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Povzetek

Zgodnje odkrivanje in u¢inkovitej$e zdravljenje rakavih bolezni omogoca vecdje
preZivetje. Kljub temu je ta diagnoza $e vedno pogosto povezana s hudimi,
kronignimi posledicami tako na telesnem kot tudi dusevnem in socialnem
podrogju. Celotna druzina je pogosto ujeta v strah pred najteZjim koncem.
Uginkovit program celostne rehabilitacije, katero izvaja tim strokovnjakov,
omogod&a vedji izkoristek preostalih potencialov pri samem bolniku in nudi
podporo celotni druZini, da laZje prenasa breme bolezni in zdravijenja. V ¢lan-
ku natan&neje obravnavamo program rehabilitacije pri otrocih z rakom Ziv&ev-
ja in kostno-migitnega sistema. Posledice teh bolezni namre¢ najpogosteje
zahtevajo intenzivno rehabilitacijsko obravnavo v zgodnjem obdobju bolezni,
opremo s pripomocki in redno spremljanje skozi rast in razvoj. Le celostno
zastavijen, kvalitetno izpeljan program zagotavlja uspesdno vradanje v vsako-
dnevno Zivijenje, med sovrstnike in kljub hudi bolezni primerno kvaliteto ziv-
lienja.

Uvod

Napredek v zgodnjem odkrivanju in agresivnem zdravljenju rakavih bolezni
omogoda vedje preZivetje. Vendar pa se bolniki pogosto soodijo s posledica-
mi bolezni in zdravljenja tako na telesnem kot tudi na psiho-sociainem po-
drogju, kar vpliva na kvaliteto njihovega Zivijenja. Interdisciplinarno izpeljan
program rehabilitacije, katerega izvaja tim sodelujodih strokovnjakov, lahko
bistveno vpliva na dolgorotne posledice bolezni in izbolj$a kvaliteto Zivijenja.
Da zagotovimo kvaliteto in uginkovitost tima za rehabilitacijo otrok z onko-
lo&kimi boleznimi, je pomembno, da vsi &lani sodelujejo v smislu ¢im vecjega
izkoristka preostalih zmoznosti bolnika. Pri tem je potrebno upostevati vse
stranske udinke bolezni in terapije, ki pogosto organizem iz&rpavajo ter
bistveno zmanjujejo vzdrzljivost in sposobnost sodelovanja v terapevtskih
programih. Zato strokovnjaki pogosto zagovarjajo manj intenziven terapevts-
ki program, starsi pa Zelijo, da bi otrok €im hitreje napredoval v prej$nje pred-
hodno stanje. Dejstvo, da gre bolezen pogosto svojo tezko pot, ne sme vpli-
vati na odloditev o vkijuditvi otroka v rehabilitacijo. Ob upostevanju predvi-
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denih dodatnih terapevtskih ukrepov (kemoterapija, obsevanje) ocenimo otro-
kovo funkcijsko stanje ter dologimo kratkoro¢ne in srednjeroéne cilje, katerim
sledimo skozi celostno rehabilitacijsko obravnavo. Pri tem so potrebe otroka
in druzine osnovno vodilo delovanja tima. Program rehabilitacije praviloma
podpira &im bolj samostojno funkcioniranje, razvoj, emocionalno dobro po-
Cutje, prilagoditev okolju in vkljugitev v Sirée socialno okolje kljub tezki bolezni
z namenom, doseci ¢im bolj8o kvaliteto Zivijenja.

Program rehabilitacije

Odvisen je od osnovne bolezni in njenih posledic. Na oddelku za rehabilitaci-
jo otrok IRSR sprejemamo v obravnavo predvsem otroke z onkologkimi bo-
leznimi osrednjega zivéevja in misiéno-skeletnega sistema. Na splogno so cilji
rehabilitacije enaki kot pri otrocih, ki imajo podobno okvaro in funkcionalno
motnjo zaradi drugih bolezni.

Zgodnja faza rehabilitacije

Obvezno upotevamo zmanjsano telesno sposobnost, ki je povezana z leza-
njem v postelji zaradi bolezni ali postopkov zdravljenja, pogosto pa ima bolnik
tudi boleCine povezane z boleznijo ali operacijo. Otroci so veckrat prestraseni
zaradi predhodnih Stevilnih pregledov in drugih relativno bolegih intervencij,
zato odklanjajo pregled, jocejo in se bojijo, da bodo boledine povezane tudi s
programi rehabilitacije. TeZave sicer nekoliko olaj$a stalna prisotnost enega
od starSev, a so vendarle, zlasti mlajsi otroci, odkloniini do pregleda in tera-
peviskih programov. Postopno se privadijo ljudem in terapiji. Po oceni funkcij-
skega stanja zato postopoma uvajamo terapeviske postopke od manj
zahtevnih na zacetku, do kasnejsih zahtevnejgih, ko od njega potrebujemo
ve€ sodelovanja in aktivnosti.

Hranjenje in prehrana

Otroci s0 na zagetku programov pogosto iz&rpani in slabo jedo. Veginoma jih
je moZno hraniti po Zlici. Izbiramo hrano, ki jo imajo radi in dodajamo potreb-
ne sestavine za izboljanje splo&nega stanja, tudi razline koncentrirane
prehranske dodatke. Hrano jim dajemo v ve& majhnih obrokih. Seveda skr-
bimo tudi za redno odvajanje blata. Ce je le mogoce, uporabljamo naravna
odvajala in poskrbimo, da blato odvajajo najmanj vsak drugi ali tretji dan.
Nekateri otroci, zlasti tisti z nevrologkimi okvarami, se ob premestitvi e hrani-
jo po nazogastrini sondi ali gastrostomi. Postopoma uvajamo hranjenje po
Zici. Najprej uporabljamo Ringer faktat, ko pa je nevarnost aspiracije bistveno
zmanjsana, postopoma dodajamo sadne kase in drugo hrano. Obrok kolidin-
sko dopolnimo po sondi. Z nevroterapevtskimi ukrepi in ob ustrezni namestitvi
izboliSujemo moteno ob¢utenje v ustih, Zvedenje, pravilno koordinirano pozi-
ranje in gibanje jezika. Skrbimo za ustrezno bilanco tekodin.
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Vkljuéevanje v terapeviske programe

Postopno, %e od prvega dne po sprejemu, tudi popolnoma nepokretnega
otroka namedtamo na posebej prilagojen vozicek, ki omogota podprt,
poseden poloZaj z nagibom navzad. Otrok tako prehaja iz postelie in zaprtega
prostora bolnigke sobe v skupne bivaine prostore oddelka in terapeviske pro-
store. Skrbimo za zdravo kozo in prepredujemo nastajanje dekubitalnih ran. S
pravilnim nameg&anjem in respiratorno fizioterapijo skrbimo za dobro predi-
hanost. S tem preprecujemo respiratorne infekte. Ce so otroci e zelo ob-
gutljivi za okuzbe, jih je potrebno zad¢ititi tako, da bivajo sami v sobi s starSem
in imajo loSene terapeviske programe, kar pa na oddelku tezko zagotovimo.
Posamezne terapije so kraj$e in potekajo veckrat dnevno. Eden od starSev, Ki
otroka spremlja, nadaliuje delo po navodilih v popoldanskem ¢asu. Ko se
stanje izbolj$uje, so programi intenzivnej$i, otrok se ponovno ucéi gibanja in
samostojnega opravljanja osnovnih vsakadnevnih opravil. Ce ima tezave z
govorom ali mi§ljenjem, je potrebna tudi usmerjena tovrstna pomoc.

U¢inki obsevanja in kemoterapije

Akutni vzporedni uginki obsevanja so ve¢inoma simptomatski (glavobol, sla-
bost). Subakutni udinki se pojavijajo 1-4 mesece po terapiji. Pri 14% bolnikov
z moZganskimi tumorji se v tem ¢asu pojavi reverzibilna demielinizacija, ki pa
se obiajno popravi. Pozni uginki se pojavijajo 6-12 mesecev po obsevanju
kot nekroze, najpogosteje v frontainem delu mozganov. Kemoterapija je lahko
povezana z jasnimi in dolgotrajnimi nevro-vedenjskimi motnjami. Kazejo se v
obliki vidno-perceptivnih motenj, teZzav na podrocju verbainega spomina in
presoje. Pri bolnikih, ki so se zdravili kombinirano z radioterapijo in kemoter-
apijo, so stranski u¢inki navadno tezji.

Oprema s pripomocki

Oprema z razliénimi pripomocki je del programa rehabilitacije. Ko Se poteka
program rehabilitacije in je otrok hospitaliziran ali pa program obiskuje ambu-
lantno, uporablja pripomocke oddelka. V poteku programa se njegovo stanje
spreminja, prezgodnje pisanje pripomockov zato ni umestno. Ce ostane otrok
nezmozen samostojnega gibanja, ga ob zakljucku obravnave opremimo z
vozidkom. Vrsta vozitka in njegovi sestavni deli so odvisni od teZe priza-
detosti, kontrole drze in gibanja. Pri hudi nevrolo$ki okvari je lahko odsotna
kontrola glave, sedenja brez podpore ne zmore, migiéni fonus pa je povisan.
Zato otrok potrebuje popolnoma individualno prilagojen vozi¢ek. Ne glede na
prognozo bolezni je potrebna oprema z vozi¢kom, da otrok lahko sodeluje pri
razliénin aktivnostih v druZinskem krogu in odhaja iz hiSe. Ce je otrok nesa-
mostojen v osnovnih dnevnih opravilih in potrebuje vso pomog, olaj8amo ne-
go s pripomocki, kot so bolnidka postelja, sobno dvigalo, dvigalo za kopalni-
co, sobno stranidte. Za izvajanje terapevtskih vaj lahko dobijo terapevisko
blazino, valj in 2ogo. Za hojo mu, glede na prisotne tezave, izdelamo posebne
Gevlje, ortoze ali proteze.
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Posebnosti postopkov rehabilitacije pri posameznih vrstah
raka

Maligne bolezni moZganov

Posledice malignih tumorjev moZganov so razli¢ne, odvisne od mesta, kjer se
tumorji razvijajo in struktur, na katere pritiskajo ali vanje infiltrirajo, od hitrosti
rasti tumorjev ter spremljajocih u¢inkov kot so hidrocefalus, krvavitve, ob-
strukcije zil in hipoksija. Otroci se do bolezni praviloma razvijali normalno, tako
na gibalnem kot na miselnem in Custvenem podro&ju. Ko tumor raste, se izra-
Za z razli¢nimi simptomi, ki se stopnjujejo do postavitve diagnoze: glavobol,
bruhanje, epilepsija, razlitne oblike parez z zviganim ali znizanim migi¢nim
tonusom, ataksija, motnje vida in sluha, motnje percepcije telesa, govora,
spomina, koncentracije, Custvovanja, vedenja. Solarjem upadejo utne spo-
sobnosti in se hitro utrujajo. Ze v Sasu terapije je potrebno vkljutevati ele-
mente rehabilitacije. Otroka postopno mobiliziramo, vzpodbujamo k samosto-
jnosti in pri tem pazimo, da se ne preutruja. Po potrebi jin opremimo s pripo-
mocki za gibanje, kot so ortoze, hodulje ali bergle, vozidek, posebej izdelano
kolo, uporabljamo tudi funkcionalno elektriéno stimulacijo.

PreZivetje po zdravljenih malignih boleznih moZganov naraséa, zato pa se po-
gosteje sreSujemo s poznimi posledicami teh boleznih in samega zdravijenja.
Precej $tudij o motnjah na kognitivnem podrogju je biio narejenih pri otrocih
zdravljenih zaradi tumorjev v zadnji kotanji, predvsem medulloblastoma in
ependimoma, ki predstavijajo 30% vseh na novo diagnosticiranih primerov
mozganskih tumorjev pri otrocih. Analize pri takih otrocih po bolezni in zdravl-
jenju kaZejo niZanje 1Q. Velika verjetnost pa je, da na zmanjSanje sposobnosti
za uCenje vpliva tudi stresno stanje zaradi bolezni. Na tezo motnje kognitivnih
funkcij vpliva ve¢ faktorjev kot so, starost, sopojavnost hidrocefalusa, zdrav-
ljenje z radioterapijo, doza obsevanja ter volumna obsevanih mozganov. Vzrok
za motnje je, vsaj delno, izguba bele moZganovine in motnja v izgradnji bele
mozganovine v dologeni starosti. Tehniéni napredek na podrodju radioterapije
obeta, da bodo v bodote posledice manjée, vendar moramo kljub temu razvi-
jati u¢inkovite terapevtske programe za izboljgevanje kognitivnih in vedenijskih
funkcij.

Z izboljevanjem zdravja in sposobnosti otroka $olarja Ze v ¢asu rehabilitacije
vklju¢ujemo v pouk v bolnignicni oli. Postopno se obseg u¢nega programa
vecCa. Ko stanje otroka to dovoljuje, ga po predhodnem dogovoru, ponovno
vklju¢imo v Solo, katero je obiskoval pred boleznijo.

Maligne bolezni spinalnega kanala in hrbtenjace

Te bolezni infiltrirajo tkivo hrbtenjate ali pritiskajo nanj. Od vigine okvare je od-
visno, kakéne bodo posledice - tetraplegija ali paraplegija. Ob ckvari zgornje-
ga motoricnega nevrona spremlja ohromitve povian misiéni tonus, nevrogeni
mehur in &revesje. Ce gre za hudo okvaro ostane otrok v gibanju pretezno
vezan na voziCek, za hojo na kratke razdalje ga opremimo z individuaino izde-

101



lanimi ortozami. Trening hoje lahko izvajamo tudi s funkcionalno elekiriéno sti-
mulacijo. Ce gre za okvaro perifernega motoriénega nevrona, je posledica
ohlapna pareza ali plegija, od teze in obsega okvare pa je odvisna motnja
gibanja in senzibilitete. Zaradi ohromitev in patologkega tonusa se lahko razvi-
jejo deformacije sklepov in hrbtenice. Tudi tu lahko podpremo hojo z ortoza-
mi, ki so razli¢ne, glede na mesto okvare.

Maligne bolezni kosti in miSic

Osteosarkom je najpogostejsi rak kosti pri otrocin in Sesti najpogostejsi rak pri
otrocih nasploh. Pogosto ga opazimo pozno, ko se pojavi oteklina in lokalna
bolegina. Zdravljenje se zane s kemoterapijo, sledi operativni posed. Ce
tumor ni prevelik, je operativni poseg opravijen tako, da chranimo ¢im vedji
dei uda, manjkajo¢i del pa nadomestimo s transplantatom ali notranjo prote-
z0. Operirani predel razgibamo, okrepimo misice in treniramo hojo. Nato
redno spremljamo rast uda in primerjamo dolzino nog. Ce je prisotna razlika v
rasti, je potrebno izdelati Cevije s povisico. Ce je tumor vedjega obsega, je
potrebna amputacija uda. Po operaciji skrbimo za dobro nego krna. Z rednim
kompresijskim povijanjem se oblikuje krn v pravilno valjasto obliko. Izvajamo
vaje za vzdrzevanje gibljivosti v sklepih in ohranjanje mo&i misic. Takoj, ko se
rana zaceli in se pravilno zmanj$ajo mehki deli na krnu, odvzamemo mero za
lezisGe proteze in izdelamo protezo. Za otroke nimamo na voljo posebnih pri-
pomockov za trening hoje, zato se zadnejo ugiti hoje, ko je proteza narejena.
S treningom hoje nadaljujemo, dokier ne hodi s protezo brez bergel, Ce seve-
da ni kontraindikacij. Naugimo ga name$Canja in uporabe proteze pri hoji,
nege krna ter vzdrzevanja gibljivosti v sklepih in mo&i misic. Ce je bila nareje-
na nadkolenska amputacija, je uGenje hoje teZje, energetska poraba pa vedja.
Otroci se praviloma do Cetrtega leta niso sposobni nauditi hoje z odprtim
kolenom, zato dobijo protezo z zaprtim kolenom. Po tej starosti se zacnejo
postopoma uciti hoje s protezo z odprtim kolenom in hojo navadno dobro
obvladajo. Dolzino proteze in lezisCe sproti prilagajamo kot otrok raste.
Asimetrija v hoji lahko, poleg ostalih organsko pogojenih vzrokov, vpliva na
razvoj hrbtenice in ostalih kosti in sklepov, pojavi se lahko skolioza in kontrak-
ture.

Bolecina

Pri zdravljenju bole¢ine posku$amo pri otrocih uporabljati &im manj agresivne
vendar dovolj udinkovite preparate, da bole¢ino lajsamo. Bolecina ima razlic-
ne vzroke. Lahko jo povzrota samo rakavo obolenje, &e zajema obcutljivo
tkivo. Otroci se pogosto bojijo bolecine ob razli¢nih diagnosti¢nih in terapevi-
skih postopkih. Zanimivo je, da pri otrocih z malignimi boleznimi ZivCevja
boletine zaradi same rakave bolezni niso v ospredju. Bistveno man; kot pri
odraslih je tudi fantomske bolecine po amputaciji. Kadar je prisotna, je pogo-
sto zelo neprijetna in ovira rehabilitacijo. Fantomske bole¢ine vedno najprej
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lajSamo s fizikaino terapijo. Najved uporabljamo TENS, vedinoma z ugodnim
ucinkom.

Limfedem je pogost zaplet pri odraslih po operativnem zdravljenju raka, ki
kompromitira podkozZje in okvari limfno oZilie. Pri otrocih so te teZave redkejse.
Ce se pojavi limfedem, je pomembna &im bolj zgodnja uporaba roéne limfne
drenaZe in povijanje oteklega dela z elasti¢nim povojem. Ko se oteklina ustali,
izdelamo kompresijsko obladilo.

Pomo¢ druzini, vradanje v domade okolje in izobraZevanje

Ceprav je preZivetje otrok z rakom v zadnjem obdobju bistveno vedje, ostaja rak
bolezen, ki je potenciaino vzrok za smrt in je zato tezka preizkudnja za otroka,
starSe in sorojence. Lahko jo spremljajo dolgoro&ne motnje pri obolelem otroku.
Star$i preZivijajo z otrokom hude emocionalne preizkudnje ob diagnostiki,
zdravljenju, recidivih in tudi umiranju. Otroci morajo opraviti Stevilne preglede in
hospitalizacije, boleGe metode diagnostike in zdravljenja, obdobja bivanja izven
druZine, prekinitve Solanja, omejitve socialnega Zivljenja. Stranski u¢inki zdrav-
lienja se kaZejo kot izpadanje las, slabosti, spremljajoCe bolezni zaradi zmanj-
8ane odpornosti. Za vegino starsev, ki vidijo svojega otroka v tako hudem polo-
Zaju in mu ne morejo pomagati, je to zelo stresna situacija. So zaskrbljeni, de-
presivni, negotovi in osamijeni. Pomo& psihologa in socialnega delavca je star-
$em nujno potrebna za premostitev skrbi in ditem, pa tudi za u¢enje pravilnega
odnosa in dela z otrokom. Tudi ostali &lani tima z nasveti in korektnim odnosom
pripomorejo k lazjemu prilagajanju bolezni in njenim posledicam. V primeru, da
se bolezen konca s prezgodnjo smrtjo, bi stardi Se nekaj ¢asa potrebovali po-
moc, tega jim Zal navadno ne nudimo zaradi pomanjkanja strokovnjakov.

Otroku moramo omogoéiti nadaljevanje Solanja, ¢e je za to sposoben. Ce jele
mogoce, ga vkljuéimo v redni program Solanja. Za pomod pri premagovanju
gibalnih tezav otroku pridobimo pomodnika. Pri tezavah na uénem podrociju
uredimo dodatno uéno pomod in prilagoditve pri preverjanju znanja. Povezemo
se z maticno golo in svetujemo pri vkljuCevanju v pouk. MoZno je tudi prilago-
jeno izvajanje pouka na domu.

Obnovitveni programi

Otrokova rast in razvoj sta bolj ali manj pod vplivom bolezni in njenih posledic,
Otroka zato redno spremljamo in ga po potrebi ponovno vkljuéimo v rehabii-
itacijski program. Te obravnave so praviloma kraj$e, na osnovi analiz in krat-
kega programa rehabilitacije dobijo navodila za delo doma. lzdelamo nove
pripomocke. Taki programi pomenijo pomembno podporo star§em v njegovi
skrbi za otroka.

Paliativna medicina v pediatriji

ZdruZenje za otroke z Zivljenjsko ogroZajo&imi stanii in njihove druZine (ACT) je
definiralo paliativno oskrbo kot aktivno, celostno skrb za bolnika, ki zajema
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fizitno, emocionalno, socialno in dusevno zdravie. Dokument doloca Stiri sku-
pine takih stanj oz. bolezni. Rakava obolenja so uvrstili v prvo skupino, med
stanja, za katera je na voljo kurativno zdravljenje, ki pa lahko tudi ni uspesno.
Vsak otrok, ki doZivlja bolezen s predznakom neozdravljivosti, bi moral biti
upravi¢en do paliativne oskrbe na domu. Multidisciplinarni timi naj bi pokrivali
potrebe oskrbe, nege in vzdrzevanja kvalitete Zivljenja. Skrbeli naj bi za pre-
predevanje boledin, vzdrzevanje stabilnega telesnega stanja in omogocdali
otroku, da vsaj del dneva preZivi izven postelje pri dologeni obliki igre ali
udenja, tudi &e je prognoza zelo slaba. Nudili bi vso podporo najblizjim svo-
jcem. Podpore pa bi morali biti delezni tudi zdravstveni delavci, ki delajo z
otroci z malignimi boleznimi.

Zakljucek

Rakava obolenja so $e vedno bolezni, ki imajo pridih negotovega izida. Inten-
zivna celostna rehabilitacija omogo&a izkoristek preostalih potencialov in vodi
v boljgo kvaliteto Zivijienja. Ob ustrezni strokovni podpori tako otrok kot
druzina lazje sprejemajo postedice bolezni. Kljub nefasnemu izidu je zato pra-
vica vsakega otroka z rakavo boleznijo, da se mu zagotovi primerna oblika
rehabilitacije.
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