UDRUZENJE «SRCE ZA DJECU KOJA BOLUJU OD RAKA U FBIH»

PRIRUCNIK ZA RODITELJE
DJECE OBOLJELE OD LEUKEMIJA

Sarajevo, 2005.

Postovani roditelji,

Ovaj priru¢nik namijenjen je Vama da se Sto bolje upoznate sa prirodom
bolesti, dijagnozom 1 terapijom djecijih leukemija, kako bi svome djetetu
pomogli na najbolji na¢in. Odmah po postavljenoj dijagnozi ljekari ¢e Vam
objasniti sve o bolesti, nainu lijeCenja, kao i prognozi bolesti. Vi Cete u
pocetku biti zbunjeni, necete vjerovati da se to baS vama i vaSem djetetu

deSava.

Vasi ljekari 1 medicinske sestre na odjeljenju su ti koji ¢e Vam pomoc¢i da
prebrodite tu pocetnu krizu. Postepeno ¢ete u svakodnevnim razgovorima sa
medicinskim osobljem koje se brine za zdravlje Vaseg djeteta shvatiti prirodu
bolesti 1 put prema njenom izljecenju. Veoma vazno je da imate povjerenje u
medicinski tim koji lije¢i Vase dijete i da ostvarite uzajaman prijateljski odnos
zasnovan na postovanju i uvazavanju. To je najbolji put za uspjesno lijecenje.

Sve nejasnoce 1 nedoumice koje Vas muce slobodno iznesite u razgovoru sa
ljekarima.

Priru¢nik vam nudi odgovore na mnoga pitanja koja iz bilo koga razloga, u
razgovoru sa ljekarima nisu bila postavljena, ili su neki odgovori ostali
nedovoljno jasni. Poslije Citanja ovoga priru¢nika, ako smatrate da vam je
pomogao 1 bio od koristi, ponudite ga i ostalim ¢lanovima vase porodice, kao 1
bliskim prijateljima, kako bi i oni dobili potrebne informacije o bolesti vaseg
djeteta. To ¢e vam pruZiti dodatnu pomo¢ i neophodnu podrSku za daljnje
lijeCenje vaseg djeteta.
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KAKO SE STRVARAJU KRVNE CELIJE?

Sve vrste krvnih celija se stvaraju u koStanoj srzi. KoStana srz se nalazi u
spuzvastoj supstanci plocastih kostiju i ponasa se kao paZljivo kontrolisana
fabrika koja proizvodi tri osnovne vrste Celija:

- ERITROCITE - crvena krvna zrnaca, koja sadrZe bjelanevinu hemoglobin,
¢ija je osnovna funkcija da prenose kiseonik u sve dijelove tijela.

- LEUKOCITE- bijela krvna zrnca koji se dijele u tri vrste Celija: granulociti,
monociti 1 limfociti. Svaka od ovih vrsta ¢elija ima znacajnu ulogu u borbi sa
infekcijama. Limfociti se stvaraju u limfatickim organima (limfni ¢vorovi,
slezena, nakupinama crijeva i timusu)

- TROMBOCITE - krvne ploc€ice koji su klju¢ni za zgruSavanje krvi, odnosno
za zaustavljanje krvarenja.



Krvne ¢elije (eritrociti, leukociti i trombociti) iz koStane srzi odlaze u perifernu
krv 1 putem krvi dolaze u sve dijelove tijela. Krvne Celije Zive u krvi odredeni
period a poslije izumiru i1 tada koStana srz proizvodi nove celije koje ce
zamijeniti stare. Tako, leukociti Zive nekoliko dana, eritrociti 120 dana , a
trombociti 10 dana

STA JE LEUKEMIJA?

Leukemija je rak krvi. Rije¢ «Leukemija» potiCe od grcke rijeci koja. znaci
«bijela krv». Ovaj izraz opisuje grupu blisko vezanih malignih poremecaja koji
se razvijaju iz nezrelih krvnih Celija koje stvaraju tumorske celije (blaste).

Leukemije su najceS¢e maligne bolesti u djece. Zbog nekontrolisanog stvaranja
tumorskih ¢elija (blasta), onemoguceno je obnavljanje zdravih ¢elija krvi 1 rad
vitalnih organa. Ukoliko se bolest ne lije¢i dolazi do smrti unutar nekoliko
mjeseci.

UCESTALOST | PODJELA LEUKEMIJA

Prema zrelosti ¢elija leukemije se dijele na leukemije nezrelih celija ili akutne
leukemije i leukemije zrelijih ¢elija ili hroni¢ne leukemije (CL). Na akutne
leukemije djecije dobi otpada 97 % svih leukemija i dijele se na:

1. Akutne limfaticne leukemije (ALL)- 75 % 2. Akutne mijeloi¢ne leukemije
(AML)- do 20 %.

Hroni¢ne leukemije djecije dobi su rijetke (do 3 %), i radi se iskljucivo o
hroni¢noj mijeloi¢noj leukemiji (CML). Akutne i hroni¢ne leukemije dijele se
prema izgledu blastnih ¢elija na podgrupe.

Na 100 000 djece u dobi do 15 godina, o¢ekuje se 3,5 novih slucajeva ALL.
Najveca ucestalost je u dobi od 2- 6 god. Zivota.. U SAD se godiSnje otkrije 2
500 djece sa ALL i 350 — 500 novih slu¢ajeva sa AML. Bolest se neSto ¢esSce
javlja u djecaka nego u djevojcica (1,2 :1). Leukemija se moZe pojaviti vrlo
rijetko ve¢ na rodenju ili u prvim sedmicama Zivota, pa tada govorimo o
kongenitalnoj leukemiji.. .

UZROCI LEUKEMIJA

Uzrok nastanka leukemija je joS uvijek nepoznat. U nastanku leukemija
znaCajnu ulogu imaju virusi, nasljedne 1 steCene bolesti, zraCenje i hemijske



tvari (benzol, pesticidi, teski metali). Leukemije nisu zarazne bolesti i ne moZze
se prenijeti na druge.

KLINICKA SLIKA | DIJAGNOZA LEUKEMIJA

Dijagnoza leukemije postavlja se na osnovu klinicke slike, pregleda krvne
slike, koStane srzi i likvora. Na osnovu ovih pokazatelja odreduje se vrsta
leukemije, 1 vrsta terapije.

Klini¢ki znaci bolesti javljaju se obi¢no unutar nekoliko sedmica do
postavljanja konac¢ne dijagnoze, a to su:

e umor 1 bljedilo (86 %), * temperatura (61 %), * krvarenje (48 %), * bol u
kostima (23 %), * povecani limfni ¢vorovi (50 %), * povecana jetra i slezena
(68 %), * povecanje testisa, kod muske djece < 1 %. ¢ ako je zahvaden mozak
(jutarnje glavobolje 1 povracanje)

UZIMANJE UZORKA KOSTANE SRZI- PUNKCIJA KOSTANE SRZI

KosStana srz dobiva se punkcijom, naj¢eSc¢e iz grudne kosti ili predjela kostiju
karlice. Posto je intervencija bolna djetetu se prije izvodenja na pola sata stavlja
anestetik EMLA, da ne bi osjetio bol kada ljekar posebnom iglom prolazi kroz
koZu u kost i sa Spricom izvlaci uzorak srzi.

Uzorak se razvla¢i na predmetna stakalca i1 boji posebnim bojenjem. Tako
pripremljeni preparati se gledaju pod mikroskopom, na osnovu cega se
postavlja citomorfoloska dijagnoza leukemije (tj. Celijski tip leukemije), a
ujedno se odreduje mijelogram koStane srzi. Mijelogram predstavlja
procentualni odnos zastupljenosti ¢elija sa jezgrom na 1000 prebrojanih Celija
koStane srzi.

Dio uzorka punktata koStane srzi Salje se na imunoloSke i citogenetske pretrage,
kojima se blize odreduje tip leukemije, a §to je znacajno za terapiju i prognozu
bolesti.

LUMBALNA PUNKCIJA

Kod leukemije se bolesne Celije (blasti) mogu naci i u likvoru (te¢nost u kojoj
“pliva” mozak). S toga se radi lumbalna punkcija kojom se uzima uzorak
likvora iz ki¢menog kanala.



Procedura se sastoji od prethodnog stavljanja anestetika EMLE u predjelu
lumbalne (slabinski dio) ki¢me. Pola sata poslije ljekar iglom ulazi kroz kozu u
ki¢meni stub, izmedu prsljenova u donjem dijelu leda i dobiva uzorak likvora u
vidu bistre te€nosti. Poslije lumbalne punkcije dijete mora leZati na ravnoj
podlozi (u krevetu bez jastuka) naredni sat, da ne bi dobio glavobolje 1
mucnine. Na isti nacin se daju lijekovi koji uniStavaju blaste u likvoru.

Lumbalna punkcija je za dijete neprijatna, traje 2- 3 minute, a za vrijeme
izvodenja medicinska sestra drzi Cvrsto dijete kako se ne bi pomjerilo. Prema
protokolima lijeCenja lumbalne punkcije se Cesto ponavljaju radi terapije i
kontrole bolesti.

CILJEVI LIJECENJA LEUKEMIJE

Osnovni cilj lijeCenja leukemija je postizanje kompletne remisije. Remisija je
stanje kada je najveci broj tumorskih celija (blasta) uniSten u koStanoj srzi i
organizmu 1 kada koStana srz pocinje stvarati zdrave celije. Stanje remisije
provjerava se u 15 i 33 danu terapije punkcijom koStane srzi. Veoma je vazno
da se kompletna remisija postigne unutar 33 dana terapije. Kada se to dogodi,
to ne znaci izljeCenje, veC se terapija nastavlja kako bi se remisija odrzala do
zavrSenog lijeCenja.

Za roditelje je dobra vijest kada mu ljekar saopsti da je dijete u remisiji, to
znaci da je dijete reagovalo dobro na terapiju. U slucaju prekida terapije blasti
se velikom brzinom ponovo mnoZe i bolest se vraca u u jos teZem obliku.

Konacni cilj lijeCenja leukemije je potpuno izljeCenje djeteta tj. postizanje
trajne, kompletne remisije. Ako je proSlo pet godina od pocetka lijeCenja, a
bolest se nije vratila, kaZzemo da je pacijent izlijeCen.

LIJECENJE LEUKEMIJA

Savremeno lijeCenje djecijih leukemija predvida udruzeno davanje citostatskih
lijekova (protokoli lijecenja). Protokolom lijeCenja predvidene su koliine i
intervali davanja citostatika, trajanje lijeCenja i dodatne mjere (zastita i lijeCenje
od infekcija, te davanje derivata krvi).

Danas se protokoli koji se upotrebljavaju za lijeCenje leukemija 1 koji su
usvojeni u cijelom svijetu, malo ili nimalo ne razlikuju, sastoje se od nekoliko
vrsta citostatika. Citostatici dovode do smrti tumorskih ¢elija. Razni citostatici
djeluju na razne faze razvoja i sazrijevanja Celija, pa je to razlog da se daju
udruZeno.



LijeCenje ima za cilj brzo postizanje kompletne klinicke i hematoloSke remisije,
Sto duZe odrZavanje remisije i u krajnjoj liniji izljecenju pacijenta. U zadnjih 10
godina doslo je do znacajnog napretka u lijeCenju ALL tako da prosje¢no u 70
% pacijenata imamo preZzivljavanje preko 5 godina, kada govorimo o izljecenju.
Rezultati izljeCenja od AML su znatno 10Siji 1 iznose oko 55 %.

Bolesnici sa akutnom leukemijom se prije pocetka lijeCenja svrstavaju prema
prognostickim faktorima u nekoliko skupina rizika na osnovu ¢ega se odreduje
stepen potrebnog intenziteta, kao i trajanje lijeCenja. Bolesnici sa ALL
svrstavaju se u skupinu standardnog, srednjeg i visokog rizika, a sa AML u
skupinu standardnog i visokog rizika.

Terapija ALL traje u prosjeku 2 godine i sastoji se od sljedecih faza lijecenja:
« FAZA INTEZIVNOG LIJECENJA * FAZA ODRZAVANJA REMISIJE.

FAZA INTEZIVNOG LIJECENJA: traje u prosjeku 6-8 mjeseci i predstavlja
intenzivno davanje hemio-terapije. Dijeli se na nekoliko ciklusa: * indukcija
remisije, * konsolidacija postignute remisije, ® profilaksa centralnog nervnog
sistema (CNS), ¢ intezifikacija remisije.

Izmedu ovih ciklusa prave se pauze u trajanju od nekoliko dana koje dijete
obi¢no provodi kod svoje kuce. Ova faza je i najteza za lijeCenje 1 veoma je
vazno da se ne prave duge pauze u davanju citostatika po protokolu lijeCenja.

FAZA ODRZAVANJA REMISIJE: predstavlja laksi dio protokola i traje u
prosjeku 1,5 godinu. U ovoj fazi lijeCenja dijete svakodnevno uzima odredenu
dozu citostatika u tabletama, uz sedmi¢ne kontrole krvne slike na osnovu koje
se doze citostatika koriguju.

Povremeno se rade lumbalne punkcije uz davanje citostaskog lijeka. Ovisno o
stepenu rizika u koji je svrstano dijete mogu se davati venski citostatici na
svakih 9 sedmica protokola.

Krvna slika se obi¢no kontroliSe jednom sedmicno u mjestu gdje dijete Zivi, a
jednom mjesecno kontrole su u ambulanti HematoloSkog savjetovaliSta
Pedijatrijske klinike. Na kraju ove posljednje faze lijeCenja radi se punkcija
koStane sZi sa odredivanjem mijelograma i lumbalna punkcija radi analize
likvora. Ukoliko je nalaz uredan dijete se skida sa daljnje terapije.



HEMIOTERAPIJA

U lijeCenju leukemije koriste se lijekovi koji se nazivaju citostatici. Primjenjuju
se u razli¢itim kombinacijama. Daju se venski, u obliku tableta, a rjede u misic.
Zavisno od vrste lijeka terapija moZe trajati kratko 1-2 minute, kada se lijek
Spricom ubrizgava u venu ili nekoliko sati kada se lijek daje kao infuzija.

Zbog Cestih terapija kojima prethodi uzimanje uzoraka krvi , uobicajeno je da
se djeci postavlja centralni venski kateter. Kod nas se ugraduje PICC (periferno
postavljeni centralni venski kateter).

Kateter se ugraduje u lokalnoj anesteziji preko vene na ruci (najces¢e u venu
podlakticne jame), a drugi dio katetera nalazi u velikim venama grudnog kosa,
Sto se provjerava se Rtg-om pluca ili ultrazvukom srca.

Ovako postavljeni kateter omogucava bezbolno uzimanje uzoraka krvi, davanje
svih lijekova i transfuzija krvi. Djeca ne osjecaju bol tokom cijele terapije, ne
treba ih se bocati svaki da, tako da centralni venski kateteri predstavljaju veliki
napredak u lijeenju leukemija.

Kateter mozZe stajati cijelo vrijeme intenzivnog lijeCenja, uz adekvatno
odrzavanje 6- 8 mjeseci. Roditelji ¢e prilikom pauza izmedu djetetovih terapija
biti obuceni za odrZavanje katetera od naSih medicinskih sestara, kako ne bi
doslo do zgruSavanja krvi u kateteru, do povrede i infekcije. Intenzivna faza
terapije sprovodi se na HematoonkoloSkom odjeljenju Pedijatrijske klinike, a
pauze izmedu pojedinih faza terapije dijete provodi ku¢i. Ambulantne kontrole
u hematoloSkim savjetovaliStima podrazumijevaju uzimanje uzoraka krvi
djetetu u jutarnjim satima. Ukoliko su rezultati dobri, dijete primi terapiju u
ambulanti isti dan, nakon ¢ega odlazi kuci.

Veoma je vazno da se roditelji strogo pridrZzavaju pravila kuénog reda
odjeljenja 1 savjetovaliSta na kome se dijete lijeci 1 da dolaze u taéno zakazano
vrijeme na terapije.

NEZELJENI EFEKTI HEMIOTERAPIJE

Citostatici nisu selektivni tako da uniStavaju kako bolesne celije-blaste, tako i
zdrave celije. Razlikujemo rane i kasne posljedice hemo-terapije.

U rane posljedice hemo-terapije spadaju:



* mucnina ¢ povracanje * umor * gubitak kose ¢ promjene raspoloZenja
ulceracije usta * zatvor * povracanje ¢ povecanje temperature ® gubitak ili
povecanje apetita.

U kasne posljedice hemo-terapije spadaju:

* promjene na mozgu ® promjene na nervnom sistemu ¢ promjene na
edndokrinim Zlijezdama e oStecenje jetre * oSteCenje srca * upala mokracne
besike (hemoragicni cistitis) ® sekundarni tumor (npr. gliom mozga).

Iako se zdrave Celije brZze obnavljaju, usljed hemo - terapije nastaje smanjenje
broja leukocita (leukopenija), smanjenje broja eritrocita (anemija) i smanjenje
broja trombocita (trombocitopenija)..

* LEUKOPENIJA je pad broja leukocita. Obi¢no nastaje zbog hemioterapije,
mada ne treba zaboraviti i druge razloge. Zbog smanjenog broja leukocita,
posebno neutrofila, imunitet djeteta je oslabljen 1 dijete je podlozno
infekcijama. Dijete je neophodno izolovati dok se broj leukocita ne poveca i
neophodno je da dijete u tome periodu ne dolazi u kontakt sa bolesnim
osobama.

* ANEMIJA - nastaje ukoliko dode do znacajnog pada eitrocita i vrijednosti
hemoglobina dijete ¢e primiti transfuziju krvi odgovarajuce krvne grupe i Rh
faktora. Krv se dobiva od dobrovoljnih davalaca. Posto se krv daje relativno
cesto kod ovakvih pacijenata, to roditelje ne treba previsSe da zabrinjava.

» TROMBOCITOPENIJA je pad broja trombocita, koja takode nastaje kao
posljedica terapije. Dijete je u opasnosti od krvarenja. 1 moZe krvariti na nos,
usta, stolicu , da ima sitna krvarenja u sluznicama usne duplje ili po kozi. Kod
niskog broja trombocita daju se koncentrovani trombociti odgovarajuce krvne
grupe 1 Rh faktora. Dok je dijete u tome stanju treba voditi racuna:

1. Da se zastiti od pada ili posjekotine, te shodno tome potrebno je ukloniti sve
predmete iz okoline koji mogu biti opasni za dijete (noZ, makaze, staklo i
sli¢no).

2. Pazljivo pranje zuba mekanom ¢etkicom ili samo ispiranje zuba bez Cetkice.

3. Pratiti izgled stolice i mokrace, a ukoliko je tamna obavijestiti ljekara.

4. Pazljivo sjecenje noktiju i odrZavanje higijene nosa bez upotrebe higijenskih
Stapica.



* Ako dijete ima poviSenu temperaturu iznad 38, 5 ¢ koja traje 1- 2 sata, a uz to
ima niske leukocite treba obavijestiti ljekara 1 po potrebi dovesti dijete na
odjeljenje. Takode, roditelji moraju prijaviti ljekaru sve promjene koje
primijete na djetetu (modrice po tijelu, krvarenja iz nosa, ucestale stolice,
promjene mokrace itd..).

* Umor 1 malaksalost su Cesta pojava 1 tada dijete treba usmjeriti prema
aktivnostima koje fizicki ne zamaraju: crtanje, pisanje, Citanje, razgovor sa
roditeljima, psiholozima, gledanje TV i sli¢no.

* Mucnina i povracanje su pratece pojave hemioterapije ali ¢e ljekar davanjem
lijekova protiv povracanja nastojati da ublazi te simptome.

* Gubitak kose je neprijatna prateca pojava i kod starije djece moZe
prouzrokovati psihicke probleme, pogotovo kod djevojica. Roditelji trebaju
svoje dijete pripremiti na opadanje kose, ali djeci treba ukazati na ¢injenicu da
¢e im ubrzo nakon prestanka terapije kosa ponovo izrasti. Ako je u pitanju
starijja djevojica treba razmiSljati o nabavci perike. DjeCaci taj problem
rjeSavaju uglavnom noSenjem kacketa koji su uvijek u modi.

* Gljivicne infekcije na sluzokoZama usta, nosa, genitalija su veoma cCeste
pojave, tako da ¢e dijete dobivati stalnu terapiju protiv njih a u razgovoru sa
roditeljima preporuciti mjere odrzavanja higijene djeteta. Ukoliko dode do
gljivicne infekcije usta dijete ¢e otezano uzimati hranu na usnu duplju i tada se
preporucuje uzimanje kasaste i blage hrane bez zacina.

* Potrebno je prati zube i ispirati usta nakon svakog unoSenja hrane. Pored
uobiCajenih sredstava za odrZavanje higijene usta (paste za zube) roditelji ¢e
dobiti savjete o specijalnim rastvorima za ispiranje koji se mogu dobiti u
apoteci.

* Higijena ruka i tijela lica mora biti besprijekorna. Narocito treba voditi raCuna
o pranju ruka nekoliko puta dnevno, narocito prije jela.

* Nakon velike 1 male nuzde dijete treba oprati blagim sapunom i cistom,
mlakom vodom (ruke takode).

TERAPIJA ZRACENJEM

ZraCenje (radioterapija ) se koristi u lijeCenju leukemija poslije zavrSenog
intenzivnog dijela terapije kada se ljekari dogovore na konzilijarnom sastanku,
a na osnovu dijagnoze i rezultata dotadaSnjeg lijecenja.



To podrazumijeva profilakticno zraCenje meninga mozga (ovojnica koja
pokriva mozak) da bi se uniStile tumorske celije, koje su eventualno preostale
nakon hemioterapije. JaCinu i duzinu zracenja odreduje ljekar — specijalista
radiolog, sa klinike za Radiologiju, gdje se zraCenje i sprovodi. Da bi se rizik
zraCenja sveo na minimum, neophodna je paZljiva priprema zra¢enja u smislu
prethodne simulacije $to se takode izvodi na klinici za Radiologiju.

Mjesta na glavi koja se zraCe obiljeZavaju se posebnom olovkom i ona se ne
smiju skidati ili prati za sve vrijeme zraenja. Samo zracenje traje nekoliko
minuta, a duZina zracenja obi¢no je izmedu 7- 10 dana.

Nezeljeni efekti zraCenja su:

* Mucnina, * Povra¢anje * Zamor * Razdrazljivost * Opadanje kose * Moze se
desiti da koZa na mjestu zraenja postane crvena, Sto zahtjeva davanje zastitnih
krema.

TERAPIJA KORTIKOSTEROIDIMA

Protokoli lijeenja djecijih leukemija ukljuuju povremeno davanje hormonalne
terapije (kortikosteroida) u kombinaciji sa drugim citostaticima. Kortikosteroidi
pomazu uniStavanje tumorskih ¢elija ali i oni imaju svoje nepozeljne efekte, u
koje spadaju:

* Pojacan apetit * Nervoza ¢ Depresija ® ZadrZzavanje teCnosti u organizmu
Nadutost u licu 1 trbuhu * PoviSen krvni pritisak, ® PoviSen Secer u krvi.

Poslije zavrSene terapije svi gore navedeni nepoZeljni efekti postepeno nestaju.
Tokom ove terapije neophodna je stalna ljekarska kontrola i1 sestrinska njega,
uz zaStitu sluznica. Roditelji se takode moraju pridrZzavati datih uputa i slusati
savjete ljekara, kako bi se pojedini neZeljeni efekti izbjegli.

TRANSPLANTACIJA KOSTANE SRZI

Transplantacija koStane sr7i je vid lijeCenja leukemija koji se primjenjuje kada
su iscrpljene sve ostale moguc¢nosti lijeCenja hemioterapijom koje nisu dale
Zeljene rezultate. Ona se na srecu ne primjenjuje Cesto kod djece 1 koristi se
samo u odredenim slucajevima, €iji se kriteriji moraju poStovati.

Transplantacija koStane srZzi je rizina metoda i predstavlja krajnju moguénost

lije¢enja leukemija. Ljekari ¢e blagovremeno razgovarati sa roditeljima i
objasniti im da li je ova vrsta lijeCenje neophodna njihovom djetetu.
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RECIDIV (RELAPS)

Povrat bolesti naziva se recidiv (relaps). To je stanje kada se blasti ponovo
pojave u koStanoj srzi, mozgu (likvoru), a kod djecaka u testisima. Povrat
bolesti moZe nastupiti tokom lijecenja ili nakon zavrSenog lijeCenja, pa
govorimo o ranom i kasnom relapsu.

Rani povrat bolesti je ukoliko se bolest vrati tokom terapije ili unutar 6 mjeseci
poslije terapije. Kasni povrat bolesti je ako se bolest vrati poslije 6 mjeseca od
zavrSenog lijeCenja i on ima povoljniju prognozu. od ranog relapsa.

Relaps je tezak udarac za roditelje ali ni tada ne treba klonuti duhom jer i tada
postoje Sanse za izljeCenje. Ponovno se primjenjuje hemoterapija po
protokolima za relaps i eventualno zraCenje, ali ovaj put se koriste druge
kombinacije citostatika, posto prve nisu dale dobar rezultat lijeCenja. Kada se
dijete uvede u remisiju a ima srodnog davaoca koStane srzi unutar familije
(brat, sestra, roditelji), moZe se razmisljati o transplantaciji koStane srZzi.

SAOPSTAVANJE DIJAGNOZE BOLESTI

Kada ljekar saopsti dijagnozu leukemije, roditeljima je potrebno je odredeno
vrijeme da dodu sebi iz pocetnog stanja Soka. Roditelji su obi¢no u Soku i ne
vjeruyju da se to baS njima deSava, da je baS njihovo dijete oboljelo od
leukemije. Ljekar pokuSava sa puno strpljenja, na krajnje profesionalan i
korektan nacin, sa puno paznje i razumijevanja objasniti roditeljima sve bitno u
vezi dijagnoze, daljnjeg lijeCenja i prognoze bolesti.

Roditelji uglavnom reagiraju na sljedece nacine: ® Neki u poc€etku ne vjeruju u
postavljenu dijagnozu i traZze drugo miSljenje. * Neki ljutito traZe krivca za
bolest svoga djeteta u svojoj okolini. ® Neki roditelji su depresivni, povlace se u
sebe, i ni sa kim ne komuniciraju. * Neki suprotno od toga, na koga god naidu
priCaju samo o bolesti (leukemiji). * Neki traze pomo¢ od rodbine, a neki
odmah pomisljaju na nastavka lijeCenja u inostranstvu. Najvaznije je u cijelom
procesu dijagnostike I terapije bolesnika od leukemije da se uspostavi dobra
saradnja 1 povjerenje u ljekare i sestre na odjeljenju. Sve je ovo normalno i
najvaznije je za roditelje da S§to prije prihvate istinu, da je njihovo dijete
ozbiljno bolesno jer ¢e mu tako najbolje pomoci. Bjezanje od istine je opasno i
za roditelje 1 za njihovo dijete kome u tim teSkim momentima treba roditeljska
pomo¢. Roditeljima je u tim momentima potrebna pomo¢ da prebrode pocetno
stanje Soka. Pomo¢ je potrebna kako stru¢na, tako i od strane porodice i
prijatelja. Najbolji lijek za to je razgovor i to sa: 1. Ljekarima, koji lijece dijete
i koji ¢e roditeljima dati sve informacije o bolesti i lijeCenju. 2. Medicinskim
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sestrama, koji provode najve¢i dio vremena uz oboljelo dijete, i koje ce
roditeljima dati upute kako da njeguju svoje dijete. 3. Psiholozima, koji ¢e
pomoci roditeljima i oboljelom djetetu da se prilagode novoj situaciji.

STA RECI DIJETETU?

U svakom slucaju djetetu je najteze i sa njim treba polako razgovarati. U
razgovoru osim roditelja ucestvuju ljekari, medicinske sestre, psiholozi i plej
lideri (osobe koje organizuju 1 igraju se sa djecom tokom terapije). Dijete se ne
smije lagati i mora se naci najpovoljniji na¢in da ono shvati svoju bolest.

Svakako da je uzrast bitan faktor u na¢inu pristupanja i kazivanja istine djetetu.
Za oboljelu djecu u periodu mladeg djeteta i predskolskog uzrasta, pristup je
jednostavniji 1 takva djeca ne smiju biti optere¢enja nazivom i teZinom bolesti.
U tome periodu dijete samo shvaca da je bolesno, kao §to i druga djeca mogu
biti bolesna od neke infekcije i zato moraju primati neku injekcionu terapiju.

Dijete gleda i prati Sta rade njegovi roditelji 1 medicinsko osoblje i na osnovu
njihovog ponasanja i ono donosi svoje zakljucke hoce i biti veselo ili strasljivo
i placljivo. Naravno da je svako dijete prica za sebe ali ako dijete primijeti strah
na osobama sa kojima se svakodnevno susrece ono ¢e biti jo§ viSe uplaseno i
obrnuto.

Sa starijom djecom je teZe, pogotovo $to oni nastoje brzo saznati istinu 0 svojoj
bolesti. Djeci u pubertetu se mora reci istina ali opet na pristupacan nacin u
¢emu ¢e nam pomoc¢i psiholozi. Takva djeca postavljaju bezbroj pametnih
pitanja na koji im se mora adekvatno 1 tatno odgovoriti. U suprotnom gube
povjerenje u ljekara koji je zaduZen za njihovo lijecenje.

Roditelji trebaju biti spona izmedu ljekara i djeteta, i da kroz njihovo
povjerenje prema osoblju koje lije¢i njihovo dijete doprinese boljim,
zajednickim naporima za izljecCenje djeteta.

Za stariju dijecu kada ostanu bez kose, postoji psiholoska opterecenost kako ¢e
ih prihvatiti njihovi vr$njaci. Roditelji su tu bitni da uvjere dijete da je to samo
jedna prolazna epizoda koja ¢e brzo proci a i ostala djeca ¢e se vjerovatno tako
ponasati prema oboljelom djetetu.

Dijete nikada ne smije da osjeti sazaljenje drugih zbog svoje bolesti i1 treba

nastojati u razgovoru sa njim da se osje¢a ravnopravno u svim aktivnostima sa
drugom zdravom djecom.
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STA RECI OKOLINI?

Ljudi koji vas okruzuju (rodaci, prijatelji komsSije) bit ¢e zainteresovani za
bolest vaSeg djeteta. Oni dobronamjerno pitaju kako im je dijete. Roditelji ne
smiju biti optereCeni sa tim, niti imati kompleks ili stid §to je njihovo dijete
bolesno od leukemije. Oni moraju znati da leukemija nije zarazna bolest 1 da
leukemije viSe nije neizljeciva bolest. To roditelji stalno moraju imati na umu i
sa tim ¢injenicama ulaziti u razgovor sa drugima.

Prijatelje treba zamoliti da ne dolaze u kontakt sa djetetom dok je na terapiji
zbog moguce infekcije koju oni mogu prenijeti na dijete. Pogotovo treba
izbjegavati naS obiCaj da se po svaku cijenu obavi posjeta bolesniku. Roditelji
treba da daju na Citanje ovaj priruc¢nik osobama do kojih im je stalo, pa ¢e i
njima mnoge stvari biti jasnije.

DIJETE JE KOD KUCE

Kada je dijete ku¢i izmedu terapija najvaznije je da se sacuva od infekcije.
Pored redovnog odrzavanja higijene, vazno je svojim rodacima i prijateljima
objasniti da ne posjecuju dijete jer mu tako mogu prenijeti infekcije, kao §to su:
virusne bolesti, ospice 1 sli¢no. Svi dobronamjerni ¢e shvatiti da je to dobar
nacin zasStite djeteta od infekcije.

Ako je dijete mlade treba skloniti sve oStre predmete koji ga mogu povrijediti
jer su njegovi trombociti niZi i moze uslijed udarca prokrvariti.

Djetetu treba u okviru svojih mogucénosti pripremati raznovrsnu hranu bogatu
bjelan¢evinama (meso, mlijeCni proizvodi), hranu bez zacina i masnoca, sa
dosta voca i povr€a. Treba kontrolisati izgled i1 boju, stolice i mokrace, jer su
oni relativno dobar pokazatelj opSteg stanja i zdravlja djeteta.

Porodica treba da se ponasa pred djetetom prirodno kao i ranije, uz dozu
povecanog raspoloZenja 1 optimizma, Sto ¢e pomoc¢i djetetu da prebrodi
eventualnu psiholoSku krizu koja se javlja tokom lijeCenja.

DIJETE JE U BOLNICI
U bolnici roditelji se zajedno sa djetetom moraju pridrzavati ku¢nog reda.

Najvaznije je dijete saCuvati od infekcije Sto ¢e biti omoguceno smjeStajem u
sobama sa manje djece.
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Higijena djeteta i stvari u njegovoj okolini je vaZna u sprecavanju infekcije. O
tome se brinu ne samo medicinsko osoblje vec¢ 1 roditelji djeteta. Roditelji ne bi
trebali ostavljati ostatke hrane u sobi, niti je Cuvati po ormari¢ima. Ne treba
pretrpavati dijete hranom doneSenom od kuce, niti donositi prekomjerne
kolic¢ine slatkiSa. Higijena ruku djetetovih i roditeljevih je od neobi¢ne vaZznosti
u zastiti od infekcije.

Treba voditi raCuna o higijeni djetetove odjece, koju treba ¢eS¢e mijenjati. Sami
roditelji moraju biti zdravi i uredni. Moraju voditi raCuna o svome izgledu i
vlastitoj higijeni (ruke, nokti, kosa, odjeca i slicno).

Ukoliko roditelji boluju od neke hroni¢ne bolesti moraju se redovno
kontrolisati 1 redovno uzimati lijekove jer ¢e tako najbolje pomoci svome
bolesnom djetetu.

Ukoliko je dijete Skolskog uzrasta u bolnici je organizirana Skolska nastava u
poslijepodnevnim satima sa uciteljima i nastavnicima.

ISHRANA | NUJEGA

Tokom lijeCenja citostatskom terapijom dijete obicno ima slab apetit i tada ga
ne treba prisiljavati da jede na silu. Treba izbjegavati davanje teSke hranu sa
puno masnoca i zacina. Potrebno je mnogo strpljenja i ljubavi prema djetetu
kako bi se izbjegla pocetna zabrinutost 1 nervoza zbog njegovog slabog apetita.

Roditelji mogu sami spremiti svome djetetu onu hranu koju ono najvise voli.
Najbolja je raznovrsna ishrana sa svjeZim namjernicama. Treba izbjegavati
konzerviranu hranu, iznutrice, mljeveno meso, pice, rostilj, sladoled, grickalice,
gazirane sokove 1 sli¢no.

Roditelji Cesto pitaju ljekara da li mogu dati djetetu specijalnu vrstu ishrane,
kao Sto je makrobiotika ili posebne vrste Cajeva 1 sirupa. Ljekar ¢e detaljno
pregledati uputstva ponudenih preparata i dat ¢e savjet roditeljima da li je to
neophodno ukljuciti u ishranu.

Njega djeteta podrazumijeva, higijenu, ishranu i zdrav reZim Zivota uopSte. Za
dijete je vazno da ima miran no¢ni san kao i dnevni odmor.

Tokom lijeCenja dijete treba da izbjegava: * mjesta sa puno svijeta (kina,
utakmice, javni prijevoz i slino) ¢ prostorije u kojima se pusi ¢ odlazak u
posjete, pogotovo ako je tamo neko bolestan (npr. ima grip) * dolazak u posjetu
djetetu, zbog moguce infekcije 1 naruSavanje djetetovog mira.
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Prostorije u kojima dijete boravi moraju biti Ciste i prozracne. Kupatila se
moraju svakodnevno prati, a WC- Solju, umivaonik, kadu i slavine treba i po
nekoliko puta dnevno C(istiti. Posude iz koga se dijete hrani mora biti
besprijekorno €isto i biti Cuvano u zatvorenim ormarima.

Djeciji krevet mora uvijek biti Cist sa opranom i ispeglanom posteljinom.
Posebno treba voditi racuna o ¢istoci odjece, vesa i peSkira. Igracke koje dijete
koristi potrebno je svakodnevno prati ili prebrisavati asepsolom.

NAJVAZNIJE U CIJELOM PROCESU DIJAGNOSTIKE 1 TERAPIJE
BOLESNIKA OBOLJELOG OD LEUKEMIJE JE DA SE USPOSTAVI
DOBRA SARADNJA 1 POVJERENJE U LJEKARE I SESTARE NA
ODJELJENJU.

Autor: Dr. sci .med. Edo Hasanbegovic¢

Recezent: Prof. dr Dragomir Kosori¢, pedijatar-hematolog

U Sarajevu, 2005. godine

Za izdavaca: UdruZenje” Srce za djecu koja boluju od raka u FBiH”, Sarajevo,
Ul Himze Polovine br. 21

Stampa: PETRY d.o.0. Sarajevo

Prof. Dr Dragomir Kosori¢ Mustafe Busuladzi¢a 27 71000 Sarajevo
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RECENZIJA na prirucnik: “Prirucnik za roditelje djece oboljele od leukemija”

Ve¢ odavno se ukazala potreba za jednim ovakvim priru¢nikom, koji bi pruzio
mogucnost roditeljima djece oboljele od leukemije da se upoznaju na prvom
mjestu o prirodi bolesti, a zatim sa terminima, koji se uobicajeno upotrebljavaju
u dijagnostickim 1 terapijskim protokolima u lijeCenju njihove oboljele djece.

Sada su se stekli uslovi. ZaZivjelo je “Udruzenje roditelja “Srce za djecu koja
boluju od raka u FBiH”, a porastao je i interes roditelja, tako da je na
proSlogodisSnjoj skupStini UdruZenja potekla inicijativa u tom pogledu.

Ovaj priru¢nik je nastao kao mali doprinos Pedijatrijske klinike, odnosno Sefa
Hematolosko-onkoloSkog odjeljenja Dr. sci .med. Ede Hasanbegovi¢a radu
UdruZenja “Srce za djecu koja boluju od raka u FBiH” i njihovom nastojanju
da se na Sto bolji nac¢in pomogne roditeljima i1 bolesnoj djeci.

Ovakvi prirucnici postoje 1 u drugim zemljama, i kod drugih sli¢nih udruZenja.
Cak postoji obiman propagandni materijal u bogatijim sredinama, koji daje
razna objaSnjenja pacijentima i uputstva roditeljima.

Takav jedan prirucnik NURDOR /Nacionalno udruZenje roditelja djece
oboljele od raka/ publikovan je u Srbiji 1 uz sugestiju i dozvolu autora posluzio
je kao uzor za naSu publikaciju. NURDOR-ova publikacija je utoliko
znacajnija, jer je pisala majka lijeCenog djeteta, koje je bolovalo od leukemije.
Ona je najbolje osjecala 1 znala Sta roditeljima treba dati.

Na$ prirucnik je pisao ljekar, Covjek, koji se ve¢ godinama bavi hemato-
onkologijom. U inostranstvu je boravio na velikim klinikama u Gentu i
Liverpulu, pa je i tamo vidio sli¢ne publikacije.

Ovaj prirucnik daje, na $to je moguce jednostavniji i pristupacniji nacin, sve
ono Sto Ce roditelj mjesecima sluSati tokom lijeCenja bolesnog djeteta 1 ako ne
bude pitao nece razumjeti.

U pocetku, kada roditelji ¢uju od ¢ega im je bolesno dijete ostaju konsternirani
i onako izgubljeni nemaju pravih pitanja. Medutim, sada kada im se odmah
dadne priru¢nik mo¢i ¢e, kada dodu sebi, procitati na miru sve §to ih interesuje.
Stvari ¢e bolje shvatiti 1 lakSe podnositi ono $to im se dogodilo.

Nemam namjeru da nabrajam Sto je sve u priruc¢niku dato, ali napominjem da
¢e roditelji i stariji pacijenti naci ukratko sve ono $to ih interesuje.
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Narocito su izbjegavani strucni latinski izrazi, a kada to nije bilo moguce,
objaSnjeno je u zagradi na naSem jeziku.

PoSto je ovo prva ovakva publikacija u nas, koja ukratko daje podatke i1
neophodne upute, roditeljima 1 djeci oboljeloj od maligne bolesti 1 koja je
izuzetno korisna u sadasnjem vremenu.

Zbog svega iznijetoga toplo preporucujem da se ovaj tekst publikuje jer se za
njim ve¢ odavno osjeca potreba jer ¢e olakSati da roditelji mnoge stvari lakSe
shvate 1 podese svoje ponaSanje prema bolesnom djetetu i prema rodbini i
okolini

Sarajevo, 25.06.2005. god

Prof. dr Dragomir Kosori¢, pedijatar — hematolog
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