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Psihosocijalni aspekti oboljenja kod djece s leukemijom
Simona Runje
doc. dr. sc. Damir Miholi¢

Sveuciliste u Zagrebu, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Sazetak rada

U djecjoj dobi maligna oboljenja ubrajaju se kao drugi vodeéi uzrok smrti kod djece u starosti
do 15 godina, odmah nakon nesre¢a. Naj¢es¢i oblici malignih bolesti u dje¢joj dobi su akutna
limfoblasti¢na leukemija, tumori mozga, limfomi i sarkomi mekih tkiva i kostiju.
Leukemija je vrsta malignog oboljenja karakterizirana nekontroliranim bujanjem maligno
alteriranih i nepotpuno diferenciranih leukocita u kostanoj srzi, slezeni, limfnim ¢vorovima i
drugim organima. Unutar godine dana od leukemije oboli negdje oko trideset i sto tisuca djece
u dobi do cetrnaest godina. Naj¢esca skupina koja obolijeva je ona od 2. do 7. godine, u vecini
slu¢ajeva oko 4. godine Zivota. Na kvalitetu zivota oboljelih od leukemije ne utjecu samo
simptomi bolesti, nego i nuspojave lijecenja, koje je dugotrajno i iscrpljujuc¢e. Onkoloska
rehabilitacija brine se za postizanje maksimalnog funkcioniranja u svim podruc¢jima zivota
oboljele osobe (fizicka, mentalna, socijalna, duhovna i profesionalna) unutar ogranicenja
uzrokovanih bole$¢u i1 postupcima lijecenja, §to je u velikom broju slucajeva kod djece 1
odraslih postupak koji dovodi do zamora, gubljenja volje za borbom i odustajanjem. U takvim
slucajevima psihoedukacijski oblici savjetovanja kao 1 razliciti terapijski programi potpore
mogu umanjiti negativne stavove i poimanje bolesti te ojacati pozitivnhe mehanizme obrane u
oboljelog djeteta, a samim time i kod roditelja oboljelog djeteta. Komponenta psihosocijalne
terapije onkoloskih pacijenata, a posebno djece, u danasnje vrijeme je postala ravnopravna
svim ostalim vrstama terapije ukljuene u ozdravljenje pacijenta. Kroz rad je naglaSeno
kakva je kvaliteta Zivota oboljele djece i roditelja oboljelog djeteta i kakve su roditeljske

strategije suocavanja s boles¢u djeteta.

Kljuéne rijeci: oboljelo dijete, roditelji oboljelog djeteta, leukemija, kvaliteta Zzivota,

psihosocijalna podrSka



Psychosocial aspects of the disease in children with leukemia
Simona Runje
doc. dr. sc. Damir Miholi¢

University of Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences

Summary

In childhood, malignant diseases are considered to be the second leading cause of death in
children under the age of 15, immediately after accidents. The most common forms of
malignant diseases in childhood are acute lymphoblastic leukemia, brain tumors, lymphomas
and soft tissue and bone sarcomas. Leukemia is a type of malignant disease characterized by
uncontrolled proliferation of malignantly altered and incompletely differentiated leukocytes in
the bone marrow, spleen, lymph nodes and other organs. Within a year, between 30,000 and
100,000 children under the age of 14 develop leukemia. The most common group that gets
sick is the one from 2 to 7 years, in most cases around 4 years of age. The quality of life of
leukemia patients is affected not only by the symptoms of the disease, but also by the side
effects of treatment, which is long-lasting and exhausting. Oncology rehabilitation takes care
of achieving maximum functioning in all areas of the patient's life (physical, mental, social,
spiritual and professional) within the limitations caused by the disease and treatment
procedures, which in many cases in children and adults is a procedure that leads to fatigue,
loss the will to fight and give up. In such cases, psychoeducational forms of counseling as
well as various therapeutic support programs can reduce negative attitudes and perceptions of
the disease and strengthen the positive defense mechanisms in the sick child, and thus in the
parents of the sick child. The psychosocial component of the therapy of oncology patients,
and especially children, is generally recognized and unavoidable in the world today. The
paper emphasizes the quality of life of sick children and parents of sick children and what are

the parental strategies for dealing with the child's illness.

Key words: sick child, parents of sick child, leukemia, quality of life, psychosocial support
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1. UvVOD

Rije¢ leukemija grékog je podrijetla, sastavljena od dvije rije¢i " leukds " $to znaci " bijela ™
i "haima" koja zna¢i " krv "'. Dakle prema znacenju rije€i, za leukemiju se moze reéi da je
maligna bolest kostane sri i limfnih ¢vorova. Cesto se opisuje kao bolest pretvaranja krvi u
vodu. Najcesci slucaj je da se maligna pretvorba dogada u bijelim krvnim stanicama, ali
moze se dogadati i u drugim stanicama koje sudjeluju u stvaranju krvi. Bijele krvne stanice,
poznatije kao leukociti, sudjeluju u obrani organizma od mogucih infektivnih i drugih
patogenih organizama. Stvaranje i razaranje stanica koStane srzi proces je koji je strogo
kontroliran i u kojem sudjeluje vise mehanizama od kojih neki ni do danas nisu poznati (

https://zaklada-ana-rukavina.hr/leukemija/ ).

Od leukemije u jednoj godini oboli izmedu 30.000 i 100.000 djece u dobi do 14 godina.
Najces¢a skupina koja obolijeva je ona od 2. do 7. godine, u vecini slucajeva oko 4. godine
zivota. Suocavanje roditelja oboljelog djeteta kao i samo oboljelo dijete sa ¢injenicom da je

bolesno izaziva razli¢ite individualne osjec¢aje 1 misli.

Situacija sa kojom se odrasla osoba i dijete suocavaju gdje mogu doZivjeti prijetnju za
vlastiti zivot vazna je i u suocavanju sa dijagnozom, povezana sa 0sobinama svake osobe
kao individualne, a takoder su pokazatelj moguénosti koritenja raznih standardnih i
komplementarnih protokola tijekom lijecenja i rehabilitacije. Suocavanje kao psihosocijalni
proces sadrzi neki od oblika usmjerene psihicke i tjelesne energije u cilju odrzavanja, vlastite
egzistencije, otkrivanja svijesti o smislu zivota, kao 1 u trazenju odgovora kako Zzivjeti sa

boles¢u (Martinec i sur.2012).

Cilj rada je ispitati kvalitetu zivota, mehanizme suocavanja s bolesc¢u i ulogu roditelja kod
djece oboljele od leukemije. Cilj je takoder ispitati povezanost izmedu uloge roditelja i
mehanizma suocavanja s boleS¢u kao 1 izmedu uloge roditelja i kvalitete Zivota s obzirom na

uvjete lijeCenja (rooming in sistem).


https://zaklada-ana-rukavina.hr/leukemija/

1.1. Pojam leukemije

Leukemija je zlocudna bolest kostane srzi, koja se dijeli i razlikuje prema tipu stanica
krvotvornog sustava koje su zahvacéene i po brzini razmnozavanja stanica, @ moze biti akutna
ili kroni¢na. Akutna leukemija se odnosi na brzi rast vrlo nezrelih krvnih zrnca. Ovo stanje je
opasno po zivot jer ne postoji dovoljno zrelih, zdravih krvnih zrnca da sprije¢e anemiju,
infekciju 1 krvarenje. Kroni¢na leukemija se odnosi na prevelik rast zrelih krvnih zrnca.
Osobe s kroni¢nom leukemijom obi¢no imaju dovoljno zrelih krvnih zrnca za sprjecavanje
ozbiljnog krvarenja i infekcije (Zambelli, 2010). Kod djece leukemije se ubrajaju u najéesce
zlo¢udne bolesti djece i ¢ine 25-30% svih zlo¢udnih bolesti, a 95-97% oboljenja ulazi u

skupinu akutnih (Konja i sur., 2013).

Ako lije¢nik izrazi sumnju na leukemiju prvo ¢e nastojati dokazati bolest pregledom kostane
srzi, na nacin da se iz uzorka stanica koStane srzi priredi razmaz koji se mikroskopski
proucava, nakon ¢ega se analizom izgleda stanica postavlja morfoloska dijagnoza leukemije,
odnosno o kojoj se vrsti bolesti radi. Uzorkovanjem dijela stanica posebnim se tehnikama
ispituje izgled i broj kromosoma, koji su u danasnje vrijeme sve znacajniji u postavljanju

dijagnoze i procjeni ishoda bolesti (Zambelli, 2010).

Slika 1. Prikaz krvnih zrnaca zdrave i oboljele osobe

(Mrezni izvor: https://radiokameleon.ba/2017/02/17/kako-prepoznati-simptome-leukemije/)

krvna zrnea Leukemija

Vizualnim pregledom bolesnika moguce je otkriti bljedilo koze i sluznica, krvarenja na kozi
I sluznicama, eventualni uveéani limfni ¢vorovi te promjene na jetri ili slezeni. Broj

leukocita u krvi najce$ce je povecan i izrazito povecan, iako postoji mogucnost da je


https://radiokameleon.ba/2017/02/17/kako-prepoznati-simptome-leukemije/

normalan ili ¢ak snizen, ali postoje i nezrele stanice koje bujaju u kostanoj srzi. Nalazi ¢esto

znaju pokazati i slabokrvnost te snizeni broj trombocita.

(https://www.plivazdravlje.hr/aktualno/clanak/26716/Leukemije.html).

1.2. Vrste leukemije

U prethodnom poglavlju navedena je podjela leukemije na akutnu i kroni¢nu. Leukemija se

dijeli na Cetiri glavne vrste: akutnu limfocitnu (limfoblasti¢na), akutnu mijelocitnu, kroni¢nu

limfocitnu i kroni¢na mijelocitnu, svaki od ovih tipova predstavlja bioloski i klinicki vrlo

razli¢itu bolest. U Tablici 1. prikazane su glavne znacajke navedenih tipova leukemije.

Tablica 1. Glavne znacajke leukemija
(Mrezni izvor: http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-prirucnik/hematologija-i-
onkologija/leukemije/akutna-leukemija)

ZNACAJKA AKUTNA AKUTNA KRONICNA KRONICNA
LIMFOCITNA MIJELOCITNA LIMFOCITNA MIJELOCITNA
Vrsna - ..
I . Djetinjstvo Svaka dob Srednja i starija Mlada odrasla dob
incidencija dob
Broj L u 1 U50% 1 U 60% 1 U 98% U 100
periferiji N, | u50% N, | u40% N, | u2% 0
DKS Puno limfoblasta | Puno mijeloblasta |  Mali limfociti Cijela Irglzj;elmdna
Anemija U >90%, teska U >90%, teska | Oko 50%, blaga U 80%, blaga
Trombociti 0 0 300 T u60%
| u>80% 1 u>90% 1 u20-30% L u10%
Limfadenopatija Cesta Ponekad Cesta Rijetka
Splenomegalija 60% 50% Cesta, umjerena Cesta, izrazita

Druge osobine

Cesto zahvadanje
CNS-a bez
profilakse

Rijetko zahvaca
CNS, u nekim
mijeloblastima
Auerovi Stapici

Ponekad
hemoliti¢na
anemija i
hipogamaglobulin
emija

JAPuL,Ph
kromosom
pozitivan u >90%

1.2.1. Akutna limfocitna leukemija (ALL)

Raji¢ (2001) navodi da akutne leukemije ¢ine 97% svih leukemija djecje dobi i dijeli ih na

slijede¢i nacin:



https://www.plivazdravlje.hr/aktualno/clanak/26716/Leukemije.html

akutna limfocitna leukemija (ALL) (75%);
akutna mijeloi¢na leukemija (AML) ili akutna nelimfati¢na leukemija (ANLL) (do 20%);

akutna nediferencirana leukemija (ANL) (<0,5%); i

R

bifenotipska (mjesovita) akutna leukemija (BAL) (<5%).

Akutna leukemija je stanje u kojem se dogada brzi rast vrlo nezrelih krvnih zrnaca, §to
dovodi do nedostatka zrelih krvnih zrnaca koja sprjecavaju anemiju, infekciju i krvarenje.
Akutna leukemija se dijagnosticira kada u kostanoj srzi postoji 20 ili vise posto nezrelih
zrnca (blasta), za razliku od 5 posto blasta u normalnoj kostanoj srzi §to je s sastavni dio

procesa sazrijevanja stanica (Zambelli, 2010).

vvvvv

kod djece. U Hrvatskoj od ALL-a, u dobi od tre¢e do Seste godine oboli od 30 do 35 djece i
to ceSc¢e djecaci. Do sedamdesetih godina proslog stoljec¢a kada su se poceli stvarati ,,prvi
protokoli* lijeCenja leukemija, smrtnost od leukemije je bila na oko 80% slucajeva, a danas

je taj postotak znacajno smanjen(Mardesi¢ i sur., 2016).

Klinicka slika ALL-a ne mora u pocetku biti specificna. Maligna preobrazba stanica
ukljucuje naglo bujanje broja malignih stanica, a normalna hematopoeza u kostanoj srzi se
postupno potiskuje. Simptomi koji se javljaju su takoder nespecifi¢ni (umor, gubitak apetita
i poviSena temperatura bez jasnog uzroka). U tre¢ine bolesnika javlja se bol u kostima,
osobito u dugim kostima nogu, zbog ¢ega dijete izbjegava hodanje ili se pojavljuje Sepanje.
Cesti simptomi mogu biti bljedo¢a i krvarenja na kozi i sluznicama. Iako rjede, mogu se

javiti limfadenopatija i hepatosplenomegalija (Roganovi¢, 2011).

Sredisnji zivcani sustav zahvacen je u manje od 5% djece s akutnom limfocitnom
leukemijom, a kod ovog tipa javljaju se i simptomi povisenog intrakranijalnog tlaka (jutarnje
glavobolje, povracanje, edem papile itd.), znakovima i simptomima infiltracije parenhima
mozga (npr. hemipareza, ataksija, konvulzije, hiperfleksija, hipotonija) te pleocitozom u
likvoru. Promjene na kozi najc¢es¢i su znakovi kongenitalne leukemije. Dijagnoza akutne
leukemije odreduje se na temelju citomorfoloske i citokemijske analize periferne krvi i
kostane srzi te na osnovi njezine imunofenotipske, citogeneticke i molekularne analize. Ova
analize pokazuje znakove anemije i trombocitopenije, a broj leukocita moze biti smanjen,

normalan ili povecan, a postojanje blasta perifernoj i/ili kostanoj srzi potvrduje dijagnozu.
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Prije pocetka lije¢enja, u cilju postavljanja kompletne dijagnoze nuzno je napraviti
kompletnu obradu S§to podrazumijeva klini¢cku, hematolosku, citolosku, imunolosku,

citogeneticku i molekularnu dijagnostiku(Raji¢, 2001).

Spoznaje o klinickim i bioloskim prognostickim ¢imbenicima pedijatrijskog ALL-a,
rezultirale su razvojem specifiénim terapijama prilagodene skupinama rizika i visokom
stopom izljeCenja od oko 80%, a farmakogenomika pruza realnu nadu u daljnje
individualiziranje terapija leukemija. Uz razvoj standardnih medicinskih protokola lijeCenja,
sve viSe paznje posvecuje se kvaliteti zivota oboljele djece, uéincima na rast i razvoj te

naknadnim posljedicama lijecenja (Roganovi¢, 2011).

1.2.2. Akutna mijelocitna leukemija (AML)

Akutna mijelocitna leukemija (AML) mnogo je rjeda bolest od ALL-a i ¢ini izmedu 15 120%
svih pedijatrijskih akutnih leukemija, odnosno, s raspodjelom od sedam slucajeva na milijun
djece mlade od 15 godina. Prema dosadas$njim istrazivanjima, AML se javlja ¢eS¢e u

dojenackoj dobi ili kod tinejdZera (Bili¢ 1 sur., 2021).

AML Kkarakterizira nekontrolirano stvaranje krvnih stanica mijeloicnog reda, najéesce
leukocita, a rjede eritrocita odnosno magakariocita. Kod AML-a dolazi do naglog porasta
koli¢ine blasta (nezrelih oblika krvnih stanica), koje, nakupljaju¢i se u kostanoj srzi,
sprje¢avaju normalnu proizvodnju zdravih oblika krvnih stanica. Dijagnoza AML-a zahtijeva
brzu reakciju i agresivno lijeCenje (https://www.plivazdravlje.hr/aktualno/clanak/16294/

Akutna-mijeloicna-leukemija.html).

Morfoloski, imunofenotipski i prema pojavnosti genetske abnormalnosti malignih stanica,
AML kod djece predstavlja vrlo heterogenu hematolosku neoplazmu, kao i njezine klinicke
promjene. Bioloske znacajke, uz rezultate ranog odgovora na terapiju, najvazniji Su
prognosti¢ki ¢imbenici ishoda lijeCenja, koji su i Kriterij u veéini klini¢kih protokola za
stratifikaciju pacijenata u skupine rizika. Citogenetski nalaz je onaj koji postavlja dijagnozu,
odnosno analiza kromosomskih promjena leukemijske stanice.
(https://krenizdravo.dnevnik.hr/zdravlje/bolesti-zdravlje/akutna-mijeloicna-leukemija-sto-ju-

uzrokuje-dijagnoza-i-lijecenje)
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Slika 2. Razvoj krvnih stanica

(Mrezni izvor: https://novosti.tumori.me/leukemija-akutna-mijeloicna-leukemija-odraslih-osoba/)
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Za razliku od ALL, simptomi AML su naj¢e$¢e vrlo izrazeni, a glavne simptome
predstavljaju smanjena otpornost na infekcije (posebno usta i grla), ¢irevi na usnama i u
ustima, pojacana sklonost podljevima krvi i krvarenju, te anemija. AML se u vecini slu¢ajeva
javlja naglo, gdje se simptomi mogu uociti ve¢ u prvom ili drugom tjednu od oboljenja
(Roganovi¢, 2016).
Simptomi akutne mijeloi¢ne leukemije mogu biti sljedeci:

« Groznica

« Bol u kostima

e Letargijaiumor

o Kratkoca daha

o Bljedilo koZe i sluznica

« Ceste infekcije

o Ucestale modrice na tijelu

e Neuobicajena krvarenja (npr. iz nosa ili zubnog mesa)

LijeCenje AML-a ovisi o ¢imbenicima, kao $to su podtip bolesti, dob oboljelog djeteta, a
najviSe o ukupnom zdravstvenom stanju djeteta. U vecini slucajeva lije¢i se
polikemoterapijom koja se sastoji od dvije indukcije, konsolidacije, intenzifikacije,
profilaktickog zratenja SZS-a te terapije odrzavanja postignute remisije. Ukoliko se radi o
skupini visokog rizika nakon faze intenzifikacije provodi se alogena transplantacija perifernih

mati¢nih stanica. Ako se dogodi da nema kompatibilnog davaoca primjenjuje se jos jedna faza
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intenzifikacije i nakon toga profilakticko zradenje SZS-a uz terapiju odrzavanja postignute
remisije u trajanju od godine dana (Konja, 2009).

1.2.3. Kroni¢na leukemija

Kroni¢ne vrste leukemije najcesce su vrste leukemije kod populacije bijelaca, ali u starijoj
Zivotnoj dobi. Kroni¢na leukemija se odnosi na preveliko nakupljanje nezrelih i zrelih stanica
granulocitne loze u koStanoj srzi, perifernoj krvi, jetri i u slezeni. Klinicki se razvijaju kao
kroni¢na faza koja moze prije¢i u akutnu leukemiju. Kroni¢na mijeloi¢na leukemija (KML) se
najéescée javlja u srednjoj i starijoj dobi, ali se moze pojaviti i kod mladih osoba, za razliku od
kroni¢ne limfocitne leukemije. U Hrvatskoj na godi$njoj razini od KML oboli 1-2 osobe na

100 000 stanovnika, a ¢ini oko 20% svih slucajeva leukemije (Labar i sur.,2017).

Od 100 djece s leukemijom 3-5% oboli od kroni¢ne leukemije koja je po tipu gotovo uvijek
mijeloi¢na. U djece se pojavljuje u dva oblika, juvenilni i adultni tip koji je ¢eséi tip kod djece
i slican je CML-u u odraslih (Konja i sur., 2013).

Slika 3. Prikaz krvnih zrnaca kod kroni¢ne leukemije
(Mrezni izvor: https://www.zdravstveni.com/zdravlje/krv/kronicna-mijeloicna-leukemija-simptomi-i-
lijecenje/)

U pocetnoj fazi KML oboljela osoba navodi osje¢aj umora, malaksalosti 1 znakove pojaanog
metabolizma kao $to su poja¢ano znojenje, povisena tjelesna temperatura i gubitak tjelesne
tezine. Kroni¢na mijeloicna leukemija se u 15-20% slucajeva otkriva slucajno u

asimptomatskoj fazi nalazom leukocitoze ili splenomegalije (povecane slezene). Upravo je
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splenomegalija prisutna u 90% slucajeva 1 moze varirati od nekoliko centimetara do

ispunjenosti cijele lijeve polovice trbuha.

Simptomi splenomegalije su osjecaj pritiska i bol pod lijevim rebrenim lukom, a ukoliko se
dogodi infarkt slezene Cuje se perisplenicko trenje uz intenzivniju bol. Oboljeli moze biti
blijed zbog stanja anemije, a zbog velikog ili malog broja trombocita mogu biti prisutni
znakovi sklonosti krvarenju. Jetra je najéeS¢e umjereno povecana, a ponekad su prisutni i

znakovi uri¢ne dijateze, ulozi 1 uratni mokraéni kamenci (Labar i1 sur.,2017).

Kroni¢na mijeloi¢na leukemija kod nekih bolesnika prelazi u blasti¢nu fazu, ponekad naglo,
slikom takozvane blasti¢ne krize, a ponekad postupno pogorSanjem laboratorijskih nalaza i
sve slabijim reagiranjem na terapiju kroni¢ne faze (faze ubrzanja). U tablici 2 prikazani su

kriteriji dijagnoze ubrzane i blasti¢ne faze KML-a (Labar i sur.,2017).

Tablica 2. Simptomi, klini¢ki znakovi i laboratorijski nalazi KML-a
(Izvor: Labar, B. i suradnici: HEMATOLOGIJA, Zagreb, Skolska knjiga, 2017.)

KLINICKI ZNAKOVI I LABORATORIJSKI

KML SIMPTOMI
NALAZI
Bazofilija u krvi >20%
Blasti u krvi 1/ili koStanoj srzi 10-19%
Trombocitopenija  (<100x10%L)  koja  nije
povezana sa terapijom ili  trombocitoza
(>1000x10%/L) refraktarna na lijeGenje
Temperatura, no¢no Povecanje slezene i broja leukocita refraktarno na
Ubrzana o ' ' . '
; znojenje, gubitak tezine, | lijeCenje
aza
bolovi u kostima Citogenetski dokaz klonalne evolucije (pojava
nove genske promjene koja nije bila prisutna pri
dijagnozi KML-a)
Proliferacija megakarocita (u skupinama) uz
izrazitu retikulinsku ili kolagenu fibrozu 1/ili teSku
displaziju granulocitne loze
Blasti >20% u perifernoj krvi i/ili koStanoj srzi
Temperatura, no¢no ] .
Blasti¢na o ' . Ekstramedularna proliferacija blasta
znojenje, gubitak teZine, ) ] . ] o
faza Velika 7ZariSta ili nakupine blasta pri biopsiji

bolovi u kostima .
koStane srzi
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Kroni¢na mijeloi¢na leukemija se uglavnom nikada ne moze u potpunosti izlijeciti, ali se
znatno moze usporiti napredovanje bolesti. Citotoksi¢no lije¢enje moze dobro kontrolirati
veli¢inu leukemijske mase. U kroni¢noj fazi CML-a za citoredukciju uglavnom se primjenjuje
Imatinib mesylat (Glivec, ST1571) (inhibira ABL-tirozinkinazu) s kojim se postizu najbolji
rezultati (ranije su se primjenjivali hidroksiurea i interferon) ali nakon $to se postigne stabilna
remisija potrebno je izvrSiti transplantaciju perifernih mati¢nih stanica. U djece s juvenilnim
oblikom primjenjuju se protokoli za akutnu mijeloi¢nu leukemiju u kombinaciji sa
transplantacijom perifernih mati¢nih stanica, ali u vecini slucajeva, nazalost, sa skromnim
rezultatima. Ako se broj bijelih krvnih stanica smanji na manje od 50.000 po mikrolitri, tada

se lijeCenje moze smatrati uspjesnim, (Konja i sur., 2013).

Jedina moguénost za potpuno izljeCenje je transplantacija kostane srzi i to tijekom ranih
stadija bolesti, jer tada metoda ima najvecu ucinkovitost, za razliku od kasnije faze, odnosno
ubrzanog stadija ili blasti¢ne krize. Kostana se srz transplantira od davatelja (donora) koji ima
podudarnu vrstu tkiva, a naj¢esce je to bliski srodnik. Jedna od suvremenih eksperimentalnih
metoda je primjena lijeka interferona-alfa koji normalizira koStanu srz i dovodi do remisije
bolesti, ali njegovi dugotrajni pozitivni ucinci jo§ nisu u potpunosti istrazeni
(http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-za-pacijente/bolesti-krvi-i-
krvotoka/leukemije/kronicna-mijeloicna-leukemija).

Slika 4. Ko$tana srz
(Mrezni izvor: https://www.abc-doctors.com/transplantacija-kostane-srzi)

BONE MARROW

Yelow Bone Marrow

15



1.3.Metode lijecenja

Metode lijeCenja hematoloskih zlo¢udnih tumora danas su naj¢esée kombinirane metode kao 1
kod vecine zlo¢udnih bolesti i sastoje se od kemoterapija (citostatska terapija), radioterapije,
ciljanih bioloskih terapija te na kraju transplantacije koStane srzi. Kemoterapija i radioterapija
su jedina dva preostala temeljna terapijska pristupa, a radioterapija se primjenjuje samo u
lijeCenju radiosenzitivnih hematoloskih zlocudnih tumora ili u pripremi za transplantaciju
krvotvornih mati¢nih stanica. U doba moderne medicine, u hematoonkologiji najcesce se

primjenjuju razni oblici ciljane terapije (Labar i sur.,2017).

1.3.1. Citostatici (kemoterapija)

Citostatici su lijekovi koji se koriste za lijeCenje hematoloskih zlo¢udnih tumora od sredine
20.stolje¢a. U pocetku su se koristili samo za lijeCenje metastatskih tumora ili kada se
lokalnim oblicima lijeCenja nije postizao zadovoljavaju¢i uspjeh. Danas se primjenjuju u
nekoj od faza lijeenja kod vecine onkoloskih bolesnika, a pogotovo kod bolesnika oboljelih
od hematoloskih zlo¢udnih tumora. Osnovni smjer djelovanja citostatika jest molekula DNK
ili struktura, odnosno funkcija diobenoga vretena. Smrt tumorskih stanica nakon citostatske
terapije slijedi kinetiku prvog reda, Sto znaci da odredena doza citostatika uvijek letalno

djeluje na samo odredeni dio tumorskih stanica (Labar i sur.,2017).

lako je djelovanje kemoterapije na tumorske stanice jace Sto je doza koja se primjenjuje visa,
u razli¢ito osjetljivim tumorskim stanicama ista doza primijenjenog citostatika nece imati
jednak antitumorski uc¢inak. Kako bi se postigao Zeljeni u¢inak kemoterapije pojedine cikluse
terapije potrebno je davati u razmacima koji ¢e sprijeciti povrat bolesti na masu koju je imala
prije primjene terapije, a opet omoguciti dovoljno vremena za oporavak normalnih tkiva od
kemoterapije — npr. kostana srz (Labar i sur.,2017).

Kemoterapija se moze primijeniti kao jedan lijek, tj. monoterapija ili polikemoterapija kao
kombinacija vise lijekova. Polikemoterapija podrazumijeva kombiniranu primjenu citostatika
jer primjena citostatika razli¢itog mehanizma djelovanja moze imati sinergisti¢ki ucinak,
istodobno usporavaju¢i razvoj rezistencije na pojedini lijek. Takoder, ukoliko se pazljivo
kombiniraju djelotvorni lijekovi s razli¢itim profilom nuspojava, i toksi¢nost terapije se
rasporeduje po organskim sustavima $to smanjuje Stetne ucinke citostatika na zdrave stanice.
Optimalni antitumorski u¢inak postize se Cesto kombiniranjem lijekova koji su ovisni o

stani¢énom ciklusu s onima koji to nisu.
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(https://Iwww.plivazdravlje.hr/aktualno/clanak/27160/Kemoterapija-u-lijecenju-zlocudnih-
bolesti.html)
Ovisno o mehanizmu djelovanja razlikuje se nekoliko skupina citostatika(Labar i sur.,2017):

e alkiliraju¢i lijekovi (ciklofosfamid, ifosfamid, lomustin, karmustin, spojevi platine).
Lijekovi ove skupine medusobno se razlikuju prema intenzitetu ranih 1 kasnih nuspojava,
gdje su rane nuspojave gastrointestinalne (mucnina, povracanje) i hematoloske
(mijelosupresija), a kasne pojave mogu biti neplodnost i sekundarna leukemija.

e antimetaboliti (5-fluorouracil, metotreksat, citarabin) — strukturni analozi normalnih
biokemijskih struktura koje su ukljucene u sintezu RNK i DNK, lijekovi koji su ovisni
o stani¢nom ciklusu te su razvrstani prema mehanizmu djelovanja.

e prirodni spojevi — vinka alkaloidi izolirani iz biljke Vinca rosacea u hematologiji se
upotrebljavaju u lije¢enju leukemija. Primjenjuju se isklju¢ivo intravenski a uzrokuju
poremecaj mikrotubula koji formiraju diobeno vreteno zbog cega stanice budu
zaustavljene u metafazi. Vinkristin se rabi u sklopu brojnih kemoterapijskih shema u
ukupnoj dozi od 1 do 1,4 mg/m? iv, jednom ili 2 puta tjedno u jednom ciklusu.

1.3.2. Radioterapija

Uz kemoterapiju, radioterapija je drugi temeljni terapijski pristup lijecenja hematoloskih
zlo¢udnih tumora. Radioterapija lije¢i radioaktivnim zraenjem usmjerenim na unistavanje
tumorskih stanice ili onemogucéavanje njihovog dijeljenje. Moze se primijeniti prije ili poslije
operativnog zahvata te prije, poslije ili tijekom kemoterapije.

Lijecenje leukemija, zbog sistemske naravi ovih bolesti, sastoji se od uvodne terapije kojom
se zeli posti¢i Sto vece smanjenje tumora te od terapije odrzavanja kojom se pokuSava
sprijeciti povratak bolesti te je najCes¢i izbor kombinacija kemoterapije i radioterapije.
Takvom vrstom terapije postize se smanjena pojava povratka bolesti, a remisija odnosno
prezivljenje je produzeno. RazliCite vrste leukemije zahtijevaju i razli¢ite pristupe lijeCenja, tj.
razliGite vrste terapije (Samija, 1996):

1. Akutna limfocitna leukemija (ALL) — uz osnovnu terapiju citostaticima provodi se
radioterapija sredi$njeg zivéanog sustava (SZS). U posljednje vrijeme postotak
postignutih kompletnih remisija u djece s ALL se povecava broju 100, dok je kod
odraslih postotak izljecenja ipak manji.

2. Akutna mijelocitna leukemija (AML) — radioterapija se primjenjuje u lijeCenju
lokaliziranih ekstrameudlarnih mijeloblasti¢nih tumora koji se mogu razviti u kozi,

paranazalnim sinusima, mozgu i drugim mjestima.
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3. Kroni¢na limfocitna leukemija (KLL) — radioterapija se provodi u bolesnika s bolno
povecanom slezenom i limfnim ¢vorovima, kao i na drugim ograni¢enim tumorskim
masama. Kako se tijekom zracenja smanjuje slezena potrebno je postupno smanjivati i
granice polja zraCenja. Trajanje iradijacije 1 doza prilagodava se nalazima krvne slike
da bi se sprijecila teska mijelosupresija.

4. Kroni¢na mijelocitna leukemije (KML) — tijekom transformacije KML-a mogu se
pojaviti ekstramedularni mijeloblasti¢ni tumori koji se mogu lijeciti lokalnom
radioterapijom. Polikemoterapija u kroni¢noj fazi bolesti produljuje remisije i

prezivljenje.
1.3.3. Transplantacija krvotvornih mati¢nih stanica (TKMS)

Transplantacija krvotvornih mati¢nih stanica (TKMS) metoda je lijeCenja kojom se manje
vrijedne krvotvorne stanice mati¢ne stanice zamjenjuju zdravima te je u danaSnje vrijeme
postala rutinska metoda lije€enja. Tipovi klini¢ke transplantacije razlikuju se obzirom na

izbor davatelja (donora) i njegov odnos s bolesnikom. (Labar i sur., 2017).

Slika 5. Alogena i autologna transplantacija
(Mrezni izvor: http://www.zzjzpgz.hr/nzl/30/srz.htm)
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Alogenom transplantacijom lijeCe se sve Cetiri obradene vrste leukemije, a autolognom
transplantacijom lije¢i se akutna mijeloi¢na leukemija — postremisijska terapija u prvoj
kompletnoj remisiji. Indikacija za lijeCenje transplantacijom ne ovisi samo o stadiju bolesti
i/ili proSirenosti bolesti, naime posljednjih je godina veliki broj ¢imbenika promijenio

primjenu transplantacije kao Sto su: prethodno lijecenje kemoterapijom — bolesnici koji su
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primili viSe kemoterapije slabije toleriraju lijeCenje transplantacijom. Razlog tome je Sto je
njihovo psihofizicko stanje najéeS¢e znatno smanjeno. Zatim, pridruzene bolesti veliko su
ogranicenje lijeCenja zbog razvoja neprihvatljivo visoke toksi¢nosti, odnosno mogucéeg
smrtnog ishoda. 1z tog razloga potrebo je prije odluke o lijeCenju transplantacijom procijeniti
rizike koje odreduje sama bolest i njen stadij, psihofizicko stanje i pridruzene bolesti (Labar i

sur., 2017).

2. PROBLEMSKA PITANJA

Cilj ovoga rada je ispitati psihosocijalne aspekte kod djece oboljele od leukemije kroz
istrazivanje kvalitete zivota, mehanizama suocavanja s boles¢u te uloge roditelja kod djece
oboljele od leukemije.
Problemska pitanja koja ¢e se obraditi u nastavku rada su:
e prikazati kvalitetu Zivota, mehanizme suocavanja s boles¢u i ulogu roditelja kod djece
oboljele od leukemije;
e prikazati povezanost izmedu mehanizma suocavanja s boleS¢u s obzirom na uvjete
lijecenja;
e prikazati utjecaj roditeljskih strategija sa suocavanjem s bole$¢u na djetetove

mehanizme noSenja s bolescu.

Problemska pitanja ¢e se odgovoriti kroz dosadasnje spoznaje o navedenoj problematici kroz
opisivanje kvalitete Zivota oboljele djece, uvjete lijeCenja te roditeljske strategije suocavanja s

bolesc¢u djeteta. Sve navedeno utjece na psihosocijalno stanje oboljelog djeteta.

3. NEKE DOSADASNJE SPOZNAJE O NACINIMA O SUOCAVANJU
S BOLESCU DJECE | NJIHOVIH RODITELJA

Za svakog roditelja bolest djeteta je neSto s ¢ime ¢e se najteZe nositi i suociti. PoviSena
temperatura izaziva strah kod roditelja, a suociti se sa dijagnozom maligne bolesti djeteta je
posebno traumati¢no iskustvo, kako za dijete tako 1 za roditelje. Smrt je neSto o cemu zdrav
covjek razmislja na nacin da je to neSto za druge, ne za njega. Medutim, bolesnici sa

zlo¢udnim bolestima dozivljavaju smrt kao realnu, blizu prijetnju. Mnogi od njih ne Zele
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razgovarati o tome s lije¢nikom, ¢lanovima obitelji i prijateljima. Jednako tako i roditelji koji
se suoce sa dijagnozom svoga djeteta, prolaze isto kao da se radi o njima, tj. vecina roditelja

ima zajednic¢ku prvu reakciju: zaSto moje dijete, ako je ve¢ moralo biti, zasto ne ja?

3.1. Dosadasnje spoznaje o suofavanju s boles¢u obzirom na uvjete lijeCenja

Hospitalizacija djeteta i njegovo lijecenje nosi sa sobom i psiholoske i socijalne probleme.
Djetetovo razumijevanje pojma bolesti povezano je s kognitivnim razvojem djece. Do svoje
osme godine zivota djeca gledaju na bolest kao na posljedicu svoga loSeg ponasanja, tj. kao na
kaznu. U razdoblju od osme do jedanaeste godine bolest shvacaju kao posljedicu klica 1
bakterija i da se lijeci lijekovima, a tek iza jedanaeste godine razumiju uzroke, simptome i
opis bolesti (Gacina i sur.,2021).

Djetetove reakcije na bolest oCituju se i po tome da li je bolest akutna ili kroni¢na. Akutne
bolesti narusavaju djetetovu svakodnevnicu (smanjenje ili potpuni prestanak aktivnosti,
promjena razdoblja spavanja, promjene apetita) pa se ¢esto dogada regresija u ponasanju koju
roditelji svojom pretjeranom paznjom mogu produziti i nakon prestanka bolesti. Kroni¢ne
bolesti mogu utjecati na rast i razvoj djeteta, gdje Ceste hospitalizacije i odvajanje od roditelja
mogu uzrokovati poremecaje u emocionalnom razvoju, dijete ne moZe razvijati samostalnost,
a zbog ograniCenja u kretanju zaostaje psihomotori¢ki razvoj. Zbog izostanaka iz Skole
1zostaje djetetova socijalizacija, a u adolescenata koji se zbog kroni¢ne bolesti razlikuju od
svojih vr§njaka ne razvijaju se samopostovanje i dozivljaj samoga sebe (Filipusi¢, 2020).
Djeca do druge godine Zivota ne razumiju pojam bolesti 1 smrti, te kada boluju od kroni¢ne
bolesti njihovi strahovi i nesigurnosti proizlaze iz ponasSanja roditelja i ostalih ljudi iz

njihovog bliskog okruzenja.

3.1.1. Komunikacija s oboljelom djecom razlicite dobi

Nacin komunikacije s oboljelim djetetom potrebno je prilagoditi dobi djeteta, odnosno
njegovoj kognitivnoj i emocionalnoj zrelosti, fazama razvoja i djetetovim individualnim
potrebama. Suocavanje s boleS¢u i1 boravak u bolnici za svakog je Covjeka najcesce
traumatic¢an i neugodan, a za dijete je dodatno zastrasujuci jer u vecini slucajeva znaci i prvo
odvajanje od roditelja. Kognitivni razvoj djeteta objasnjava se kroz Piagetovu teoriju
kognitivnog razvoja (Jean Piaget). Prema Piagetovoj teoriji kognitivni razvoj djeteta

podijeljen je na Cetiri stupnja (Filipusic, 2020):
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1. Senzomotori¢ko razdoblje: ovo razdoblje obuhvaca period 0-2 godine zivota djeteta
te se temelji na urodenom refleksnom ponasanju, u tom periodu dijete ne prepoznaje
da postoji vanjski svijet. Pocetno ucenje je slucajno a kasnije se temelji na pokusajima
1 pogreskama, a na kraju ovoga razdoblja dijete moze predociti predmete i kada nisu u
njegovu vidokrugu.

2. Predoperacijsko razdoblje: od 2-7 godine Zivota, podijeljeno na pretkonceptualnu
fazu (2-4 godine) i intuitivnu fazu (4-7 godina). U ovom razdoblju dijete je jo$ uvijek
usmjereno na predmete koji su blizu ili su povezani sa trenutacnom situacijom, jos
uvijek ne moze povezati i usporediti poznate pojmove ni logicki povezati uzajamno
ovisne pojmove, ponasa se kao da svi znaju i vide ono Sto dijete opaza ili zna, a
predmetima daje obiljezja zivih bica.

3. Stupanj konkretnih operacija: od 7-11 godine Zivota, kada dijete pocinje logicki
razmisljati, stvara pojmove i utvrduje odnose, te stjeCe sposobnost rjeSavanja
problema. U ovoj dobi dijete moze poredati predmete prema nekom mjerljivom
obiljezju i donijeti zaklju¢ak o odnosu izmedu dvaju predmeta i logicki razvrstati
predmete po skupini.

4. Stupanj formalnih operacija: od 12 godine do odrasle dobi, razmisljanje postaje sve
apstraktnije, dijete donosi zakljucke o neCemu Sto prije toga nije dozivjelo ili

spoznalo.

Na temelju kognitivnog razvoja djeteta potrebno je odrediti i nac¢in komunikacije s djetetom.
Dojencad i mala djeca posebno su osjetljiva na odvajanje od roditelja, a naro¢ito majke. Kako
bi pomogli djetetu vazno je biti blizak s njime, emocionalno ga podrzati kroz verbalnu, a
posebno kroz neverbalnu komunikaciju. U dobi od dvije godine djeca sve vise razmisljaju o
dogadajima oko njih zbog ¢ega je najbolji iskren pristup gdje ¢e se djetetu priznati da ¢e nesto
boljeti, da smije plakati ili re¢i da ga boli, da se ne osjeca dobro i sl. kako bi dijete u toj dobi
steklo osjecaj kontrole, pozeljno je omoguciti mu male odluke koje nisu u sukobu s tijekom
lijecenja i ne Stete zdravlju, npr. pustiti dijete da izabere iz koje ruke ¢e mu se izvaditi krv ili s
kojim napitkom ¢e popiti lijekove.

Djeca u dobi od dvije do sedam godina mogu bolje razumjeti bolest ali smatraju da je
izazvana isklju¢ivo vanjskim utjecajima. Pri suoCavanju sa stresom, za dijete predskolske dobi
tipicna je pojava obrambenih mehanizama (npr. regresije - vraCanje na ponasanje
karakteristi¢no za nizu razvojnu dob, kao ponovno mokrenje u krevet). Verbalno iskustvo

djece ove dobi je bogatije, pa samim time bolje izrazavaju svoje potrebe i frustracije, koriste
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se mastom, a u krajnjem slucaju uvijek nalaze utoCiSte u regresiji. U stresnim im je
situacijama vazno dozvoliti da izraze svoje osjecaje i poticati ih na to. Emocionalna podrska
djeci ove dobi pruza se verbalno i neverbalno. Priprema za pretrage, invazivne medicinske
postupke ili operaciju u ovoj dobi ima strukturu 15-minutnog razgovora s djetetom
neposredno prije medicinskog postupka, a djecom predskolske dobi moze se provesti i ranija
intervencija. Tijekom razgovora, djecja pitanja mogu biti koristan pokazatelj razumijevanja i
spremnosti za medicinsku proceduru. Gacina i sur. (2021) navode moguce intervencije
tijekom pripreme za procedure lijecenja:

e preusmjeravanje paznje tijekom stresne situacije,

e kratko i jednostavno objasnjenje,

e slikovni materijali o bolesti,

e preoperativni razgovori,

¢ igranje uloga,

e Dbliskost sa zdravstvenim osobljem,

e prisutnost najdraze igracke.

Djeca u skolskoj dobi imaju razvijeno logi¢ko misljenje, usvojen pojam vremena i svijest o
unutarnjim organima i njihovoj funkciji. Vide svoju bolest kao niz simptoma i razumiju da ¢e
ozdravljenje biti posljedica lijeCenja, terapije i boravka u bolnici. O bolest se s njima moze
razgovarati detaljnije, ali treba ipak ostati na konkretnoj razini i u povezanosti sa poznatim
situacijama. lako to djeca Cesto verbaliziraju, Cest je strah da im roditelji nisu rekli cijelu
istinu, ve¢ misle kako je njihova bolest teZza nego §to im se govori. Vrlo je vazno saslusati
dijete, nasaliti se s njim, poigrati, ne prijetiti te biti spreman na djetetove izljeve ljutnje i
agresije. Moguce intervencije u pripremi za medicinske pretrage ili operaciju prilagodene
ovoj dobi su: davanje informacija (kratki verbalni opis procedure s terminima prilagodenim
djetetu), pisani materijali o bolesti ili odlasku u bolnicu, snimke vr$njaka sa sli¢nim
iskustvima da sebi vizualiziraju ono $to ih ¢eka i na takav nacin sami sebe pripreme na daljnji
razvoj dogadaja (Gacina i sur., 2021).

Adolescenti naj¢es¢e misle da je bolest niz simptoma kao S§to su umor, ogranienje
svakodnevnih aktivnosti, ali su ve¢ mogu razumjeti uzroke tih simptoma kao razli¢ite procese
unutar organizma. Kognitivni razvoj u adolescenciji omogucuje im shvacanje prirode i tijeka
bolesti pa im se informacije ne smiju uskracivati. Za razliku od male djece, adolescenti mogu

vrlo anksiozno reagirati na nejasne prognoze. Dok je kod mlade djece za vrijeme medicinskih
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postupaka vrlo vazna prisutnost roditelja, adolescentima je potrebno da ih medicinsko osoblje
razumije, da ih pravovremeno informira i da ih se, §to je mozda i najvaznije, ne tretira kao da

su djeca (Gac¢ina i sur., 2021).

3.1.2. Hospitalizacija djeteta

Dijete se prima u bolnicu onda kada se ne moze lijeciti kod kuce, ambulantno ili u dnevnoj
bolnici. Prijam djeteta u bolnicu moze biti po hitnom postupku ili dogovoreni. Pri
dogovorenom prijemu dijete u pravilu dozivljava manji stres od ostanka jer je na neki nacin
pripremljeno na ono §to ¢e se u narednom periodu dogadati, za razliku od hitnog prijema u
kojem su i dijete i roditelji pod stresom od samog dogadaja, tada se najceSce razvije i sumnja
u dijagnozu i hitni prijem je sigurno nesto §to ostavlja trajnije posljedice na dijete i na
roditelje.

Dijete koje je primljeno u bolnicu boji se i osjeéa tjeskobu jace nego odrasla osoba, najvise
zbog bolnih dijagnostickih i terapijskih postupaka koji su se pojavili odjednom, u jakom
intenzitetu. Hospitalizacija djeteta opisuje se po razdobljima kroz koja djeca prolaze tijekom
prilagodbe na bolni¢ku sredinu, a Gaéina i sur. (2021) ta razdoblja opisuju kao:

e razdoblje protesta - javlja se odmah nakon odvajanja i obiljezeno je prekomjernom
op¢om aktivnosti djeteta, plakanjem, bijesom usmjerenim na okolinu §to traje prvih
nekoliko dana;

e razdoblje ocaja - dijete gubi nadu da ¢e se majka vratiti, motoric¢ki se smiruje, ali je
apati¢no te moze doc¢i do problema sa spavanjem i hranjenjem;

e razdoblje prividnog prihvacanja - dijete polako pocinje prihvacati odredeni stupanj
neizvjesnosti, zbog nemoguénosti podnosenja velike koli¢ine negativnih emocija
pocinje se baviti drugim sadrzajima, ali se posljedice oc¢ituju nakon izlaska iz bolnice

(enureza, mucanje, tepanje, sisanje prsta).

Sredinom 20. stolje¢a Rene Spitz u svojem je radu opisao promjene ponasanja u
hospitalizirane djece te im dao naziv hospitalizam. Pod pojmom hospitalizma
podrazumijevaju se ,,svi psiholoski i tjelesni poremecaji uzrokovani boravkom u bolnici ili
nekoj drugoj ustanovi, a nastaju zbog odvajanja djeteta od majke*. Kako bi se sprijecio razvoj
hospitalizma i1 pojava njegovih simptoma, mogu se provesti pravodobne mjere kao Sto je
priprema djeteta za ostanak u bolnici, a najbolji nacin za sprecavanje hospitalizma je rooming

in sistem boravka djeteta u bolnici. Rooming in sistem omogucuje 24-satni boravak
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roditeljima sa oboljelim djetetom ili veci dio dana ukoliko roditelji nisu u moguénosti boraviti

24 sata (Filipusi¢, 2020).

Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz obveznog zdravstvenog osiguranja dozivio
je izmjenu u drugom mjesecu 2021. godine u kojem pravo na cjelodnevni smjestaj uz dijete u
bolnici na teret HZZO-a ima ,,jedan od roditelja ili skrbnik djeteta mladeg od 18 godina,
oboljelog od maligne ili druge bolesti koja neposredno ugrozava zivot, koje se nalazi na
bolnickom lijeCenju u ugovornoj bolnickoj zdravstvenoj ustanovi za lijeCenje djece oboljele
od malignih ili drugih bolesti koje neposredno ugrozavaju zivot (klini¢ki bolnicki centar,
klinicka bolnica, klinika)* (N.N. 9/2021).

Gore navedeno pravo roditelji ostvaruju ,,na osnovi uputnice za bolnicko lijecenje na kojoj
izabrani doktor djeteta, odnosno doktor ugovorne bolnicke zdravstvene ustanove u kojoj se
dijete lije¢i, obvezno pod rubrikom Molim, trazi se __ upisuje tekst: cjelodnevni smjestaj
roditelja/skrbnika“. (https://www.roda.hr/udruga/programi/djeca-u-bolnici/novi-pravilnik-

koji-regulira-uvjete-smjestaja-djeteta-u-bolnici-uz-pratnju-roditelja.html)

Uz ,,rooming- in“ sustav boravka djeteta u bolnici, jednako vazna stavka je uspostava odnosa
oboljelog djeteta s lije€nikom 1 medicinskim osobljem. UspjeSno uspostavljen odnos i dobra
komunikacija s djecom snazan je faktor psihosocijalnog razvoja i znacajan faktor u procesu
lijeGenja. Zdravstveni djelatnici trebaju svakom djetetu pristupiti individualno i zadobiti
njihovo povjerenje. Ako dijete odmah na pocetku lijeCenja stekne povjerenje u lije¢nika i
medicinsko osoblje moze prihvatiti ono $to mu takva osoba daje ili od njega trazi, a $to je
bitno za proces lije¢enja. Kako bi zdravstveni djelatnici mogli posti¢i zadovoljavajuci odnos
sa djecom i roditeljima ,,moraju graditi i usavrSavati vlastite najznacajnije osobine i vjestine
uspjeSne komunikacije: samopouzdanje, otvorenost, srdacnost, poStovanje, empatiju i

asertivnost” (Busancic, 2016).

U svakodnevnom boravku u bolnici dijete najces¢e komunicira sa medicinskom sestrom. Za
dobru komunikaciju s djecom medicinska sestra mora poznavati osobine i obiljezja djeteta u
svim razvojnim stadijima kako bi znala prilagoditi nacin komunikacije s djetetom. Pri prvom
susretu sa djetetom koje je hospitalizirano medicinska sestra se najprije treba predstaviti
roditeljima, zatim djetetu kako bi i roditelji i dijete stekli povjerenje u nju. Djetetu se treba
posebno obratiti i pitati ga za ime, te ga oslovljavati imenom tijekom cijele komunikacije.

Posebno je vazno uspostaviti sa djetetom kontakt oCima, spustiti se na razinu djetetovih ociju,
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govoriti smirenim glasom te se koristiti osmijehom i dodirima tijekom komunikacije. Vazno

je da medicinska sestra obrati pozornost i na znakove neverbalne komunikacije, narocito kod

djece manjeg uzrasta, gdje ¢e na takav nacin prepoznati znakove straha i prilagoditi tome

nacin komunikacije. U skladu sa djetetovom dobi moze mu objasniti tijek dogadaja

hospitalizacije bez uporabe teskih, nerazumljivih medicinskih izraza, dopustiti mu da

sudjeluje u donosenju odluka, da postavlja pitanja, ali i da izrazi svoju ljutnju i protest zbog

ostajanja u bolnici (Filipusi¢, 2020).

Medicinsko osoblje se u pravilu pridrzava sljede¢ih preporuka tijekom hospitalizacije

oboljelog djeteta (Busanci¢, 2016):

djetetom u bolnici treba se baviti $to manji broj zdravstvenih djelatnika, koji ¢e djetetu
osigurati povjerenje, njeznost i brigu

potrebno je roditeljima omoguditi stalni boravak kod djeteta

potrebno je stvoriti okolinu koja djetetu pruza osjecaj sigurnosti,

potrebno je postivati djetetov kuéni raspored aktivnosti

ne smije se potiskivati djetetovo izrazavanje bijesa, plakanje i/ili vristanje, posto se
radi 0 zdravom izrazavanju separacijske anksioznosti

treba se pribliziti djetetu dok place ili je ljutito i pruziti neverbalnu komunikaciju
(dodir) u svrhu pokazivanja prihvacanja djetetova ponasanja

treba odrzati uzajamno postovanje u razgovoru s djetetom tako da se ne ismijavaju ili
umanjuju njegovi strahovi ili dozivljaji

treba reagirati na emocionalni ton onoga $to dijete prica, a ne na sadrzaj te mu pomoci
da razumije ono §to osjeca (strah, bijes, bespomocnost) i zasto se tako osjeca

treba govoriti polako i smireno i nisu potrebna dugacka objasnjenja

treba ga uvjeriti da nitko nije kriv za njegovu bolest

treba dati djetetu igracku ili poznati predmet koji ¢e ga umiriti i utjesiti

treba ponuditi djetetu da isprica pri¢u o nekom dogadaju ili da opiSe $to se dogada na
slici koja mu se pokaze, te dopunjavati pri¢u i tako pomagati djetetu da izrazi svoje
osjecaje 1 izvuce pouku

budu¢i da djeca uzivaju u manipulativnoj i konstruktivnoj igri, treba pruziti djetetu
igracke 1 materijale koji se mogu slagati ili oblikovati (npr. gips za lutkinu slomljenu
nogu te potaknuti ga da isprica kako je lutka slomila nogu)

ako se ukaze potrebnim treba postaviti ogranicenja da bi se smanjilo djetetovo
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agresivno ponaSanje, ali treba paziti da ograni¢enja bude malo i da ih se dosljedno

pridrzavaju svi zdravstveni djelatnici

3.2.Roditeljske strategije suoCavanja s boleS¢u djeteta

Reakcija roditelja na saznanje da mu dijete boluje od maligne bolesti ovisi o vise ¢imbenika.
Neki od njih su osobnost roditelja, djetetova dob i temperament ali i podrska okoline.
Roditelji kao i1 dijete prolaze kroz viSe faza prihvacanja vijesti o novonastaloj situaciji
(Filipusi¢, 2020):
1. Prva faza je stanje Soka. Roditelji ne prihvacaju i ne shvacaju informacije koje im se
govore, doktore i medicinske sestre ne shvacaju ozbiljno.
2. Druga faza je stanje odbijanja u kojoj roditelji traze alternativne nacine lijecenja,
raspituju se na viSe mjesta 1 traze misljenja vise specijalista.
3. Treca faza je osjecaj srdzbe, ljutnje, krivnje i gubitka u kojoj su roditelji ljuti na sebe,
na svih koji im se pokuSaju pribliziti, izmedu ostalih i na medicinsko osoblje.
4. Cetvrta faza je faza prilagodbe u kojoj roditelji podinju shvacati da moraju suradivati

sa medicinskim osobljem za dobrobit svoga djeteta.

Maligna bolest u dje¢joj dobi najbolji je primjer stresne situacije i bolesti s potencijalno
razarajuc¢im efektima na dijete i njegovu obitelj. Nastali stres roditelja djeteta oboljelog od
maligne bolesti izuzetno je visok i bitno utjee na kvalitetu zivota cijele obitelji. Istrazivanja
pokazuju da roditeljske reakcije mogu biti raznovrsne, a da je nivo tjeskobe najcesce visi kod
roditelja nego kod oboljele djece, sto je dijete mlade, to je veca tjeskoba kod roditelja nego
kod djeteta. Utvrdeno je kako gotovo trecina roditelja ¢ija djeca boluju od malignih bolesti
»prozivljavaju duboke depresije i tjeskobu te da im je potrebna struéna pomo¢. lako se
roditelji medusobno razlikuju prema brzini i stupnju prilagodbe na bolest, dobra komunikacija
1 izgradnja suradnickog odnosa s medicinskim osobljem olaksava tu prilagodbu i smanjuje
stres. Uz to §to je dobra prilagodba na bolest vazna za psihi¢ko zdravlje roditelja, utvrdeno je i

da utjece na tijek djetetove bolesti 1 uspjesnost lijecenja‘ (Gacina i sur.,2021).

Razgovor s roditeljima tijekom lije¢enja djeteta mora biti iskren 1 otvoren, bez uljepSavanja.
Medicinsko osoblje mora roditeljima pruziti emocionalnu potporu i pomoci im da se prema
djetetu ne ponasaju previse zastitnicki ¢ime otezavaju djetetu psihosocijalnu prilagodbu i time

ne razvija vjestine suoCavanja i rjeSavanja problema S$to je najvaznije da dijete razvije kako bi
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se $to bolje borilo sa svim izazovima bolesti i lije¢enja. Na pocetku medicinsko osoblje treba
procijeniti znanje roditelja o stanju djeteta i bolesti, potrebno im je dopustiti da postavljaju
pitanja, davati im iskrene odgovore i savjete, te pricati jezikom koji roditelji razumiju, ne
upotrebljavati medicinske izraze koji ih mogu samo jo$§ dodatno zastraSiti. Najvaznije od
svega je da se roditeljima u niti jednom trenutku ne smiju davati lazne nade, obecanja ili

prognoze koje se mozda nece ostvariti (Filipusi¢, 2020).

Briga o mentalnom zdravlju roditelja i psihosocijalna podrska za cijelu obitelj predstavljaju
dio sveobuhvatne brige i obaveznih preporuka svjetskih i europskih standarda u pedijatrijskoh
psihoonkologiji. Kompleksno, zahtjevno i neizvjesno onkolosko lije¢enje znaci da se Zivot
cijele obitelji od samog pocetka bolesti, lijeCenja, nakon toga u periodu praéenja i kontrola
svodi na stanje oboljelog djeteta. Razli¢ita istrazivanja su pokazala da nekoliko faktora rizika
predstavlja znacajne indikatore rizika za loSije obiteljsko prilagodavanje na malignu bolest i
lijecenje djeteta (Klikovac, 2018):

e Socioekonomski faktori (nizi mjesecni prihodi u obitelji)

¢ Nizi nivo obrazovanja roditelja

e Nezaposlenost

e Recidiv djetetove bolesti

e Rizik ozbiljnosti lijeCenja

e IzraZenija funkcionalna oSte¢enja

e Fizicki simptomi izazvani boles¢u

e Traumatski i krizni dogadaji u obitelji od ranije

e Psihijatrijska bolest u obitelji od ranije.

Obitelji koje su i prije bolesti djeteta bile vulnerabilne i pod nekakvim rizikom, od trenutka
dijagnoze maligne bolesti djeteta, na vidjelo izlaze klinicki relevantni psiholoski problemi
koji iziskuju planirane i kontinuirane intervencije i pracenja. U takve obitelji spadaju i pod
posebnim rizikom su (Klikovac, 2018):

e Samohrane obitelji, obitelji u kojima je jedan od roditelja odsutan (zivi i radi izvan
mjesta stanovanja obitelji, preminuo roditelj, razvedeni roditelji, obitelji sa usvojenom
djecom)

e Obitelji u kojima postoje kronicne somatske bolesti, psihijatrijske bolesti, bolesti

ovisnosti roditelja (psihoaktivne supstance — droga, alkohol)
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e Obitelji sa ekonomskim problemima (nezaposlenost jednog ili oba roditelja,
siromastvo, zivot u lo§im uvjetima, gubitak posla, nedostatak zdravstvenog osiguranja,
udaljenost kuce od centra lijeCenja, smanjenje materijalnih resursa u tijeku lije¢enja
djeteta)

e Obitelji sa nerazrijeSenim konfliktima na razli¢itim razinama ( roditelj — roditelj,
roditelj — oboljelo dijete, roditelj — druga djeca, braca i sestre medusobno, roditelji
oboljelog djeteta i njihovi roditelji, bake i djedovi sa unucadi itd.)

e Obitelji sa kulturnim specifi¢nostima (jezic¢ne barijere, migranti, nacionalne manjine)

e Obitelji sa ogranicenom socijalnom podrskom ili nedostatkom socijalne podrske
tijekom 1 nakon lijecenja

e Obitelji u kojima je oboljelo dijete dobiveno poslije visegodiSnjeg lijecenja bra¢nog

steriliteta izvantjelesnom oplodnjom.

Neosporna je ¢injenica da roditelji pate gledajuci psihofizicku patnju njihovog djeteta i ¢esto
znaju re¢i da se osjeCaju nemoéno i nekompetentno u ulozi zaStitnika svoga djeteta.
Naglasavaju da Zivot u stalnoj nesigurnosti 1 neizvjesnosti tijekom onkoloskog lijecenja
ostavlja najvece posljedice na njih osobno i na obiteljski Zivot kakav su imali prije dijagnoze

djeteta.

3.3.Kvaliteta Zivota oboljele djece

Na odjelima pedijatrijske onkologije u Hrvatskoj postoji psihosocijalna podrska koju pruzaju
psiholozi, radni terapeuti i socijalni radnici. Tako se, primjerice, u KBC-u Split se od 2007.
godine provodi Program psihosocijalne pomoci na djecjim onkoloskim odjelima u sklopu
Zavoda za hematologiju, onkologiju, imunologiju i medicinsku genetiku. Program ima za cilj
unaprjedenje psihi¢kog i fiziCkog oporavka djeteta oboljelog od maligne bolesti, a provode ga
klini¢ki psiholog i radni terapeut u suradnji s lijecnicima-specijalistima hematologije i
onkologije, te medicinskim sestrama. Aktivnosti koje se u sklopu programa provode su
sljedec¢e (Gacina i sur.,2021):
e Psiholoska djelatnosti: ukljucuje psihodijagnostiku, savjetovanje i psihoterapiju.
Obuhvaceni su dijete, njegovi roditelji te braca i sestre, a intervencije su usmjerene na
prihvacanje bolesti 1 suoCavanje sa nezeljenim posljedicama koje lijeCenje donosi (npr.

gubitak kose), kao i na pripremu djeteta za medicinske procedure.
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Radno-terapijska djelatnost: ukljucuje intervencije, koje za cilj imaju da se kroz
aktivnosti svakodnevnog Zivota preveniraju dodatnih negativnih komplikacija te
smanjenje depresivnih stanja.

Djelatnost socijalnog radnika: ukljucuje savjetovanje roditelja vezano uz
ostvarivanju njihovih prava

Prosvjetna djelatnost: odnosi se na osiguranje kontinuiteta u $kolovanju djece i to
kroz organizaciju Skole u u bolnici i nastave koje je individualizirana i predstavlja
prevenciju dodatne stigmatizacije, a dijete se u vecéini slucajeva po uspjeSnom
zavrSetku lijecenja vraca u svoj maticni razred, Sto za dijete predstavlja veliki uspjeh i

smanjuje osjeéaj gubitka vremena i djetinjstva u bolnici.

Kvaliteta Zivota djeteta oboljelog od leukemije se znatno mijenja od trenutka saznanja da je

bolesno. Maligno oboljenje dovodi do niza promjena tjelesnog funkcioniranja koje su

uzrokovane kako samom boles¢u tako i medicinskim tretmanima kojima se dijete podvrgava

kao $to su (Martinec, 2012):

kirurski,
kemoterapijski,
radioloski,

medikamentni postupci.

Svi ovi postupci su izrazito agresivni 1 naruSavaju kvalitetu Zivota oboljelog djeteta.

Sekundarna djelovanja ovih postupaka na dijete su:

bol,
mucnina,
umor,
amputacije,
oziljci,

gubitak kose,

a zbog djelovanja ovih ¢imbenika moze do¢i do poremecaja psihosocijalnih funkcija.

Emocionalni prostor oboljelog djeteta uvjetovan je novom realnos¢u bolesti, bolnice, terapije,

medicinskog osoblja, a zivot djeteta i obitelji postaje podreden ozdravljenju koje zahtjeva

razli¢ita odricanja da bi se postigao krajnji cilj. Kvalitetu Zivljenja u oboljele djece moze

znatno poboljSati stru¢na i kompetentna psihoemocionalna, psihosocijalna, individualna 1/ili
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grupna podrska. Vazno je biti svjestan da misli, emocije i ponasanje osobe su usko povezane
sa fizioloskim i fizi¢kim promjenama $to narocito roditelji oboljele djece trebaju imati na umu
(Martinec, 2012).

3.3.1. Psiholoska pomo¢ i podrska djeci i roditeljima

Preduvjet za sve psiholoske intervencije koje su usmjerene na pruzanje psiholoske pomo¢i i
podrske djeci i roditeljima u pedijatrijskoj psihoonkologiji je komunikacija koja se bazira na
empatiju, adekvatna procjena i reagiranje u skladu s potrebama, kao i uspostavljanje
uzajamnog poStovanja i povjerenja izmedu oboljelog djeteta, obitelji i zdravstvenog osoblja.
Stru¢na psiholoska i psihoterapijska pomo¢ podrazumijeva posebnu vrstu kontakta gdje onaj
koji slusa, bio to psiholog, psihoterapeut ima razvijene vjeStine sluSanja, razumijevanja,
suosje¢anja, pokazivanja topline i bezuvjetnog prihvacanja i povjerenja, ali takoder i
nepristranosti pri postavljanju dijagnoze. U pedijatrijskoj psihoonkologiji se podrazumijeva
da 1 ¢lanovi psihosocijalnog tima raspolazu sa svim potrebnim informacijama i znanjima o
bolesti, fazama lijeCenja te negativnim kratkoro¢nim i dugoro¢nim posljedicama lijeCenja
(Klikovac, 2018).

Iako se medicinski protokoli lijecenja stalno mijenjaju i moderniziraju, psihosocijalni pristup
se 1 dalje temelji na humanom pristupu, ¢ovjekoljublju 1 posvecenosti oboljelom djetetu i
njegovoj obitelji. Psihosocijalna podrSka onkoloSkim pacijentima svih uzrasta temelji se na
pet ,,C* na kojima se bazira briga (eng. CARING):

1. COMMITMENT — predanost, posvec¢enost

2. COMPASSION - suosjecanje i/ili milosrde

3. COMPETENCE - kompetentnost

4. CONFIDENCE - pouzdanost, odgovornost

5. CONSCIENCE - savjesnost.

Op¢i ciljevi psihoterapijskih intervencija u radu sa djecom oboljelih od malignih bolesti i
njihovim roditeljima su sljede¢i (Klikovac, 2018):

e Smanjenje psihosocijalnog distresa

e Pomo¢ u svladavanju krize i1 uspostavljanje psihicke ravnoteze

e Smanjenje anksioznosti

e Smanjenje depresivnosti
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Zaustavljanje tendencije ka dubljoj agresivnosti

Razrjesavanje aktualnih konfliktnih situacija koje mogu imati negativan utjecaj na
dijagnosticki 1 terapijski proces onkoloskog lijeCenja

Smanjenje otpora prema onkoloskom lijecCenju i pomo¢ u integraciji iskustva bolesti i
lijecenja

RjeSavanje traumatskih zivotnih iskustava i rad na slozenim osjecajima straha, krivnje,
ljutnje, bespomoc¢nosti

Pomo¢ u uspostavljanju narusenog samopouzdanja i samoposStovanja

Ohrabrivanje bolesnika i obitelji u ostvarenju osobnih Zelja 1 potencijala

Poticanje rasta i razvoja osobnosti bolesnika

Poticanje na primjenu funkcionalnih mehanizama prevladavanja i mehanizama obrane
Poticanje kreativnosti i humora kada je to primjereno

Poboljsanje kvalitete Zivota (fizicki, socijalni, psiholoski, duhovni nivo).

Znacaj obitelji u pristupu bolesti, u funkciji podrske ali i kao moguéeg generatora stresa

veoma je vazna komponenta koju je takoder bitno ukljuciti u terapijske intervencije.

Evaluacija interventnih programa u radu sa roditeljima djece oboljele od malignih bolesti

ukazala je na Cetiri kljucne kategorije intervencija (Klikovac, 2018):

1.

2
3.
4

Specificne edukativne intervencije u vezi sa bolesS¢u 1 procedurama lijeenja
Intervencije usmjerene na stres i prevladavanje stresa

Trening vjestina rjeSavanja problema

Edukativno bihevioralne intervencije za osnazivanje funkcionalnih mehanizama

prevladavanja opcenito 1 motivacije za proces lijecenja.

U pedijatrijskoj psihoonkologiji psiholoSke intervencije se baziraju na fazama onkoloSkog

lije¢enja 1 na odredenim zadacima koji se oekuju od djece 1 roditelja u odredenim fazama

lijeCenja, a koji predstavljaju pokazatelje funkcionalnog prevladavanja. U tablici 3 prikazane

su ocekivane i tipi€ne emotivne i bihevioralne reakcije djece na pocetku i tijekom lijecenja

kao i moguce intervencije koje mogu utjecati na funkcionalnije prevladavanje izazova

lijeCenja prema njihovom stupnju razvoja (Klikovac, 2018).
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Tablica 3. Psiholoske intervencije
(Izvor: Klikovac, T. (2018): Pedijatrijska psihoonkologija, Datastatus)

Ocekivane emotivne i bihevioralne reakcije

Moguce intervencije

Djeca predSkolske dobi

Strah od odvajanja od roditelja

Strah od bolnih i prijetec¢ih medicinskih
intervencija

Ogranicenja u kretanju, igri

Privremena regresija u razvoju i vra¢anje
na prethodne razvojne stadije

Ocekivane reakcije: poremecaj
uobicajenog ritma spavanja, hranjenja,
razdraZljivosti, vikanje, plakanje,
vriStanje

Pokusaji uspostave kontrole odbijanjima,
napadima bijesa, pojacanim vezivanjem i
fizickim kontaktom sa roditeljima,
agresijom, povlacenjem

Prisutnost roditelja

Omoguditi igru, stimulativne igracke,
kreativno igranje

Primjenjivati razli¢ite tehnike distrakcije
paznje

Uskladiti ritam navika i normalizirati
ponasanje djeteta

Pomo¢i roditeljima da nauce korisne,
smirujuce i podrzavajuée intervencije u
ophodenju sa djecom

Terapeutska igra sa djecom

Djeca Skolskog uzrasta

Prekid redovnog Skolovanja

Gubitak vrSnjackih interakcija, aktivnosti
Nedovoljno razumijevanje ozbiljnosti
bolesti i procesa lijecenja

Mogu pokazivati ljutnju, bijes, strah,
tugu, anksioznost

Mogu osjecati 1 izraZzavati neprihvacanje
Moze se dogoditi neprihvacanje
hospitalizacije, medicinskih intervencija
1 lijeCenja

Ohrabriti nastavak Skolovanja i u¢enja
(preko online platformi)

Ohrabriti 1 poticati kontakte sa vrSnjacima
(online, ukoliko je moguce posjete)
Pruziti potrebne informacije o bolesti i
lijecenju, omoguciti diskusiju, pripremiti
razgovorom za medicinske intervencije
Omoguciti psiholosko savjetovanje i
psiholosku podrsku

Omoguciti socijalnu podrsku

Adolescenti

Prekid skolovanja, vr$njackih druZenja i
aktivnosti

IzmijeSani osjecaji zavisnosti i
nezavisnosti

Intenzivnije emotivne reakcije na
razlicite situacije

Otvoreniji u traZzenju psiholoske 1
socijalne podrske

Zainteresirani za pitanja identiteta i
egzistencijalna pitanja (smisao Zivota,
sustina svega i sl.)

Imaju specifican humor, skloni su

Pomo¢i u vezi s povratkom u Skolu
Obiteljske intervencije u vezi sa aktualnim
konfliktima

Podrska u razgovorima o fizickom izgledu i
prihvacanju promjena na tijelu
Procjena 1 pruZanje psiholoske podrske
Ohrabrivanje 1 uklju€ivanje u vr$njacke
grupe i socijalne aktivnosti

Omoguciti diskusiju 1 razgovore sa
zdravstvenim osobljem, vr§njacima, obitelji

32




monolozima, vole sve $to im donosi
razbibrigu, ¢esce su skloni pozitivnim
ponovnim procjenama situacije bolesti
ali i acting-out ponasanjima (ponasanja
primjerena nekim ranijim situacijama iz
Zivota, a neprimjerena trenutacnoj
situaciji).

Mladi odrasli

Imaju slicne mehanizme prevladavanja
kao i adolescenti — odgoda i prekidanje
Skolovanja, posla, emocionalnih veza,
ponekad zaruka/braka

Vise su usmjereni na dugoro¢ne
posljedice lijecenja — sterilitet,
invalidnost, hendikepiranost, pitanje
posla i karijere, financijske poteskoce
Problemi u partnerskim, bracnim
odnosima, problemi u roditeljskoj ulozi

Pruziti odgovaraju¢e medicinske
informacije, preporuke

Omogucditi redovite konzultacije sa
specijalistima

Omoguciti susrete sa mladim odraslima koji
su imali sli¢na iskustva sa bolesti i
lijeenjima istih principa

Omogucditi psiholosku i socijalnu podrsku

3.3.2. Utjecaj umora i depresivnosti na kvalitetu zivota oboljele djece

Najvaznija psiholoska intervencija za identificiranje umora tijekom onkoloskog lijecenja je

razlikovati depresivne reakcije od simptoma i stanja umora. Ukoliko je nakon procjene

utvrdeno da se ipak samo radi o umoru zbog lijeCenja, najceS¢e se intervenira

multidisciplinarno, u suradnji pedijatra, psihologa, nutricionista, fizioterapeuta i ucitelja gdje

se preporucuju sljedece intervencije (Klikovac, 2018):
1.
2.

Edukativno savjetovanje u vezi sa umorom — procjena umora

Specifi¢ne edukacije u vezi sa rezimom prehrane tokom primanje kemoterapije i

ostalih faza lijecenja

Pomo¢ pri organizaciji dnevnog ritma u bolnici — planiranje aktivnosti, raspored

odmora i spavanja

Konzultacije u vezi fizickih aktivnosti i vjezbi a sve u skladu sa psihofizickim stanjem

djeteta

Organizacija razli¢itih opustajucih, antistres aktivnosti za djecu i roditelje u bolnici.

VaZzno je napomenuti da se umor kod onkoloskih pacijenata potpuno drugacije manifestira od

uobicajenog, svakodnevnog umora jer nema nikakve veze sa dnevnim aktivnostima i

naporima te se ne moze jednostavno ukloniti spavanjem ili odmorom, rekreacijom,

bavljenjem hobijima i slicno. Umor onkoloskih pacijenata iskljucivo je vezan za protokole

lijeCenja te mu se iz tog razloga treba pristupiti sa ranije navedenim intervencijama.
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Djeca koja prolaze kroz proces onkoloskog lijecenja mogu se osjecati depresivno u svim
fazama lijeCenja, od postavljanja dijagnoze, tijekom i na kraju lije¢enja bilo da su u remisiji ili
terminalnoj fazi bolesti. Simptome depresije kod onkoloskih bolesnika ponekad je tesko
razlikovati od neZeljenih efekata izazvanih lijeCenjem kao Sto su umor, smanjenje apetita,
poteskoce sa spavanjem, osjecaj iscrpljenosti, smanjenje energije, socijalno povlacenje,
smanjenje interesa za sve ono $to im je ranije predstavljalo zadovoljstvo. Moguce posljedice

depresivnog poremecaja kod djece oboljelih od malignih bolesti su (Klikovac, 2018):

e Nezadovoljavajuca kvaliteta zivota (fizicki, psihicki, socijalni aspekt)
e Povecanje duzine boravka u bolnici i Zalbe na razli¢ite somatske simptome kao i
sporiji oporavak poslije razli¢itih protokola lije¢enja

e Depresija je Cesto faktor rizika za neprihvacanje medicinskog tretmana

Depresivne reakcije djece i odraslih uvelike se razlikuju i kod djece su u ve¢oj mjeri povezane
sa razvojnim faktorima. Cesto predstavljaju uobilajene, tranzitorne reakcije na Zivotne
dogadaje, na dijagnozu i lijjecenje maligne bolesti ali i na ostale medicinske promjene i
nepredvidene dogadaje tijekom lijeCenja na koje se nitko ne moze pripremiti. Depresivne
reakcije kod djece potrebno je Sto ranije detektirati i sanirati ih u prvoj godini lijeCenja da bi
se sprijecio daljnji razvoj bolesti 1 pogorSanje u opcéenitom funkcioniranju oboljelog djeteta.
Sto se prije sanira faza depresije, kvaliteta Zivota oboljelog djeteta ¢e nakon izlje¢enja biti

neusporedivo bolja 1 sa manje Stetnih posljedica na oboljelo dijete.

4. ZAKLJUCAK

Kvaliteta zivota djeteta oboljelog od leukemije ovisi o0 mnogo faktora. Onkolosko lijeCenje je
proces koji zahtjeva mnogo snage, strpljenja, volje i odricanja oboljele osobe, a to se posebno
mora potaknuti kod oboljelog djeteta. Sama spoznaja i djetetu i roditelju da dijete ima
leukemiju je porazavajuca, bolna i teska. Nacin na koji se roditeljima i djetetu vijest saopci

uvelike utjeCe na daljnji razvoj dogadaja.

Povjerenje izmedu medicinskog osoblja, oboljelog djeteta 1 roditelja je najvaznije za uspjesSnu
suradnju 1 zajednicku borbu za oboljelo dijete. Svi sudionici lijeCenja moraju biti strpljivi,
ustrajni, ali i puni razumijevanja za dijete koje prolazi kroz najtezi zivotni period i susrece se

sa novom zivotnom situacijom koja nije nimalo lijepa. Isto se odnosi i na roditelje koji kao i
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dijete prolaze kroz vise faza prihvacanja vijesti koje su ih zatekle.

Onkoloska rehabilitacija brine se za postizanje funkcioniranja oboljelog djeteta na svim
zivotnim poljima, od fizicke, mentalne, socijalne, duhovne 1 profesionalne komponente gdje
se kroz psihosocijalne oblike savjetovanja i razlicite terapijske programe potpore umanjuju
negativni stavovi i poimanje bolesti, te se nastoje ojaCati pozitivni mehanizmi obrane

oboljelog djeteta ali i roditelja.

Kroz kvalitetno izraden sustav hospitalizacije u kojem se medicinsko osoblje trudi da na $to
bezbolniji nacin hospitalizira dijete, uvodenjem rooming in sustava u bolnice, djetetu se u
samom pocetku osigurava zadovoljavajuca kvaliteta Zivota obzirom na situaciju u kojoj se
nalazi. Psiholoska pomo¢ 1 podrSka oboljelom djetetu i roditeljima preduvjet je da se moze
osigurati normalan nastavak zivota, bez trajnih posljedica jednom kada bolest prode i kada se

dijete izlijeci.

Psihosocijalna komponenta terapije onkoloskih pacijenata, a posebno djece, danas je u svijetu
opc¢e priznata i nezaobilazna. Nezamislivo je u danaSnje vrijeme da bi se moglo provesti
lijeCenje djeteta pa i odrasle osobe da se ne obrati pozornost na psihosocijalnu komponentu te
se moze zakljuciti da se o tome pocelo 1 otvoreno razgovarati ali i djelovati po tom pitanju bez
zadrSke. Psihosocijalna komponentna lijeenja je postala ravnopravni sudionik onkoloskog

lijecenja djece Sto izravno utjece na kvalitetu Zivota djeteta oboljelog od maligne bolesti.
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