistemskim
zraCenjem.

Kako radioterapija oste¢uje i zdrave stanice, 0sim ranih javljaju se i kasne popratne
pojave. Rane popratne pojave se javljaju unutar 6 mjeseci od pocetka zracenja, a to su: umor,

crvenilo, iritacija i ljustenje koze i sluznice, ucestalo mokrenje, otezano disanje, povracanje,
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gubitak kose, proljev i muc¢nina. Kasne popratne pojave se javljaju nakon 6 mjeseci od
pocetka lijeCenja, a to su: krvarenje iz mokra¢nog mjehura i debelog crijeva, otezano gutanje,

mokrenje i praznjenje crijeva, oste¢enje vida i sluha.

5.4. Rehabilitacijske intervencije

Uloga je fizioterapeuta u rehabilitaciji onkoloskih bolesnika klju¢na, jer planira terapiju
i nadzire njeno provodenje. Svrha je rehabilitacije poboljSanje fizickog stanja djeteta, u smislu
provodenja aerobnih vjezbi koje sluze smanjenju umor, vracanju snage i smanjenju indeksa
tjelesne mase. Jedina iznimka u planiranju i provedbi rehabilitacije jesu kahekti¢ni bolesnici.
U takvim slucajevima lije¢nikova je obaveza simptomatsko-potpornim lije¢enjem pokusati
vratiti snagu djetetu, poboljSati njegov nutritivni status, popraviti opce stanje, te ako se

postignu dobri rezultati, dijete ukljuciti u proces rehabilitacije.

Osim vjezbanja, terapeutima su na raspolaganju i dodatne mjere kao termoterapija,
krioterapija, analgezija (farmakoloska ili elektronska — TENS) te niz ortopedskih pomagala i
proteza. Postupci komplementarne medicine, poput akupunkture, razli¢itih tehnika masaze ili
meditacije mogu pomoc¢i kod bolesnika s tumorima ili stanjima uzrokovanima metodama

lije¢enja tumora (9).

6. ZDRAVSTVENA NJEGA DJETETA S MALIGNIM OBOLJENJEM

Multidisciplinarni i personalizirani pristup u lijecenju bolesnog djeteta vrlo je vazan.
Nedvojbeno je da se zajedni¢kom suradnjom mogu posti¢i bolji ishodi lijeenja te ocuvati i
produziti kvaliteta Zivota. Povecanje incidencije i prevalencije malignih oboljenja iziskuje
razvoj slozenijih nacina specifi¢nog onkoloskog lijeCenja. Zbog broja novije dijagnosticiranih
malignih oboljenja djece kao i specificne zdravstvene skrbi vezane uz samu prirodu bolesti,
vrlo je vazna stalna edukacija medicinskih sestara, kako bi djetetu mogle pruziti najbolju
mogucu pomo¢. Koncept zajednicke skrbi postao je svakodnevica u svim fazama lijeCenja, a
posebice u prilagodbi djeteta na zivot nakon zavrsetka lije¢enja. Vrijeme od postavljanja

dijagnoze, specificnog lijeCenja, sprjecavanja ranih i kasnih nezeljenih posljedica, zahtijeva
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zajednicku suradnju svih ¢lanova terapeutskog tima, djeteta i clanova njegove obitelji.
Clanovi terapeutskog tima trebaju biti neposredna podrska bolesnom djetetu i njegovoj
obitelji, te ih savjetovati tijekom cijelog procesa lijecenja i pruzati emocionalnu potporu u

trenucima umiranja djeteta i zalovanja za njim.

6.1. Prijem djeteta na onkoloski odjel

Dijete se prima u bolnicu kada njegovo stanje zahtijeva provedbu intenzivnih
dijagnostickih, terapijskih postupaka i postupaka iz podrucja zdravstvene njege, a koje nije
moguce provesti na razini primarne zdravstvene zastite, u ambulanti ili domu bolesnika.
Prijem djeteta na onkoloski odjel predstavlja velik stres za dijete i za njegovu obitelj, te je
zbog toga vazno S njima uspostaviti dobru komunikaciju i stvoriti osjecaj sigurnosti.
Djetetova reakcija na hospitalizaciju uglavnom je burna, a karakteriziraju ju odbijanje i plac.
Moze do¢i i do nesuradnje djeteta, $to je najcesce posljedica straha od odvajanja od roditelja i
dolaska u novu okolinu. Dijete je potrebno pripremiti fizi¢ki, ali i psihic¢ki, kako bi
hospitalizacija bila $to manje traumati¢na. Simptomi bolesti udruzeni s neugodnim
dijagnosti¢kim i terapijskim postupcima, kao i ,,neugodna“ bolnicka okolina, kod djeteta

razvijaju tjeskobu. Najosjetljivija su djeca izmedu 4 mjeseca starosti i 6 godina starosti.

Na odjelu je vazno dijete smjestiti U njegovu sobu, pokazati mu njegov krevet i
upoznati ga s osobljem i drugom djecom (ako to dozvoljava njegova dob). Roditelje treba
uputiti u kuéni red 1 dati im sve druge potrebne informacije. Tijekom boravka djeteta, osim
provodenja odredene terapije, medicinske sestre trebaju skrbiti za udobnost djeteta, olakSavati
mu tegobe koje uzrokuju popratne pojave kemoterapije te mu pomagati u zadovoljavanju svih
ostalih potreba, posebice emocionalnih. Zadaci su medicinske sestre/medicinskog tehnicara

mnogobrojni i slozeni te U potpunosti iziskuju personalizirani pristup.

6.2. Pristup medicinske sestre djetetu i roditeljima

Zdravstvena njega djeteta s aspekta fizickog, psiholoskog i emocionalnog zdravlja je
vrlo specificna. Svako dijete primljeno na onkoloski odjel zahtijeva holisticki pristup. Prvi
kontakt i uspostavljanje partnerskog odnosa kako s djetetom tako i s ¢lanovima njegove

obitelji temelj je buduceg uspjesnog lijeCenja. Osiguravanje psiholoske i emocionalne
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stabilnosti djeteta i roditelja jedna je od najvaznijih aktivnosti medicinskih sestara. Psiholoske
reakcije djece na boravak u bolnici imaju faze: faza protesta, faza ocaja te faza prividne
prilagodbe. Kako bi dijete potpuno prilagodili novonastaloj situaciji potrebno ga je aktivno
ukljuciti u cijeli proces skrbi, asistirati djetetu, pomo¢i mu u ostvarivanju kontakta sa
zdravstvenim djelatnicima, a dostupne sadrzaje prilagoditi stupnju kognitivhog razvoja
djeteta. Potrebno je prilagoditi komunikaciju djetetu i roditeljima, $to znaci da treba biti

empatiCan I izbjegavati nerazumljive stru¢ne termine.

S obzirom na to da hospitalizacija predstavlja dolazak djeteta u potpuno novu okolinu u
kojoj upoznaje nove ljude, vidi nepoznatu okolinu te drugu bolesnu djecu, potrebno mu je
osigurati razli¢ite sadrzaje (crtice, slikovnice, knjige, druStvene igre, lutkarske predstave,
pohadanje Skole unutar bolnice, komunikacija s vrSnjacima itd.) prilagodene uzrastu,
interesima i klini¢koj dijagnozi, kako bi se smanjila razina stresa koju dijete dozivljava.
Roditelje je potrebno postupno informirati o lijeCenju bolesti, mogué¢im ishodima i
preprekama na koje ¢e naici tijekom ili poslije lijeCenja. Uz to, potrebno im je pruziti

primjerenu psiholosku potporu i ponuditi savjetovanje.

Dakle, medicinske sestre moraju pokazati veliku koli¢inu strpljivosti i razumijevanja u
radu s roditeljima, ali i ostalim ¢lanovima blize obitelji (braca, sestre, djed, baka). Bitno je
utvrditi jesu li roditelji razumjeli sto sve tijekom lije¢enja mogu ocekivati, pa je poZeljno
znacajne informacije ponoviti viSe puta (posjete djetetu, dijagnostiCke pretrage, terapija,
o¢ekivane promjene u ponaSanju djeteta, prehrana, $kola u bolnici i slicno). Negativne
reakcije roditelja na postavljenu dijagnozu moze se manifestirati u obliku odbijanja
prihvac¢anja dijagnoze, trazenjem drugog miSljenja te trazenjem vanjskog Kkrivca Koji je
uzrokovao bolest. Nadalje, moZze do¢i do pojave depresije i tjeskobe. Buduci da roditelji
razli¢ito reagiraju 1 razli¢ito se suocavaju s boles¢u djeteta, potrebno im je razli€ito pristupiti i
koristiti prikladne postupke prilikom komunikacije i tijekom cijelog procesa lije¢enja. S
roditeljima je potrebno otvoreno i iskreno razgovarati, stvoriti osjecaj povjerenja i empatije te
izgraditi prijateljski odnos. U suprotnom, ako roditelji osjecaju strah, on ¢e se prenijeti i na
njihovo dijete. Visoka razina psiholoske podrske omogucit ¢e im brze i lakSe suocavanja sa
situacijom. LijeCenje djeteta, odnosno boravak u bolnici, moze biti dugotrajan, cak
nekolikomjeseci, stoga u procesu zdravstvene njege treba razmotriti postavljanje dugoro¢nih
ciljeva koji omogucavaju drugaciji pristup organiziranju aktivnosti, primjerice uklju€ivanje u

grupni rad, ucenje i sl.
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6.3. Nadzor nad vitalnim znakovima i opéim stanjem tijekom kemoterapije ili zracenja

Zadaci medicinske sestre vezani uz nadzor vitalnih znakova su opsezni. Vitalni znakovi
kao pokazatelji osnovnih Zivotnih funkcija zahtijevaju stalno praéenje i dokumentiranje. Cetiri
su glavna vitalna znaka koja se redovito mjere: tjelesna temperatura, puls, disanje i krvni tlak.
Vitalne znakove potrebno je pratiti redovito najmanje tri puta dnevno. Oni se dodatno prate
prije, tijekom i nakon primanja odredene doze kemoterapije, a prilikom primjene doze
zraenja mjere se prije pocetka i nakon zavrSetka tog terapeutskog postupka. Osim vitalnih
znakova, vazno je svakodnevno promatrati koZzu djeteta, jer se kao posljedica primjene

kemoterapije mogu pojaviti lokalizirane ili opée alergijske reakcije.

6.4. SESTRINSKE DIJAGNOZE

Tijekom lijecenja djece na onkoloskim odjelima potrebno je ciljano planirati zdravstvenu
njegu, Sto znacCi postaviti sestrinsku dijagnozu, planirati ciljeve, primijeniti personalizirane

aktivnosti i intervencije, te evaluirati proces zdravstvene njege i ciljeve.

U ovom ¢e se poglavlju navesti najcesce sestrinske dijagnoze te intervencije i aktivnosti koje

se trebaju provesti kako bi se polucio pozitivan ishod zdravstvene njege.
Najcesce sestrinske dijagnoze su:

1) Ostecenje sluznice usne Supljine

Intervencije:

e AKo je dijete dovoljno odraslo, uputiti ga u vaznost oralne higijene,

e Dijetetu treba prati zube redovito (nakon jela i prije spavanja) — oprez kod
Krvarenja iz desni,

e Djetetu se ne smije davati vrucu ili hladnu hranu,

e Prehrana mora biti blaga; bez kiselih ili slanih namirnica, izbjegavati jako
zacinjenu hranu,

e Provoditi pazljivu higijenu usne Supljine djeteta: pravilno Cistiti i ispirati usta,

koristiti meke éetkice
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Po potrebi primijeniti: anestetike, zastitne premaze, kortikosteroide, antibiotike,
antihistaminike i fizikalne postupke,

Redovito provjeravati i kontrolirati usnu Supljinu djeteta (tri puta dnevno
Spatulom i svjetlom, a kod teskog oste¢enja pregledavati usta svaka 4 sata),
Posavjetovati se s lije¢nikom kako najuspjesnije ublaziti bol,

Lijekove za suzbijanje boli primijeniti u vrijeme i na nacin kako je propisano,

Primijeniti umjetnu slinu kod hiposalivacije.

2) Mucnina

Intervencije:

Informirati dijete o uzrocima mucnine,

Osigurati dijetu mirnu okolinu, udoban polozaj i odmor,

Osigurati djetetu ugodne mikroklimatske uvjete,

Pokazati mu vjezbu disanja kod muénine — pomagati mu kod dubokog disanja,
Olabaviti mu odjecu. Osigurati pacijentu bubrezastu zdjelicu 1 papirnati rucnik
nadohvat ruke,

Napraviti analizu unosa vrste i koli¢ine hrane kod djeteta,

Osigurati djetetu uzimanje suhu hranu,

Savjetovati dijete da ne uzima vece koliCine tekucine prije obroka,

Savjetovati dijete da polagano uzima male gutljaje tekucine,

Ponuditi djetetu ¢aj od metvice ili kamilice,

Prema odredbi lije¢nika, djetetu dati antiemetike,

Iz okoline ukloniti podrazaje koji mogu izazvati dodatnu muéninu (npr. mirisi),
Koristiti tehnike distrakcije i relaksacije poput gledanja televizije/slusanja glazbe,

Izbjegavati nagle pokrete ili promjene poloZzaja tijela.

3) Povracanje

Intervencije:

Osigurati njegu usne Supljine djeteta nakon svake epizode povraéanja,

Ukloniti povracani sadrzaj,

Pomo¢i djetetu uzeti tekuéinu, ako ne moze uzeti samo,

Objasniti djetetu vaznost unosa tekucine i dogovoriti koli¢inu i vrijeme pijenja

tekucine tijekom 24 sata, ako je to moguce,
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e Prevenirati dehidraciju kod djeteta: pouciti dijete o vaznosti uzimanja tekuéine
(ako je moguce), pratiti stanje koze, sluznice, ocCiju. Obratiti pozornost na
simptome dehidracije,

e Omoguciti djetetu dostupnost tekucine/vode, ¢aja - nadohvat ruke,

e Postivati zelju djeteta vezanu uz izbor tekucine — u skladu s moguénostima i ako

nije kontraindicirano,
® Pratiti promet tekucina — unos svih tekucina i izlu¢ivanje kod djeteta,

® Pratiti diurezu, specifi¢nu tezinu urina, boju i miris urina kod djeteta,

® Ponuditi djetetu primjerene posude za pijenje: ¢ase, slamke u bojama.

4) Kroni¢na bol

Kroni¢na bol je veoma zahtjevan simptom kod djece oboljele od malignih bolesti,
ponajvise zbog toga Sto u vecini sluCajeva djetetove kognitivne sposobnosti ograni¢avaju
njegovu moguénost spoznaje uzroka boli. Drugim rije¢ima, dijete ne moze primjereno
reagirati na kroni¢nu bol jer ne razumije zaSto se to dogada. Zbog toga ¢e se U ovom
poglavlju naglasiti vaznost prepoznavanja reakcija djeteta na bol, pracenje intenziteta boli i
poduzimanju razli¢itih intervencija za njezino suzbijanje ili ublazavanje njezinog intenziteta.
Kod djece, posebno u terminalnim fazama, bol je neizbjezna, a moze se podijeliti u nekoliko
tipova: nociceptivna, koja moze biti somatska i viscelarna, te neuropatska bol. Kako tumor
napreduje, raste i intenzitet boli raste radi zahvacenosti viSe struktura, pa bol mijenja svoje
karakteristike. Nadalje, biologija tumora takoder odreduje intenzitet boli.

Prilikom prikupljanja podataka o boli, medicinske sestre moraju se prilagoditi
kognitivnom razvoju djeteta. Ako se dijete nalazi u predverbalnoj fazi razvoja, moraju se
koristiti indirektne tehnike procjene boli. Promatranje djeteta moze pruziti uvid u odredene
fizioloSke pokazatelje boli, poput ubrzanja pulsa, disanja, znojenja i1 porasta sistolickog tlaka.
Uz to, pokazatelji boli mogu biti grimase na licu, pla¢, jecaj, dodirivanje bolnih dijelova tijela,
nesanica, gubitak apetita, odnosno odbijanje hrane.

Prilikom odredivanja intenziteta boli, koriste se razna tehnoloska i slikovna pomagala, poput
znakova, simbola, tablica, priru¢nika i slikovnica. Ako je oboljelo dijete starije zivotne dobi,

prilikom odredivanja intenziteta boli koriste se numericke ili vizualno-analogne skale (VAS).
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TABLICA 1. Razvoj djecjeg poimanja boli. Prema: Butkovi¢ D, Klini¢ki pristup lije¢enju boli, 2014.

DOB

ISKAZIVANJE BOLI

0 - 3 mjeseca zivota

odgovor na bol ¢ini se refleksnim, naizgled nema sjecanja na bol

3 - 6 mjeseci

odgovor na bol pracen je tugom i ljutnjom

6 - 18 mjeseci

pokazuje strah od boli, lokalizira bol, rabi rije¢ ,,buba“

18 - 24 mjeseca

rabi rijec ,,buba‘“ i nekognitivne nacine pobjedivanja boli (zagrljaj, ljuljanje)

2 - 3 godine opisuje bol i odreduje vanjski uzrok (,,injekcija“)
3 -5godina zna procijeniti jacinu boli, emocionalan odgovor (ljuto je, tuzno)
5 - 7 godina precizno odreduje intenzitet boli, moze se koristiti tehnikama opustanja

TABLICA 2. Skala ponasanja modificirana prema FLACC (Face, Legs, Activity, Crying,
Consolability) Prema: Butkovi¢ D, Klini¢ki pristup lije¢enju boli, 2014.

0 1 2

0

nema posebnog izrazaja, Grimase drsée bradica, stisnuta
IZRAZ LICA neutralno ili smijeSak usta
POLOZAJ normalan poloZzaj, nemirne, napete privucene trbuhu ili
NOGU opustene udaranje
AKTIVNOST mirno lezi, lako se pokrece dijete je napeto, nemirno | zgréeno, tijelo u luku
PLAC ne place, spava ili budno place, stenje, povremeno | stalno place, vristi,

se zali na bol ucestalo se zali na bol

UTJESLIIVOST opusteno, zadovoljno moze se utjesiti dodirom, | neutjesno

zagrljajem
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Slika 1. Vizualna analogna skala za odredivanje jacine boli. Prema: Deljo, 2011.
URL: https://zdravlje.eu/2011/07/04/metode-ispitivanja-analgezije/ (datum pristupa: 10.7.2018.)

Terapija boli/intervencije

Kada se govori 0 nacinu suzbijanja boli ili njezinog intenziteta preporuke su: ako je
moguce, lijekove uzimati oralno, a rektalna primjena preporucuje se u posljednjim danima
zivota. Ipak, individualizacija svakog postupka ostaje prioritet u suzbijanju boli. Potrebno je
izabrati odgovarajuc¢i analgetik, primijeniti ga u pravoj dozi i u pravo vrijeme, kako bi se
postigao maksimalni u¢inak smanjenja intenziteta ili potpunog uklanjanja osjeta boli, uz
postizanje minimalne ili nikakve stete. U lije¢enju najmucnijih bolnih simptoma koriste se
smjernice Svjetske zdravstvene organizacije pod nazivom ,,Ljestve s tri stube.“ Navedena je
metoda nastala 1986. godine, kao nacin djelotvornog suzbijanja boli kod pacijenata Koji
boluju od raka. Sastoji se od tzv. tri stube, pri ¢emu prva stuba oznacava prvo suocavanje s
boli, a svaka viSa stuba ukljucuje promjenu farmakoloskog pristupa, radi neefektivnosti
prijasnjeg pristupa. Upotrebu analgetske ljestvice odreduju dva osnovna nacela. Prvo, ako se
bol na prvoj stubi ne suzbija odabranim pristupom, umjesto koristenja lijeka sli¢nog sastava u
jacoj dozi, koristi se drugaciji tip lijeka. Drugo nacelo trazi stalno primjenjivanje analgezije,
umjesto ordiniranja ,,po potrebi®“. Kod pojave lakSe boli, prema analgezijskim ljestvama,
koriste se neopioidni analgetici, najéeSce nesteroidni antireumatici. AKo primjena navedenog
lijeka ne uspije, prelazi se na drugu stubu ljestve, te se zapocinje koriStenjem laganog opioida.
Ako djelovanje lakSeg opioida ne poluci zeljene rezultate, prelazi se na tre¢u stubu ljestvi te
se krece s primjenom jakog opioida. U nekim slucajevima, uz koristenje jakog opioida se

koristi 1 prethodno koristeni laksi opioid. Sve se ¢eS¢e umjesto visokih doza blagog opioida,
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daju male doze jakog opioida kao S§to je morfin. Morfinski pripravci daju se svakodnevno,
kontinuirano, jedan do dva puta na dan sa svrhom sprjecavanja opetovanih napadaja bolova.
Posljednjih se godina sve viSe upotrebljava analgezija fentanilskim flasterima ¢ije djelovanje

traje tri dana. Fentanil je sto puta ja¢i od morfina i dozira se u mikrogramima (10).

Primjena iskljucivo narkoti¢nih analgetika, ili u kombinaciji sa psihotropnim lijekom,
poput klorpromazina, dovodi do Zeljene analgezije i podizanja raspoloZenja kod pacijenta.
Preporuke su da se prvo iskusa djelovanje metadona, jer je dokazano bolje utjeCe na podizanje
raspolozenja od ostalih analgetika. Lijek se moze dati peroralno, supkutano, intramuskularno
ili intravenski. Zapoc¢inje se s dozom od 100 pg/kg (za sve dobi), koja se dodatno titrira prema
potrebi. Morfin Cesto izaziva mué¢ninu i povracanje pa se kombinira s fenotiazinima kao npr.
klorpromazinom. Primjenjuje se peroralno, supkutano, intramuskularno ili intravenski, a

zapocinje se dozom od 200 pg/kg (za sve dobi), U pocetku svaka 4 sata.

Za bol u kostima primjenjuju se nesteroidni protuupalni lijekovi i steroidi. lako ih djeca
podnose bolje nego odrasli, javljaju se nerijetko uz neke nezeljene ucinke poput
gastrointestinalnog krvarenja, ulceracija, mu¢nina, povracanja, zujanja u usima, vrtoglavice i
glavobolje. Kako bi se izbjegla pojava navedenih simptoma mora se uzeti u obzir odnos rizika
i koristi, te odabrati najdjelotvorniju terapiju. Bol se najbolje suzbija prevencijom koja

ukljucuje Ceste i male doze analgetika prije nego se pojavi bol.

Katkad se narkoticnim analgeticima dodaje klorpromazin. Rijec je o sirupu koji sadrzi 5
mg metadona i 12,5-25 mg klorpromazina u 5 mL vo¢nog sirupa. Koncentracija i doza mogu

se po potrebi povecavati.

Kod primjene terapije za suzbijanja boli pozornost treba obratiti na popratne pojave
koje se vrlo Cesto javljaju u manjem ili ve¢em stupnju. U palijativnoj skrbi i porastu jacine
boli, obaveza je ublaziti postojecu patnju jednako velika kao §to je obaveza izbjeci ubrzavanje
smrti. U lijeGenju terminalno bolesne djece koriste se eti¢ki argumenti temeljeni na tzv.

»hacelima dvostrukog ucinka®.

U procesu suzbijanja boli ne smijemo zaboraviti na emocionalnu podr§ku kao vrlo
vaznu komponentu U njenom ublazavanju/uklanjanju. Stvaranje obiteljskog okruzenja te
ukljuc¢ivanje djetetu znaCajnih osoba u proces lije¢enja dovodi do smanjenja emocionalne
napetosti, smanjenja ili uklanjanja osje¢aja bespomocnosti, tjeskobe, straha, napetosti,

rastresenosti, nesanice i sli¢cno.
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5) Strah

Intervencije:

Procijeniti izvor straha kod djeteta,

U procjenu i uklanjanje straha kod djeteta ukljuciti roditelje,

Prikupiti podatke o ¢initeljima koji dovode do osjecéaja straha kod djeteta,
Prikupiti podatke o prijasnjim strahovima djeteta,

Prikupiti podatke o metodama suocavanja djeteta sa strahom,

Stvoriti kod djeteta osjecaj sigurnosti kroz profesionalni empatijski odnos,
Primjereno reagirati na djetetove izjave i ponasanje,

Dijete upoznati s okolinom, aktivnostima, osobljem i ostalom djecom,
Poticati dijete, ako je to moguce, da verbalizira svoje strahove,

Osigurati dovoljno vremena za razgovor s djetetom,

Usmjeravati dijete prema pozitivnhom razmisljanju,

Osigurati mirnu i tihu okolinu oko djeteta,

Omoguciti djetetu sudjelovanje u donosenju odluka,

Sprijeciti osjeéaj izoliranosti i povuéenost kod djeteta,

Ako je to moguce, poduditi dijete metodama distrakcije,

Redovito i razumljivim jezikom informirati dijete o planiranim postupcima.

6) Visok rizik za oStecenje tkiva

Intervencije:

Svakodnevno procjenjivati stanje koze i sluznice kod djeteta,
Prikupiti podatke o prethodnim ostecenjima koze i sluznica djeteta,
Procijeniti nutritivni status djeteta,

Prikupiti podatke o kognitivno perceptivnom statusu djeteta,
Prikupiti podatke o akutnim i kroni¢nim bolestima djeteta,
Procjenjivati pritisak i rubove zavoja i obloga kod djeteta,

Poticati dijete na unos tekuéine na usta te optimalan unos hrane,
Koristiti neutralne sapune prilikom kupanja djeteta,

Koristiti meki ru¢nik za upijanje pri susenju koze — ne trljati kozu,

Odrzavati posteljno rublje ¢istim i bez nabora,
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Osigurati djetetu odjecu bez jakog pritiska,

Osigurati udoban polozaj djeteta u krevetu,

Provoditi pasivne vjezbe s djetetom u krevetu,

Primjenjivati preventivne obloge na visokorizi¢nim mjestima,

Poduciti obitelj mjerama sprecavanja nastanka oStec¢enja koze i/ili sluznica,

Primjenjivati kreme i losione za njegu (11).

7) Opstipacija

Intervencije:

Prikupiti podatke o posljednjoj defekaciji i karakteristikama stolice djeteta,
Prikupiti podatke o ucestalim navikama vezano uz defekaciju 1 usporediti ih sa
sadasnjim stanjem,

Primijeniti djetetu propisani oralni laksativ, klizmu ili supozitorij,

Djetetu dati napitke i namirnice koje poticu defekaciju,

Omoguciti dostupnost potrebne ili propisane tekucine djetetu, nadohvat ruke,
Objasniti djetetu vaznost uzimanja namirnica bogatih vlaknima,

Postovati Zelje djeteta vezano uz izbor voca i povrcéa — u skladu s moguénostima i
ako nije kontraindicirano,

Pokazati djetetu toalet i naCin uporabe te poticati njegovu uporabu,

Uputiti dijete da ne zatomljuje podrazaj na defekaciju,

Savjetovati dijete da izbjegava naprezanje pri defekaciji kako ne bi doslo do
oStecenja crijevne sluznice,

Osigurati djetetu zadovoljavajucu higijenu nakon defekacije.

8) Visok rizik za infekciju

Intervencije:

Uciniti fizikalni pregled i procijeniti stanje postoje¢ih oSte¢enja na kozi i

sluznicama kod djeteta,
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e Mijeriti vitalne znakove djeteta (tjelesnu temperaturu afebrilnim pacijentima
mjeriti dva puta dnevno, te izvijestiti o svakom odstupanju). Kod djece koja su
febrilna ili visoko febrilna treba ¢es¢e mjeriti temperaturu (prema potrebi),

e Pratiti promjene vrijednosti laboratorijskih nalaza i izvijestiti lije¢nika o njima,

e Pratiti izgled izlucevina kod djeteta,

e (Odrzavati higijenu ruku, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Obuc¢i zastitne rukavice, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Primijeniti mjere izolacije bolesnog djeteta, prema standardnoj operativnoj
proceduri (SOP),

e Obuc¢i zastitnu odjecu, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e (drzavati higijenu prostora, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Poduciti dijete o vaznosti odrZavanja higijene ruku,

e Pomod¢i oprati ruke djetetu.

e Odrzavati higijenu perianalne regije djeteta nakon eliminacije, prema
standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Provoditi higijenu usne Supljine djeteta, prema standardnoj operativnoj
proceduri (SOP),

e Aspirirati diSni put, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Uvoditi 1 odrzavati intravenozne/arterijske katetere, prema standardnoj
operativnoj proceduri (SOP),

e (drzavati drenazne katetere, prema standardnoj operativnoj proceduri (SOP),

e Previjati ranu kod djeteta u skladu s asepti¢kim uvjetima/SOP,

e Primijeniti antibiotsku profilaksu, prema pisanoj odredbi lije¢nika,

e (Odrzavati optimalne mikroklimatske uvjete,

e Ograniéiti Sirenje mikroorganizama u okolinu zrakom (12).

9) Socijalna izolacija

Intervencije:
e Od djeteta ili roditelje potrebno je prikupiti podatke o:
medicinskim dijagnozama, svakodnevnim aktivnostima, mentalnom statusu,

postojanju stresa, kognitivnim sposobnostima, psihosocijalnim odnosima,
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e Osigurati dodatno vrijeme za boravak s djetetom,

e Osigurati vrijeme za druzenje s roditeljima i ¢lanovima obitelji,

e U komunikaciji s djetetom biti posve iskren kako bi ostvarili suradnicki odnos,

e Dijete je potrebno poticati na izrazavanje €mocija,

e Poticati dijete na druzenje s ostalom djecom, kroz igru opustati dijete i
ukljucivati u kolektiv,

e Poducavati dijete asertivnom ponaSanju, ohrabrivati ga 1 pohvaliti svaki njegov
napredak,

e Po potrebi osigurati pomo¢ 1 ostalih ¢lanova tima.

6.5. Posebni oblici rada s djecom na onkoloskom odjelu

S obzirom na to da je skrb za psiholosko i emocionalno zdravlje djeteta vrlo vazna za
uspjesno izljeCenje, tijekom lijeCenja se koriste razli¢ite metode podrske i terapije. Neke od

njih je terapija igrom i neke druge kreativne tehnike: crtanje, terapija glazbom i sli¢no.

6.5.1 Terapija igrom

Terapija igrom se pokazala kao jedna od bitnih sastavnica u lije¢enju djece oboljelih od
malignih bolesti. Ovakav oblik terapije pokazao se prilitno ucinkovitim kao razvojno
primjerena i znanstveno dokazana terapijska metoda koja omogucéava razrjeSavanje i
ublazavanje emocionalnih, razvojnih te ponasajnih potreba. Igra kao prirodna potreba djece
predstavlja vazan komunikacijski kanal kroz koji ona mogu verbalno, ali i neverbalno izraziti
svoje strahove, osjecaje ili potrebe. Kroz igru im se moze pruzati neprestana podrska, a djeca
prijenosom svojih emocija na druge objekte (lutke!) mogu lakse prebroditi stresne situacije s

kojima su suoceni.

Koriste¢i se postoje¢im obrascima ponaSanja na koje je dijete naviklo, stvara se
pouzdana okolina u kojoj dijete moze pristupiti psihoterapeutu kao ,,svom vrSnjaku®. Osjecaj
sigurnosti kod djeteta stvara osjecaj povjerenja. Nadalje, u situacijama u kojima dijete boluje
od maligne bolesti, igra je podrucje u kojemu ono jo$ uvijek ima potpunu kontrolu i koje je
ostalo nepromijenjeno bez obzira na promjene u njegovom zdravstvenom stanju. Takva
slobodna i nedirektivna igra i kreativnost pruzaju moguénost djetetu da radi sa svjesnim i
nesvjesnim dijelovima sebe. Drustvene igre omogucéavaju im uklanjanje osjecaja usamljenosti
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i odbacenosti. Djeca kroz igru uce, ali i razvijaju kognitivne, motoricke i emocionalne

sposobnosti.

U terapiji igrom koriste se razli¢iti mediji i tehnike poput: pokreta, plesa, glazbe,
terapeutskog pri¢anja prica, kreativne vizualizacije, dramatizacije, gline i plastelina, crtanja i
slikanja te pijeska. KoriStenjem nestrukturiranih materijala poput pijeska i minijaturnih figura
ljudi, Zivotinja, drvec¢a, omogucava se da dijete kroz mastu izrazi ono $to mu je u tom trenutku
vazno. Djetetu se omogucava da se u potpunosti usmjeri na vlastite interese i osjecaje te da

pronade nove na¢ine ophodenja s emocijama kao i nove na¢ine ponasanja.

Kroz igru djeca mogu vrlo brzo ukloniti osjecaje tuge, ljutnje, neshvacenosti te
regulirati bol. Ona je prirodan jezik i naéin njihova izrazavanja te Se ne smije izbaciti iz
njihove svakodnevice. Postoje i brojni standardi od Europske organizacije za psihoterapiju

(EAP) te Americke organizacije za terapiju igrom (APT).

6.6. Smrt i umiranje djece na onkoloSkom odjelu

Terminalna faza bolesti, kao i smrt, iznimno je tesko vrijeme za ¢lanove obitelji, i za
zdravstvene djelatnike. Nastojanja da se osigura $to veca kvaliteta zivota usko su povezana s
,,dostojanstvenim umiranjem*. Umiru¢em djetetu treba olaksati tjelesnu, psihi¢ku, socijalnu,
duhovnu i emocionalnu bol. Nastoji se u najve¢oj mogucoj mjeri povecati kvalitetu Zivota,
smanjiti bol 1 poteskoce te zadovoljiti sve ostale aspekte osnovnih ljudskih potreba, Sto se

moze posti¢i holistickim pristupom.

Zalovanje obitelji nakon gubitka djeteta jest normalan proces kojeg je potrebno
prebroditi kako bi se moglo dalje nastaviti sa zivotom. Velika psihicka i emocionalna bol se
preplice s osjec¢ajima Soka, tuge, krivice, zalosti, bezvoljnosti i usamljenosti. Tugovanje
roditeljima otezava svakodnevno funkcioniranje i skrb za drugu djecu ili ¢lanove obitelji.
Zdravstveni djelatnici moraju biti na raspolaganju roditeljima kako bi ih savjetovali i pruzili
im emocionalnu potporu u ovom traumati¢énom periodu. U odredenim okolnostima, potrebno

ih je uputiti specijalistima s iskustvom u radu s obiteljima koje su izgubile dijete.
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6.7. Otpust djeteta

Otpust djeteta s onkoloskog odjela uvjetovan je razinom njegova izljecenja te njegovim
potrebama za zdravstvenom njegom. Kako dijete najéescée prolazi nekoliko ciklusa terapije, pa
se tako nekoliko puta ponovno prima na onkoloski odjel, otpust mora biti pazljivo planiran.
Otpust se planira u periodu po dva do ¢etiri tjedna jer je to razmak izmedu pojedinih ciklusa
kemoterapije, pod uvjetom da je djetetovo opée stanje dobro. Vazno je djetetu strpljivo i vrlo
pazljivo objasniti da ¢e ponovo doci na odjel, da ¢e ga Cekati neki od njegovih novih prijatelja
I teta. Roditelje i ¢lanove obitelji treba upoznati sa svim postupcima skrbi koje je vazno
provoditi u periodu izmedu dva ciklusa terapije (prehrana djeteta, zastita od infekcije, njega

endovenoznog katetera i sl.)

6.8. Ukljucivanje razlic¢itih udruga u skrb za takvu djecu

Razlicite udruge aktivirale su se s ciljem pruzanja psihosocijalne podrske ljudima koji
su nemo¢ni, bolesni ili pate, a posebice djeci na lijeCenju u bolnicama. Osiguravanje ovog

oblika podrske, djeci ulijeva osjecaj sigurnosti i empatije (nisu sami ili zaboravljeni).

Jedna od vrlo aktivnih udruga koja pomaze djeci tijekom lijecenja na onkoloSkom
odjelu su i Crveni nosovi. To je udruga klaunova-lije¢nika ¢ija je misija donijeti osmijeh i
zivotnu radost tamo gdje su prisutni strah, bol i tuga. Oni nastoje umanjiti i ukloniti osjecaj
izgubljenosti, samoce, patnje, straha i ostalih popratnih emocija. Brojnim mastovitim
aktivnostima koje provode zaokupljaju dje¢ju paznju i bude mastu §to omogucava odvlacenje
pozornosti i misli koje u djetetu bude negativne osjecaje. Koordinaciju programa udruge
provodi medunarodna organizacija ,,RED NOSES International” sa sjedistem u Becu, tako da
se primjenjuju standardi provedbe programa i upravljanja projektima kao i u ostalih 9
partnerskih organizacija u Austriji, Njemackoj, Ceskoj, Slovackoj, Madarskoj, Sloveniji,
Poljskoj, Litvi i Palestini. Postovanje, hrabrost, kreativnost, odgovornost, izvrsnost, istina i

radost su vrijednosti kojima se vode Crveni Nosovi klaunov - lije¢nici.

»udruga Krijesnica“ predstavlja jednu od vodec¢ih udruga u Republici Hrvatskoj ¢ija je
glavna uloga pruzanje sveobuhvatne podrske i pomoc¢i djeci i obitelji suocenim s malignim
oboljenjima. Neki od glavnih aktivnosti udruge su:

e Pruzanje i organiziranje besplatnog smjestaja obiteljima oboljele djece koja dolaze u

Zagreb radi lijecenja,
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e Technicka podrska roditeljima (koristenje telefona, fax-a interneta, kopiranje, printanje i
drugo),

e Organiziranje i provodenje pogodnosti (povlastene parking karte, popusti na karte HZ-a,
oslobadanje placanja cestarine),

e Besplatni stru¢ni prijevodi medicinske dokumentacije,

e Grupe podrske i individualna savjetovanja za roditelje suocene s malignom boles¢u
djeteta,

e Pomoc¢ i podrska ¢lanovima obitelji djeteta u terminalnoj fazi Rehabilitacijskih kampova,
rehabilitacija sportom 1 druge aktivnosti za djecu izlije¢enu od malignih bolesti,

e lzrada i distribucija dokumentarno-edukativnih filmova i crtanih filmova za osobe
suocene s malignim bolestima,

e Edukacija roditelja u podruc¢jima vezanim uz maligne bolesti kroz tiskane 1 video
materijale,

e Pravna i druga stru¢na pomoc¢ pri ostvarivanju socijalnih 1 zdravstvenih prava,

e Nutricionisticko savjetovaliSte kroz individualna i grupna savjetovanja (konzultacija,
predavanja, radionice kuhanja),

e Angaziranje, motiviranje i educiranje mladih koji su zavrsili lijecenje,

e Javne akcije i kontakti s medijima s ciljem senzibiliziranja javnosti za probleme obitelji

suocene s malignim oboljenjem.

Udruga Hrabro dijete jest nevladina, neprofitna, volonterska i humanitarna udruga
roditelja djece oboljele od malignih bolesti. Udruga okuplja roditelje djece oboljele od
malignih bolesti, ali i sve ljude koji na bilo koji na¢in mogu pomoc¢i, da se olaksa tezak put k
ozdravljenju djece i normalnom povratku u zivot. Udruga je 2012. godine provela znacajnu
humanitarnu akciju ,.SISANJEM UZ NJIH* u 14 gradova §irom Republike Hrvatske. U akciji
su sudjelovali frizeri ¢ija cijena SiSanja nije bila odredena, ve¢ su svi oni koji su se nasli na
frizerskom stolcu, ubacivali svoje nov¢ane priloge u kutijicu udruge. Akcijom je prikupljena

znatna suma novca kojim se pomoglo obiteljima djece oboljele od malignih bolesti.
Djelatnosti kojima se ostvaruju ciljevi su:

e Pomo¢ u organiziranju lijecenja i rehabilitaciji djece oboljele od malignih bolest,
e Poticanje i organizacija dobrovoljnih akcija radi prikupljanja financijskih sredstava za

pomo¢ u lije¢enju i rehabilitaciji djece oboljele od malignih bolesti,
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e Pomo¢ i poticanje znanstveno-istrazivackog rada u borbi protiv malignih bolesti,

e (Odrzavanje sastanaka kojima prisustvuju ¢lanovi lije¢nickog tima uz ¢lanove Udruge,
organiziranje kulturnih, zabavnih i drugih priredbi u cilju prikupljanja sredstava za
unapredenje svoje cjelokupne djelatnosti,

e Suradnja s organizacijama koje se bave zdravstvenom, socijalnom i humanitarnom

djelatnoscu.

Udruga Jak kao Jakov humanitarna je udruga za pomo¢ djeci oboljeloj od malignih
bolesti Ciji je glavni cilj prikupljanje 1 pruzanje pomoci djeci 1 njihovim socijalno ugrozenim
obiteljima. Udruga je nastala kao spomen na djeCaka Jakova Rubida koje se borio protiv
teskog oblika leukemije i epilepsije. S opakom boles¢u borio se pjesmom, smijehom, velikom
snagom i duhom. Udruga organizira brojne uspjeSne humanitarne akcije za oboljelu djecu

(13

(,,Tisuéu andela®, ,,Andeli za njih“, ,Njihovi andeli ,Uskrs u srcu“, te koncerte i
humanitarne piknike ,,Njima na dar“, na dan Jakovljevog rodendana 19. svibnja). Udruga
promice snagu, optimizam i ljubav spram bliZnjih, u Zelji da senzibilizira djecu 1 mlade za

socio-emocionalno i humanitarno djelovanje.

Neke od ostalih znacajnih udruga u ovom segmentu djelovanja su:
e Sanus“— klub roditelja djece oboljele i lijeCene od malignih bolesti, Split,
e Klub roditelja djece s hematolosko onkologkog odjela KBC Salata, Zagreb,
e . Moje dijete* — udruga roditelja djece oboljele i lijeCene od malignih bolesti, Osijek
e Iskrice* — udruga roditelja djece oboljele od malignih bolesti, Vinkovci,
e Pcelica®— udruga za pomoc¢ djeci oboljeloj 1 lije¢enoj od malignih bolesti, Pozega,
e ,NaSanada“— udruga roditelja djece oboljele i lijeCene od malignih bolesti, Slatina,
e Udruga oboljelih od leukemije i limfoma hrvatske, Cakovec,
e ,Zajedno do zdravlja“ — udruga kroni¢no bolesnog djeteta, Dubrovnik,
e ,Zajedno* -udruga roditelja djece oboljele i lije¢ene od malignih bolesti, Rijeka,

e lskra®“ - udruga roditelja djece oboljele i lijecene od malignih bolesti, Otocac,

e Udruga,,SLAP*, Slavonski brod.
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7. PALIJATIVNA SKRB ZA DJECU OBOLJELU OD MALIGNIH
BOLESTI

Palijativna skrb je aktivna, ukupna skrb za pacijenta Cija bolest ne reagira na postupke
lijeCenja. Najvaznije aktivnosti su suzbijanje boli ili drugih simptoma te uklanjanje socijalnih,
psiholoskih i duhovnih problema®. Palijativna skrb je interdisciplinarna u svom pristupu, te
svojim djelokrugom obuhvaéa pacijenta, obitelj i zajednicu. Nudi najosnovniji koncept
zaStite, zbrinjavanje pacijentovih potreba gdje god da se za njega skrbi, bilo kod kuce ili u
bolnici. Rije¢ je skrbi koja poti¢e Zivot, a smrt smatra normalnim procesom; ona smrt ne
ubrzava niti je odgada. Ona nastoji oCuvati najbolju mogucu kvalitetu Zivota sve do

smrti(13).

Razvoj i napredak suvremene medicine uvjetovao je pokretanje palijativne medicine
kao neophodne komponente pruzanja zdravstvene skrbi. Uloga je interdisciplinarnog
palijativnog tima ublazavati poteSko¢e (primjerice bol), pruzati psihosocijalnu potporu
bolesniku kao i ¢lanovima njegove obitelji te rjeSavati eticke probleme vezane uz umiranje.
Aktivnosti zdravstvenih djelatnika su usmjerene na najsnaznije pruzanje potpore umirucem
djetetu u obiteljskom okruzenju. Cilj je djetetu omogucéiti dostojanstven Zivot i umiranje, §to
zna¢i umanjivanje i olakSavanje boli i patnje, a smrt se u ovom aspektu djelovanja ne smatra
porazom. Brojni stru¢njaci su se poceli zalagati za ovo posebno osjetljivo podruéje koje

naglasak stavlja na eticke probleme vezane uz terminalnu fazu bolesti i umiranje.

7.1. Pedijatrijska palijativna skrb

Pedijatrijska palijativna skrb aktivna je i potpuna skrb za bolesno dijete: njegovu
somatsku, psihi¢ku i umno-duhovnu dimenziju. Ona kao posebna medicinska specijalizacija
povezuje kljuéne Cimbenike palijativne skrbi s pedijatrijskom klini¢kom praksom u cilju
poboljsanja kvalitete posljednje faze djetetova zivota. Palijativni tretman usmjerava se na
ublaZavanje simptoma kao $to je bol, i stanja kao $to je usamljenost. On obuhvaca i djetetovu
obitelj tijekom skrbi (u smrti i zalovanju), kako bi ona nadvladala to bolno iskustvo i ostala
funkcionalnom zajednicom. Pedijatrijska palijativna skrb uvazava posebnosti djece kao $to su
mentalni i tjelesni razvoj, moralni i pravni status, tip oboljenja, potreba za Skolovanje itd. U
ispunjenju tih potreba sudjeluju zdravstvene, socijalne, obrazovne i vjerske ustanove koje

primjenjuju dostupnu skrb prikladnu oboljenju djeteta. U razvijenim zemljama organizacijski
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postoje kuéni model, hospicijski model i bolnicki model skrbi. U Hrvatskoj je djecja
palijativna skrb vezana uz djecje bolnice jer ne postoji ni jedan hospicij (14).

Cijeli tijek pruzanja skrbi djetetu oboljelom od maligne bolesti usredotocen je
isklju¢ivo na holisticki pristup. Sveobuhvatna skrb ukljucuje psihofizicku i duhovnu
dimenziju oboljelog djeteta koja je ostvariva jedino uz zajednicko djelovanje strucnjaka,
obitelji, duhovnika, volontera i slicno. Palijativna skrb nema za cilj pod svaku cijenu produziti
zivot oboljelog djeteta, ve¢ se fokus nalazi na osiguravanju $to kvalitetnijeg zivota. U sklopu

palijativne skrbi, zdravstveni djelatnici pruzaju pomo¢ i roditeljima.

7.2. Modeli pedijatrijske palijativne skrbi

Postoji nekoliko modela pedijatrijske palijativne skrbi:

(1) Model utvrdivanja potreba djeteta utemeljen na klasicnoj kurativnoj medicini. Kroz ovaj
model dijete se promatra isklju¢ivo somatski i brine se za njegovo zdravlje, fizioloSke potrebe
i teSko¢e, dok se potpuno zanemaruje duSevna i duhovna dimenziju. Iz ovog modela
iskljucena je djetetova Sira i uza obitelj, kao i drustvena zajednica unutar koje se nalazi.
Paternalizam lije¢nika dominantna je pojava, a njegova strucnost i autoritet ne dovode se u

pitanje.

(2) Model palijativne skrbi ima u sredistu obitelj oboljelog djeteta i njezine potrebe. On se
temelji na partnerstvu i dogovaranju obitelji i palijativhog tima. Nedostatak ovog modela $to
zanemaruje potrebe djeteta, posebno adolescenata. To se naroCito primjecuje pri donoSenju
klju¢nih odluka glede svih aspekata skrbi u terminalnoj fazi zivota kao 1 postivanja posljednje
zelje djeteta. Pozitivno je to $to je cijela obitelj aktivno ukljucena u posljednju fazu djetetova

zivota. Adolescenti pak imaju potrebu u proces skrbi ukljuciti svoje prijatelje i vr$njake.

(3) Model palijativne skrbi ima u sredistu samo oboljelo dijete, a tek sekundarno obitel],
lokalnu zajednicu i drzavu. Ovaj model ne zanemaruje ni jednu dimenziju djetetove
osobnosti, ali ne integrira dovoljno obitelj 1 lokalnu zajednicu u skrb. Postuje se djetetova
sposobnost da samo donosi odluke i izrazi vlastite Zelje i1 preferencije. Ovaj model trazi
angazman profesionalaca i volontera koji mogu odgovoriti na sve djetetove potrebe kao i na
potrebe obitelji (15).

(4) Holisticki model pedijatrijske palijativne skrbi razvijen je u djecjoj bolnici Acorn u

Birminghamu u Engleskoj. Svako dijete i njegova obitelj su jedinstveni, stoga i zahtijevaju

43



jedinstveni, individualni pristup. Nadalje, i obitelj, kao i pacijent, su educirani u podrucju
palijativne skrbi, ili ¢e to tijekom njenog provodenja tek postati. Uz to, aktivno sluSanje,
uspostavljanje partnerskog odnosa, kao i razumijevanje potreba djeteta i obitelji,
osposobljavaju ih za donoSenje klju¢nih odluka. Palijativna skrb u svakom trenutku treba
odgovarati razvojnim potrebama i kognitivnim sposobnostima djeteta, kao i njegovoj dobi. U
vedini slucajeva, roditelji su jedini koji u potpunosti mogu zadovoljiti potrebe svog djeteta, Sto
je osobito uocljivo kod djece urodenih i ograni¢enih kognitivnih sposobnosti. Ovaj model u
srediSte stavlja utvrdivanje 1 zadovoljenje djetetovih potreba, koje se temelje na uvazavanju
nekoliko vaznih ¢imbenika. Prvenstveno, radi se o prepoznavanju djetetove razvojne potrebe
za zdravljem, obrazovanjem, emotivnim 1 druStvenim razvojem, razvijanjem identiteta itd.
Drugo, roditelji, kao struénjaci u nezdravstvenim razvojnim potrebama djeteta mogu djetetu
pruziti osjecaj sigurnosti, zasticenosti, ljubavi, mogu ga poticati u kreativnom izraZzavanju, ali
mogu i postaviti jasna ogranicenja. Treée, od rane dobi dijete je ¢lan zajednice, te u njoj ima
svoje mjesto. Upravo zato se u obzir mora uzeti i ekonomsko stanje obitelji, dostupni resursi
unutar zajednice kao i odnos obitelji prema zajednici. U razdoblju adolescencije, razvijena je
apstraktna misao te se sve informacije o bolesti i njenom lijeGenju mogu i trebaju prenijeti
djetetu, koje moze autonomno donositi odluke. Kako bi se dosljedno pratio holisticki model,
nuzno je utvrditi djetetove potrebe te uskladiti rad palijativnog tima s roditeljima. Obzirom da
pruzanje takvog lijeCenja zahtijeva apsolutnu detaljnost u pristupu, od izuzetne je vaznosti

strucnost i1 edukacija ¢lanova palijativnog tima (14) .

7.3. Organizacija palijativne skrbi, suzbijanje boli i ¢lanovi palijativnog tima

Kad je rije¢ o ustanovama i mjestima Specijaliziranim za palijativnu skrbi djece, u
primjeni su tri temeljna modela te Cetvrti kao njihova medusobna kombinacija. Prvi model
ukljucuje bolnice u kojima su otvoreni posebni palijativni odjeli. Drugi model primjenjuje se
u hospicijima kao specijaliziranim ustanovama, dok u tre¢cem, kuénom modelu, specijalizirani

palijativni tim pruZa skrb bolesnoj djeci i daje podrsku obitelji.

Ku¢nu skrb pokrivaju palijativni timovi, patronazne sestre, krizni interventni timovi,
hospicijski timovi i volonteri u drustvenoj zajednici. Takoder je razvijena konzultativna skrb
putem svih suvremenih sredstava komunikacije kako bi se djeci i osigurala 24-satna potpora.
Kuc¢na skrb obi¢no je dio dobro organizirane drustvene skrbi na lokalnoj razini koja ukljucuje

Skole, vrtice, skupine za igru i zabavu, skupine za predah roditelja, skupine za zalovanje itd.
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Broj djece koja umiru kod kuce (Sto je izrazita Zelja djece i roditelja) znatno je u porastu. U
Velikoj Britaniji taj udio iznosi 77%, u Poljskoj 23%, u SAD-u 20%, u Njemackoj 40%, Italiji
5%, Kanadi 44% (13). Povecanje broja umrle djece kod kuée rezultat je dostupnog i

razvijenog modela palijativne drustvene skrbi.

S obzirom na to da lijeCenje malignih bolesti u djece podrazumijeva rad brojnih
strunjaka te stvaranje interdisciplinarnog tima, nuzna je prisutnost lije¢nika primarne
medicine, koji djeluje kao poveznica u komunikaciji i djelovanju izmedu oboljelog djeteta i
obitelji, te palijativnog tima. Lijecnici primarne medicine s velikim iskustvom, obitelji i
oboljelom djetetu mogu pravu pomo¢ pruziti u kuénim uvjetima. U tom slucaju, smanjuje se
nuznost posjeta bolnici, te se takvi posjeti mogu ograniciti na provedbu tretmana koji Se mogu
obaviti isklju¢ivo, ili znatno lakSe, unutar bolnice. Samim time, smanjuje se i razina stresa
kroz koju oboljelo dijete 1 njegova obitelj prolaze, $to povoljno utjece na proces lijeCenja.
Kako bi uspje$no zapoceli kué¢nu njegu oboljelog djeteta, roditelji skupa sa suportivnim
grupama ili institucijama, moraju osigurati ispravnu, kvalitetnu skrb. Moraju provjeriti imaju
li na stalnom raspolaganju palijativni tim i lokalnog koordinatora skrbi, kao i moguénost

hitnog prijema u bolnici ako se za to pokaze potreba (14).

7.4. Bolnicki palijativni odjeli

Opce, djecje 1 klinicke bolnice osiguravaju potpunu skrb na onkoloskim odjelima. Sve
veci zahtjevi za zbrinjavanje terminalno oboljelog djeteta ukazuju na potrebu otvaranja veceg
broja hospicija, ¢iji je primarni cilj: suzbijanja boli i patnje. Upravo zbog toga smanjuju se
intenzivno prac¢enje kao i ucestalost i invazivnost pretraga, potice se obiteljsko okruzenje i
povecava broj posjeta ¢lanova obitelji. Palijativne bolni¢ke odjele vode iskljuéivo lije¢nici.
Na ovim odjelima se zbrinjavaju djeca koja boluju od uznapredovale maligne bolesti ¢ije je
lijeCenje okoncano te im je potrebna simptomatska terapija i palijativna skrb. Na bolnickim
palijativnim odjelima prijelaz s kurativnog na palijativni tretman predstavlja izraziti stres za
roditelje i za dijete. Rad na ovim odjelima iziskuje veliku profesionalnost i empatiju

zdravstvenih i ostalih djelatnika.
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7.5. Djedji hospicij

Djecji hospicij je jedinstvena ustanova koja pruza prakti¢nu pomo¢ i emotiviu potporu
bolesnom djetetu i njegovoj obitelji, od trenutka postavljanja dijagnoze do trenutka smrti i
vremena zalovanja. Za razliku od bolnickog palijativnog odjela, hospicij nudi atmosferu
obiteljskoga doma, kako za bolesnu djecu tako i za roditelje i njegovatelje. Hospicij se
takoder brine za Skolovanje djece, roditelja i volontera. On je otvoren 24 sata za cijelu obitelj,
tako da dijete nikad nije samo. Osoblje skrbi, ako je tako organizirano, i za djecu koja su
smjeStena U obiteljskim domovima i tamo provode zadnje dane. Hospiciji su uvijek na
raspolaganju kada smrtno bolesno dijete viSe nema potrebe za bolnickim lijeCenjem, a
prikladna skrb kod kuée nije moguéa. Zelja je svih zdravstvenih djelatnika, a i drustvene
zajednice da se u hospiciju osigura atmosfera posebne zastiCenosti i sigurnosti ne samo djeci,
nego i njihovim obiteljima. Djecji hospiciji pruzaju roditeljima predah u skrbi za bolesno
dijete kao 1 nuznu hitnu intervenciju ako je dijete smjesteno u obiteljskoj kuc¢i. Ove ustanove

takoder pruzaju skrb djeci rodenoj s urodenim malformacijama koja imaju loSu prognozu.

Vrlo mali broj djece s malignim oboljenjima zavrSava u dje¢jim hospicijima.
Istrazivanja su pokazala da je u prvom dje¢jem hospiciju, Heleninoj ku¢i u Oxfordu, od 1982.,
kada je otvorena, bilo smjesteno samo 7% djece oboljele od tumora. Vecina ove djece umire
na bolni¢kim onkoloskim ili palijativnim odjelima. Budu¢i da su neka oboljenja kod djece
genetski uzrokovana, dogada se da u obitelji nije samo jedno dijete bolesno. Stoga, hospicij
daje neophodan predah roditeljima suoCenima s takvom teSkom situacijom. Mnoge tegobe
upravo u zadnjoj fazi zivota nisu prouzro¢ene samo tjelesnim ¢imbenicima, nego vaznu ulogu
imaju psiholoski, socijalni i duhovni razlozi. Zato je u hospiciju uvijek na raspolaganju tim
strunjaka razlicitih profesija. U pravilu, dijete kod kuce ili u bolnici posjecuje posebno
iskusan medicinski djelatnik hospicija kako bi utvrdio je li djetetu pravo mjesto u

stacionarnom hospiciju (1).

7.6. Multidisciplinarni palijativni tim

Multidisciplinarni pristup lijeCenju tumora ukljucuje integrirani pristup zdravstvene
zaStite u kojemu medicinski i srodni struénjaci razmatraju sve relevantne mogucnosti lijecenja
bolesnika s tumorom te razvijaju individualne planove za lije¢enje pojedinacnog bolesnika.

Multidisciplinarnost u lijeCenju djece s malignom boles¢u izraz je koji se rabi kako bi se
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opisale povezanost i suradnja lije¢nika i ostalih profesionalaca (socijalnih radnika, psihologa,
psihoterapeuta, duhovnika, fizioterapeuta, dijetetiCara, njegovatelja, volontera, po moguénosti
glazbenih i likovnih terapeuta) u prevenciji, dijagnostici, lijeCenju i pracenju bolesnika. Svrha
je multidisciplinarnog pristupa unaprjedenje ukupne skrbi o bolesnom djetetu (poboljSanje

rezultata lijeCenja uz manju ucestalost nezeljenih posljedica lijecenja).

Osim lije¢nika, medicinskih sestara, psihologa i duhovnika, u interdisciplinarnom timu
rade i volonteri kao laici koji imaju dobru volju pomagati ljudima. Njihova uloga i vaznost
ogleda se u tome Sto kao dio tima palijativne skrbi kod kuénih posjeta mogu boraviti uz
bolesno dijete duze vrijeme kako bi mu pomagali, ¢itali, razgovarali s njime. Za volontere je
izuzetno vazna edukacija koju moraju proéi prije pocetka rada. Nerijetko se dogodi da se
volonteri vezu za umiru¢e dijete Sto moze rezultirati ozbiljnim stresom i velikim
emocionalnim problemima u trenutku smrti. Zbog takvog iskustva dogada se da volonteri vise

ne zele raditi, radi ¢ega je potrebno voditi racuna o tome prilikom organizacije njihovog rada.

10. PRAVA I NACINI OSTVARIVANJA PRAVA DJECE I OBITELJI
SUOCENIH S MALIGNIM BOLESTIMA U REPUBLICI HRVATSKOJ

Brojne nedac¢e koje pogadaju obitelj djeteta oboljelog od maligne bolesti nemaju samo
psiho-fizicke elemente. Nerijetko su roditelji potpuno neupucéeni u prava koja njihova djeca
mogu ostvariti i na koja se mogu pozvati pa ih je potrebno uputiti u sustav i zakonom
zajaméena prava. Socijalni sustav zaStite Cesto je nerazumljiv, a zadaca je zdravstvenih
djelatnika roditelje dodano educirati i informirati. Roditelji moraju znati §to im zakonom

pripada te se ne smiju ustrucavati iskoristiti pravo na to.

Sve vrste malignih oboljenja smatraju se 100%-tnim osSte¢enjem organizma. Ovisno o
stupnju ostecenja, roditelji se mogu pozvati na Konvenciju UN-a 0 pravima osoba s
invaliditetom. Zakoni i odredbe koje se odnose na problematiku Konvencije svojom snagom

su iznad zakona te se na njih ne smije zaboraviti u procesu informiranja ¢lanova obitelji.
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10.1. Postupak ostvarivanja prava

TABLICA 3. Koja prava i gdje mogu ostvariti djeca oboljela od malignih bolesti?
Prema: Muzina, 2015. URL: http://posi.hr/wp-content/uploads/2018/02/Prava-i-
na%C4%8Dini-ostvarivanja-prava-djece-i-obitelji-suo%C4%8Denih-s-malignom-

bole%C5%A1%C4%87u-u-RH.pdf (datum pristupa: 19.6.2018.)

PRAVA

V4
ZDRAVSTVA

Sustav u kojem se
ostvaruje pravo na
lije¢enje djeteta te
pravo roditelja na
posStedu od rada za
vrijeme lijecenja
djeteta:

> lijecenje

v

lijekovi

> ortopedska
pomagala

» medicinska
rehabilitacija

> njegau udi

> boravak roditelja

uz dijete

> lijecenje u
inozemstvu

> pravo na dopust

> pravo na skraceno

radno vrijeme

Za prava iz sustava
zdravstva valja idi
lijeniku

pedijatru/obiteljskom
lijeéniku i nadleznoj
podrucnoj sluzbi HZZO-
a.

PRAVA
1Z

SOCIJALNE SKRBI

Sustav u kojem se
ostvaruju novcane
naknade i usluge za

dijete te prava roditelja:

> osobna invalidnina
> doplatak za pomoci

njegu
> status roditelja
njegovatelja
> jednokratne

novcane naknade

» naknade za
zaposlenje

» prva socijalna usluga

> savjetovanjei
pomaganje

» pomoc u kuci

> psihosocijalna
podrska

» pomoc u integraciji u
redovne odgojno-
obrazovne ustanove

Za prava iz sustava

socijalne skrbi valja se

obratiti nadleznom

centru za socijalnu skrb

prema prebivalistu
osobe.

PRAVA 1Z

MIROVINSKOG
OSIGURANIJA

Sustav u kojem se
ostvaruje pravo na:

> djedji doplatak
> obiteljska
mirovina

Za prava iz ovog
sustava valja se
obratiti nadleznoj

podrucnoj sluzbi
Zavoda za mirovinsko
osiguranje.

PRAVA
1z
OBRAZOVANIJA

Sustav u kojem se
ostvaruje pravo na
odgoj i obrazovanje:

> vrtic

» osnovna i srednja
skola

> privremeni oblici
Skolovanja (kod
kuce, u
zdravstvenoj
ustanovi, na
daljinu)

» asistent u nastavi i
druge prilagodbe
u Skoli

> izravan upis u
srednju Skolu

> izravan upisa na
fakultet

Za prava iz sustava
obrazovanja nadlezni
su uredi drzavne
uprave u Zupaniji za
poslove obrazovanija,
odnosno njihovoj
najblizoj ispostavi.
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http://posi.hr/wp-content/uploads/2018/02/Prava-i-na%C4%8Dini-ostvarivanja-prava-djece-i-obitelji-suo%C4%8Denih-s-malignom-bole%C5%A1%C4%87u-u-RH.pdf
http://posi.hr/wp-content/uploads/2018/02/Prava-i-na%C4%8Dini-ostvarivanja-prava-djece-i-obitelji-suo%C4%8Denih-s-malignom-bole%C5%A1%C4%87u-u-RH.pdf
http://posi.hr/wp-content/uploads/2018/02/Prava-i-na%C4%8Dini-ostvarivanja-prava-djece-i-obitelji-suo%C4%8Denih-s-malignom-bole%C5%A1%C4%87u-u-RH.pdf

11. ZAKLJUCAK

Prioritet hrvatskog drustva 1 zdravstva je pruzanje najviSeg stupnja kvalitete
zdravstvene skrbi djeci oboljeloj od maligne bolesti. Maligna oboljenja rezultiraju brojnim
medicinskim, socijalnim i psiholoskim posljedicama pa zbog toga iziskuju multidisciplinarni,
interdisciplinarni i personalizirani pristup djetetu. Probleme je potrebno pravovremeno
prepoznati kako bi se Sto prije pristupilo planiranju i sukladno tome poboljSanju kvalitete
skrbi maligno oboljelog djeteta. Sukladno Konvenciji o pravima djeteta Ujedinjenih naroda,
prema kojoj dijete ima pravo na uzivanje najviSeg stupnja dostignutog standarda zdravlja 1
pristup zdravstvenim uslugama, uloga je medicinskih sestara kroz sveobuhvatan pristup
zadovoljiti sve potrebe kako djeteta, tako i ¢lanova njegove obitelji. Zdravstveni djelatnici
moraju pruzati potrebne informacije bolesniku i obitelji, savjetovati ih kod donoSenja odluka
u cjelokupnom procesu lije€enja te pruzati emocionalnu potporu kako tijekom, tako i po
zavrSetku lijeCenja. Neophodno je da u cjelokupnoj zajedno razviti svijest i osjetljivost na

probleme djece oboljele od malignih bolesti.
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12. ZAHVALA

Veliko hvala doc.dr.sc Sonja Kalauz koja mi je ponovno ukazala povijerenje pristavsi biti
mentoricom mog diplomskog rada. Njena susretljivost, profesionalnost i prije svega
humanost, usmjeravale su me kako na preddiplomskoj, tako i na diplomskoj razini

obrazovanja.

Najhrabrijoj, najvaznijoj i najdivnijoj osobi u mom zivotu, mojoj majci, veliko hvala §to je
uvijek bila moj stup i oslonac usprkos brojnim neda¢ama. Samo majcinska ljubav moze

pokrenuti ono najbolje u nama. Zahvaljujuci njoj, danas sam to $to jesam.

Hvala i ostatku moje divne obitelji, hvala svim mojim prijateljima i kolegama koji su bili
uvijek tu za mene i zbog kojih je sve bilo puno lakse. Podrska koju su mi pruzali za vrijeme

cijelog studija usmjeravala me da dam najbolje od sebe.

Veliko hvala Svimal!
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