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IZVLECEK

Pojavnost raka pri otrocih v zadnjih desetletjih stalno narasca, umrljivost pa
upada. V Sloveniji vsako leto za rakom zboli priblizno 50 do 60 otrok, od teh se
jih pozdravi skoraj 80 %. Zdravljenje raka pri otrocih je ve¢inoma kombinira-
no in zajema sistemsko zdravljenje (zdravljenje z zdravili oziroma citostatiki),
zdravljenje z obsevanjem, kirursko zdravljenje in dobro podporno zdravljenje.
Zdravljenje raka v otroStvu in mladosti poveca ogrozenost nastanek Stevilnih
poznih posledic zdravljenja raka, ki se kazejo predvsem kot kroni¢ne okvare
srca, pljuc ter zlez z notranjim izlo¢anjem. Pogoste so funkcionalne motnje
na podrocju inteligence in ¢ustvovanja, pojavijo pa se lahko tudi sekundarni
tumorji, ki so poleg okvar sréno-zilnega sistema med glavnimi vzroki pozne
umrljivosti. Sledenje poznih posledic je zelo pomembno, saj lahko ob pravo-
casnem odkritju simptomov in znakov ponovitve bolezni, okvar organov in
pojava sekundarnih tumorjev mocno izboljsSamo kakovost Zivljenja bolnikov
ter podaljsamo njihovo prezivetje. Od leta 1986 na Onkoloskem institutu de-
luje ambulanta za sledenje poznih posledic pri mladostnikih, starih nad 18 let.
V tej ambulanti izvajamo program dozivljenjskega spremljanja bolnikov za
ugotavljanje poznih posledic zdravljenja raka, v katerega so vkljuceni vsi, ki
so se v otrostvu ali mladosti zdravili zaradi raka.

Kljuéne besede: rak, otrok, mladostnik, posledice zdravljenja, medicinska
sestra
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ABSTRACT

In recent decades the incidence of cancer in children is constantly growing,
but mortality is decreasing. In Slovenia around 50 to 60 children are diagno-
sed with cancer yearly, 80% among them are cured. Treatment of cancer in
children is mostly combined and includes treatment with systemic treatment
(cytostatics), radiation therapy, surgical treatment, and good supportive tre-
atment. Treatment of cancer in children and young adults increases the risk of
developing a number of late effects, which are mainly reflected as chronic heart
damage, lung damage, and endocrine glands damage. There are frequent fun-
ctional disorders in the field of intelligence and feelings. There is a possibility
of secondary tumour occurrences which are in addition to the cardio-vascular
disturbances the major causes of late mortality. The follow-up of late effects is
very important, as the quality of patient’s life can be strongly improved and his
survival period prolongated by timely detection of symptoms and signs of di-
sease recurrence, damage of organs and occurrence of secondary tumours. In
the framework of The Institute of Oncology Ljubljana, there is since 1986 the
outpatient clinic for monitoring of late effects of cancer treatment by the youth
over 18 years. That clinic is implementing a program of lifelong monitoring of
patients for the detection of late effect of cancer treatment, which includes all
who were in their childhood or youth treated for cancer.

Key words: cancer, child, adolescent, effects of treatment, a nurse

UVOD

V primerjavi z drugimi evropskimi drzavami, ki posvecajo sledenju poznih
posledic zdravljenja raka vec¢ji pomen v zadnjih dveh desetletjih, poteka sle-
denje poznih posledic v Sloveniji Ze od leta 1986 dalje, saj od takrat vabimo
vse po dopolnjenem 18. letu, ki so preziveli zdravljenje raka v otrostvu, da
kot odrasli nadaljujejo kontrolne preglede na Onkoloskem institutu. Prof. dr.
Berta Jereb je v ta namen pricela z izvajanjem raziskovalnega projekta » Ana-
liza kasnih posledic zdravljenja raka pri otrocih«, ki ga je denarno podpiralo
Ministrstvo za znanost in tehnologijo. Prav tako imamo v primerjavi z Norve-
sko, kjer se zdravijo otroci z rakom na oddelkih v petih bolnisnicah (Hess, et.
al., 2011), za sledenje edinstvene razmere, ker so pri nas otroci zdravljeni le
na enem mestu. Kljub temu imamo tako kot druge drzave v Evropi in tudi v
ZDA se velike tezave pri izvajanju doslednega sledenja, ker z biv§imi bolniki
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po zakljuenem zdravljenju pogosto zgubimo stik.

Pozne posledice zdravljenja raka v otroski dobi so tisti ucinki zdravljenja ali
maligne bolezni, ki se pojavijo nekaj mesecev ali let po koncanem zdravljenju
(Ruccione, Weinberg, 1989). Znano je, da so lahko okvarjene Zleze z notra-
njim izloanjem, srce, oko, notranje uho, ziv¢evje, ledvici, misice in kosti,
seCni mehur, prebavila, hematopoetski sistem (Ruccine, Weinberg, 1989).
Pogoste so tudi funkcionalne motnje na podrocju inteligence in ¢ustvovanja
(Hymovich, Roehnert, 1989). Pri mladostnikih zdravljenih zaradi raka se lah-
ko pojavijo tudi sekundarni tumorji (Fraser, Tucker, 1989). Do nastanka se-
kundarnih tumorjev in kroni¢nih okvar organov lahko pride tudi po ve¢ letih
ali desetletjih (celo ve¢ kot 20 let) od prvotno postavljene diagnoze (Fryer,
2011). Ozdravljeni mladostniki imajo $e dolgo pri¢akovano zivljenjsko dobo,
zato jih je izredno pomembno redno slediti ter tako pozne posledice zdravlje-
nja pravocasno odkriti, po moznosti Se v obdobju, ko Se ne povzrocajo tezav,
da jih z ustreznimi ukrepi lahko preprec¢imo, odpravimo ali vsaj omilimo ter
upocasnimo njihovo napredovanje (Zaletel, 2011). Sledenje poznih posledic
je pomembno tudi zato, ker je teh bolnikov cedalje ve¢, po letu 2000 njihov
delez zavzema ze 1% delovnih ljudi (Jereb, 2012).

Ambulanta za sledenje poznih posledic

V ambulanti, ki je bila ustanovljena leta 1986 na pobudo prof. dr Berte Jereb,
sedaj spremljamo ze preko 1300 bivsih bolnikov na letnih ali dvoletnih
kontrolnih pregledih. Vsi otroci, ki do 15. leta zbolijo za rakom, se zdravijo
na Hematoloskem oddelku Pediatri¢ne klinike v Ljubljani. Po zaklju¢enem
zdravljenju so tri leta vodeni Se na Pediatri¢ni kliniki, nato pa izroceni v ambu-
lanto za sledenje poznih posledic. Predaja poteka na pediatricnem konziliju,
kjer sodelujejo tudi radioterapevti, ki so stalni ¢lani tima otroske onkologije.
Pri predaji sodeluje tudi psiholog, ki ze med zdravljenjem otrok starSe pouci
o nujnosti dolgoro¢nega spremljanja zdravstvenega stanja njihovih otrok po
ozdravljenju. Velik problem pri dosledni predaji bolnikov predstavlja pred-
vsem 3-letni vmesni Cas, ker takrat z dolocenim delezom bolnikov iz najra-
zlicnejsih vzrokov izgubimo stik. Na podlagi podatkov prijav primerov raka,
ki jih zbira Register raka Republike Slovenije, bolnike sistemati¢no vabimo
v ambulanto s pisnimi vabili, s katerimi dobijo hkrati tudi knjizico, s katero
so ponovno seznanjeni o prednostih in koristih dozivljenjskega spremljanja.
Delo v ambulanti je timsko in zdruzuje sodelovanje raznih profilov (labo-
rant, administrator, ra¢unalnicar, medicinska sestra) in poteka pod vodstvom
zdravnika-radioterapevta, ki pogosto pozna bolnika Se iz obdobja prvotnega
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zdravljenja. Za sistemati¢no spremljanje vseh teh bolnikov je izdelan racu-
nalniski program, ki zagotavlja najmanjSo mozno izgubo bolnikov pri tako
dolgoro¢nem sledenju.

Ker je bila do sedaj pri mladostnikih ugotovljena velika pogostnost poznih
posledic, ki predstavljajo glavni vzrok obolevnosti in smrti po ve¢ kot desetih
letih od primarnega zdravljenja, se je v letu 2006 v okviru »Infrastrukturne-
ga programa« sledenje razsirilo tudi nabolnike, ki so se zdravili zaradi raka
v mladi odrasli dobi, v starosti od 16 do 30 let, zajete najmanj tri leta po
koncanem zdravljenju in razdeljene po diagnozah, kar je prikazano v tabeli 1
(Zaletel, 2013).

Tabela 1: Delez bolnikov, zdravijenih v starosti 16-30 let, v obdobju 1960-2005, ki
so vkljuceni v sledenje

diagnoza §t. zdravljenih bolnikov | St.sledenih bolnikov | % sledenih bol.
Hodgkinovi limfomi 330 bolnikov > 300 bolnikov 90 %
ne-Hodgkinovi limfomi 100 bolnikov > 90 bolnikov 90 %

karcinomi dojk 119 bolnic 100 bolnic 82,5 %
karcinomi ORL 66 bolnikov 39 bolnikov 60,5%
seminomi 200 bolnikov 131 bolnikov 65,5 %

karcinomi prebavil (sledenje Se v pripravi)

mozganski tumorji (sledenje e v pripravi)

karcinomi rodil (do sedaj pregledanih ve¢ kot 50 bolnic), sledenje v teku

levkemije-sledenje v sodelovanju s Hematolosko kliniko UKC Ljubljana

Pozne posledice zdravljenja raka pri otrocih

Vpliv zdravljenja (kombinacije razli¢nih vrst sistemskega zdravljenja, obse-
vanja na razlicne dele telesa in operativnih posegov) Se ni povsem pojasnjen.
Ker specificno onkolosko zdravljenje raka ne deluje le na tumorske celice,
ampak poskoduje tudi normalne celice, lahko pride do okvar tkiv in organov.
Posledice zdravljenja so pri otrocih Se toliko vecje, ker med zdravljenjem
rastejo, tveganje za pozne posledice pa narasc¢a z leti (Zaletel, 2011).
Somatske posledice, ki so bile do zdaj najpogosteje ugotovljene pri Stevilnih
bolnikih, kot so kroni¢ne okvare srca in sré¢no-zilnega sistema (po zdravljenju
s citostatiki iz skupine antraciklinov in obsevanju), se kazejo tudi na drugih
organih, kot so pljuca, ledvice, Zleze z notranjim izloCanjem ter okvare misic¢-
no-skeletnega sistema, zobovja, vida, sluha itd.
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Najpogostejse vrste okvar so (Zaletel, 2011):

» srce:kardiomiopatije, sr¢na odpoved, perikarditis, okvara zaklopk;

* ledvice:poslabsanje ledvicne funkcije, pozni obsevalni nefritis,
proteinurija, stenoza ledvicne arterije;

e pljuca:zmanj$an volumen plju¢ in zmanjSana difuzijska zmogljivost za
CO;

e S§Citnica:zmanjSano delovanje (primarna hipotiroza), nodozna golsa,
sekundarni rak;

* spolne zleze:primarni hipogonadizem;

* ostalo:zaostanek v rasti, nevroloske okvare, okvara hipotalamusa in hi-
pofize, motnje v delovanju rodil, se¢nega mehurja in crevesja;

* emocionalne tezave in psiholoske motnje (psihoorganske spremembe,
motnje ¢ustvovanja, mentalni upad).

Pri bolnikih, ki so se zdravili zaradi raka v otroStvu in mladosti ter tudi v mladi
dobi odrascanja (16 do 30 let), so okvare sr¢no-zilnega sistema med poglavi-
tnimi vzroki pozne umrljivosti takoj za sekundarnimi tumorji (Zaletel,2014).
Zdravljenje z obsevanjem celotnega dela telesa v otroski dobi lahko povzroci
z leti tveganje za nastanek diabetesa, diabeticnega sindroma s hipertrigliceri-
demijo in steatozo jeter, zato je potrebno dozivljenjsko spremljanje njihovega
metaboli¢nega stanja (Rajendran, et al., 2013).

Telesne okvare kot skodljive posledice zdravljenja se pri bolnikih kazejo
tako razli¢no, da jih na zunaj pri nekaterih niti ni opaziti, drugim pa lahko
povzrocajo trajno invalidnost in jim popolnoma spremene Zivljenje. Za lazje
premagovanje tezav lahko mladi bolniki, $e zlasti invalidni, ki potrebujejo za
zivljenje drage tehnicne pripomocke, za finan¢no pomoc¢ zaprosijo Ustanovo
Mali Vitez.

Ustanova Mali Vitez

V skladu z dolocbami Zakona o ustanovah je to organizacijo l. 1996 ustanovila
prof. dr. Berta Jereb in je edina nevladna organizacija v Sloveniji, ki posveca
svoje aktivnosti mladim po njihovi ozdravitvi, in ima dva poglavitna namena
(Jereb, 2012):

* pospesevati raziskave poznih uéinkov zdravljenja raka pri otrocih, da
bi jih zdravili s ¢im manj skodljivimi posledicami;

* ozdravljene podpirati, da bi pridobili izobrazbo, ustrezno svojim
sposobnostim;

185



* s financiranjem omogo¢iti psiholosko in skupinsko psihofizi¢no reha-
bilitacijo.

Psiholoske motnje so pri mladostnikih zelo pogoste, zato se je ze pred prib-
lizno 15 leti zacela izvajati psiholoska rehabilitacija, ki poteka v obliki sku-
pinskih pogovorov. V posamezno skupino je vabljenih 10—12 mladostnikov.
Srecanja potekajo enkrat mesecno v prostorih Oddelka za psihoonkologijo na
Onkoloskem institutu Ljubljana. Posamezno sreCanje traja dve Solski uri sku-
paj, srecanja se vrstijo celo Solsko leto ob prisotnosti psihologa, zdravnika in
medicinske sestre. Ko se srecanja zakljuc¢ijo, mladostniki nadaljujejo druzenje
v obliki skupinske psihofizicne rehabilitacije v zdravilis¢u. Mladi tako sko-
zi izmenjavo izkusenj in sodelovanjem pridobivajo na pozitivni samopodobi,
samospoS$tovanju ter osvajajo nove socialne spretnosti, ki jim v samostojnem
zivljenju pomagajo pri premagovanju tezav, s katerimi se srecujejo. Dosedanji
rezultati takega nacina povezovanja so pokazali, da se tako precej izboljsa
njihova psihosocialna vkljucitev v druzbo ( Zaletel, 2013).

Nacin sledenja in vrste preiskav za odkrivanje poznih posledic

Zdravnik opravi pri prvem obisku bolnika in pri vseh nadaljnjih pregledih
najprej klinicni pregled, ki ga skupaj z anamnezo usmeri v odkrivanje poznih
posledic. Glede na vrsto zdravljenja mu priporo¢i Se nadaljnje preiskave za
odkrivanje sekundarnih tumorjev in ostalih okvar (Zaletel, 2013):
» radioloski pregled dojk bolnicam vsako leto, izmenoma mamografija
in magnetnoresonancna preiskava dojk ter Se dodatno ultrazvok dojk;
» pregled §Citnice z eventualno ultrazvo¢no punkcijo, laboratorijske pre-
iskave $¢itni¢nih hormonov;
» pregled prebavil (ultrazvoc¢na preiskava trebuha, pregled blata na kri,
* kolonoskopija) in seénega mehurja (pregled urina);
* oceno delovanja srca: pregled pri kardiologu, obremenitveno testira-

nje, UZ srca;

* pljuc: rentgenska preiskava pljuc, spirometrija, difuzijska zmogljivost
za CO;

* ledvic: pregled 2. jutranjega urina, kreatinina, eventualni klini¢ni pre-
gled pri nefrologu;

* spolnih zlez: dolo¢itev bazalnih serumskih koncentracij hormonov, te-
stosterona itd.;

* morebitni pregled pri endokrinologu (testiranje rezerve hipofize);

* psiholoski pregled.
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V Sloveniji za ocenjevanje poznih somatskih posledic uporabljamo svoj sis-
tem ocenjevanja, ki predstavlja prilagojene kriterije CTCAE. Za analizo pre-
zivetja uporabljamo Kaplan- Maeier-jevo lestvico ter model po COX-u (Jereb,
2012). Tako sistematicno, celostno sledenje poznih posledic zdravljenja raka v
otroStvu za celo drzavo je v Evropi uveljavljeno le Se na Nizozemskem. Bol-
nikom zagotavljamo redno sledenje, poleg tega pa belezimo pozne posledice
v podatkovno bazo in jih koreliramo z razli¢nimi dejavniki tveganja. Razi-
skovalno delo je namre¢ pomemben del Infrastrukturnega programa. (Zaletel,
2011).

Vkljuceni smo tudi v evropsko zdruzenje PanCare in v sklopu tega v Studijo
PanCareSurfUp, v kateri sodeluje Sestnajstih evropskih institucij iz enajstih
drzav. Studijo za analizo okvar srca, sekundarnih tumorjev ter pozne umr-
ljivosti po ve¢ kot petih letih od postavitve diagnoze raka v otrostvu, vodi v
Sloveniji doc. dr. Lorna Zadravec Zaletel.

Vloga medicinske sestre v postopku sledenja bolnikov

V stalnem sodelovanju s ¢lani tima za sledenje poznih posledic, opravlja me-
dicinska sestra delo v okviru svojih kompetenc, kot navaja Gruban (2004),
«sposobnosti uporabe znanj in drugih zmoznosti, ki so potrebne, da nekdo
uspesno, ué¢inkovito in v skladu s standardi delovne uspesnosti izvrs$i dolo¢eno
nalogo.«

Sodelovanje pri zdravijenju v okviru zdravstvenega tima:

* sodeluje z zdravnikom pri ambulantnem pregledu: tiska napotnice, ki
jih izda zdravnik za nadaljnje preiskave, in daje bolnikom ustrezna na-
vodila;

* Dbelezi laboratorijske in radioloske preiskave;

* vodi seznam izdanih napotnic po posameznih specialisticnih podro¢jih
(za kardiologa, nefrologa, endokrinologa, stomatologa itd.);

* z administratorjem koordinira seznam izvidov ter posiljanje raznih pi-
snih obvestil bolniku, nepregledane izvide ponovno predlozi v pregled
zdravniku;

» fotokopira pridobljene izvide od drugih specialistov, fotokopije shrani
v mapo v arhivu ambulante za sledenje poznih posledic, zlozene po
specialisticnih podrocjih, originalne izvide vlozi v popise bolnikov in
jih predlozi zdravniku v pregled;

* naroca predane bolnike po zapisu pediatri¢nega konzilija s poSiljanjem
pisnih vabil in razporejanjem pregledov v urnik ambulante za kasne
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posledice;

* poizveduje za neodzivnimi bolniki na Pediatri¢ni kliniki in v drugih
zdravstvenih ustanovah;

* vodi seznam prvi¢ pregledanih bolnikov ter tistih, ki niso prisli na letni
kontrolni pregled.

Interdisciplinarno in multisektorsko povezovanje za zagotavljanje kakovostne
obravnave bolnika:
» koordinira nadaljnje preglede pri drugih specialistih v ambulantah zu-
naj Onkoloskega instituta Ljubljana;
* dogovarja se z laborantom glede nerutinskih laboratorijskih preiskav;
* znovimi podatki dopolnjeno dokumentacijo bolnikov razvrs¢a po di-
agnozah in jih predlozi racunalniCarju za vpis v racunalnisko bazo;
* sodeluje s tajnistvom Ustanove Mali vitez tako pri organizaciji psiho-
e pripravi obrazce (vlozni karton bolnika, vprasalnik, soglasje, prijavni-
ca za v¢lanitev v Svet Malih vitezov in njihove regijske skupine).

Zdravstveno-vzgojno delo:

Med obiskom bolnika v ambulanti poskusamo njegovo pozornost s pogovo-
rom usmeriti tudi v zdravstveno-vzgojno delo, kamor spadajo priporocila za
zdrav nacin zivljenja, saj je z upostevanjem teh zmanjSana moznost nastanka
nekaterih vrst rakov in bolezni sréno-zilnega sistema. Se zlasti je poudarek
na vsakodnevni, zmerni telesni aktivnosti (odsvetujemo tekmovalni Sport),
vzdrZzevanju normalne telesne teze z zdravo prehrano (hrano z zmanjsa-
no vsebnostjo holesterola in trigliceridov ter povecano vsebnostjo vlaknin).
Zenske dobijo tudi zgibanke za redno samopregledovanje dojk 1-krat mesec-
no po menstruaciji, moski navodila za samopregledovanje mod. Tistim, ki jim
v ambulanti izmerimo povis$an krvni pritisk v ambulanti, svetujemo, da si ga
pogosteje nadzirajo tudi sami doma. Priporo¢amo jim tudi pazljivost pri son-
¢enju in izogibanje ionizirajoCemu sevanju, kajenju ter uzivanju alkoholnih
pijac. Poudarek je tudi na upostevanju navodil za varnost in zdravje pri delu.

RAZPRAVA

Na Onkoloskem institutu Ljubljana Ze 30 let zagotavljamo vsem bolnikom,
ki so se zdravili zaradi raka v otro§tvu, celostno sledenje poznih posledic in
psihosocialno rehabilitacijo. V vecini tujih drzav tem bolnikom po 20. letu
ne zagotavljajo sledenja poznih posledic, zato ima od bivsih bolnikov, ki so
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se zdravili zaradi raka v otrostvu, v teh drzavah le pes¢ica zadostno znanje o
ogrozenosti za nastanek poznih posledic (Hess et al., 2011). V tujini, Se zlasti
na Svedskem, Irskem, Poljskem, v Angliji in Italiji ter tudi v nekaterih drzavah
ZDA, veliko dela pri sledenju poznih posledic opravljajo tako imenovane raz-
iskovalne sestre, ki s pomoc¢jo pogovorov z bolniki dobijo vpogled v njihove
zdravstvene tezave. Nato jih usmerijo na pregled in zdravljenje k ustreznim
specialistom. Tudi tam opravljajo delo v timu za sledenje poznih posledic kot
sestre-koordinatorke skupaj s pediatrom ali brez njega. V Teksasu deluje kli-
nika za sledenje poznih posledic v okviru bolnisnice “MD Anderson Cancer
Center,” kjer dobi bolnik formular, s katerim ugotovijo, kakSno vrsto sledenja
potrebuje, in ga na podlagi njegove lastne odloCitve usmerijo na spremljanje
k osebnemu zdravniku ali pa k specialistu za posamezno vrsto raka. Pri nas
kljub temu, da so dane vsem dokaj dobre moznosti zdravstvenega varstva, Se
vedno vsi bolniki ne izkoristijo moznosti dolgorocnega sledenja. Najvec;ji
izziv nasega tima je, kako poiskati Se preostale “izgubljene bolnike” in jih
pridobiti za pregled v nasi ambulanti.

ZAKLJUCEK

Iz ¢lankov tako naSih kot tujih strokovnjakov je razvidno, da so pozne po-
sledice pri bolnikih zdravljenih v otroStvu in mladosti pogoste in da je zato
treba te bolnike dozivljenjsko spremljati. Z naras¢anjem pojavljanja raka in z
boljsimi moznostmi za ozdravitev, je tudi vedno vec prezivelih, za katere bo v
prihodnosti treba poskrbeti ter vloziti trud za pridobitev njihovega sodelova-
nja z namenom, da bi jih v kar najve¢jem obsegu zajeli v sledenje njihovega
zdravstvenega stanja in jim tako omogo¢ili bolj$o kakovost zivljenja.
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