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Medicinski tim na Celu sa lekarima predstavlja znaCajnu kariku
u lancu podrske tokom le¢enja vaseg deteta. Ovo su pitanja i
odgovori koja su najcesce postavijali roditelji tokom boravka
na pedijatrijskim hemato-onkoloskim odeljenjima.

PITANJA | ODGOVORI - LEKAR

e Kako se bolest javila kad moje dete nikada pre toga nije bilo
bolesno i jelo je iskljuCivo zdravu hranu i domace proizvode?

Na nastanak raka kod dece spoljni faktori minimalno uti¢u, za razliku od
raka kod odraslih. Verujemo da ste dete odgajali najbolje Sto umete,
zbog Cega je vazno da razumete da nista Sto ste uradili nije moglo da
spreci ili doprinese nastanku bolesti kod vaseg deteta.

e Sta su maligne bolesti?

Maligne bolesti nastaju kada se zdrave celije u organizmu promene i
prestanu da izvrSavaju uobi¢ajene zadatke, nemaju kontrolu nad svojim
ponasanjem, razmnozavaju se u vecem broju od predvidenog i odbijaju
da umru. Promene nastaju pod uticajem steCenih genetskih dogadaja,
koji se ne prenose u porodici i nedovoljno dobrog odgovora imunskog
sistema.

¢ Da li smo nekako mogli spreciti da se dete razboli?

Ni na koji naCin se ne moze spreciti razvoj maligne bolesti. Moze se
otkriti na vreme, §to znacajno olakSava leCenije.

e Kako se bolest dijagnostikuje?

Postoje razlicite maligne bolesti i Cak u okviru iste bolesti postoje razni
podtipovi, koji se drugacije dijagnostikuju. NajceS¢e metode dijagnos-
tike su krvna slika, biohemijske analize, u pojedinim bolestima i tumor
markeri, rendgen, ultrazvuk, pregled skenerom ili magnetom (rede scin-
tigrafija), punkcija kostane srzi, lumbalna punkcija, kao i uzorkovanje
(biopsija) promena.

¢ Koliko dugo traje leCenje?

Duzina leCenja zavisi od vrste maligne bolesti, kao i od grupe rizika i
stadijuma — najCesce traje izmedu 6 meseci i dve godine.

* Sta je hemioterapija?

Hemioterapija podrazumeva kombinaciju razli€itih lekova za leCenje
malignih bolesti. Neki od lekova se primenjuju u vidu tableta, neki se
daju kao injekcija (kratkotrajno u venu, pod kozu ili u misi¢), neki kao
infuzija (dugotrajno u venu), a neki u kicmeni kanal. Kombinacija, doza,
koli¢ina i duzina davanja lekova zavisi od vrste bolesti, grupe rizika i
stadijuma. Uz hemioterapiju se primaju lekovi koje nazivamo suportiv-
nom (potpornom) terapijom, koji pomazu u spreCavanju razli€itih
dogadaja koji prate leCenje.

e Sta je uzrok bolesti?

TaCan uzrok za svaku pojedinacnu bolest nije jos uvek potpuno
razjasnjen, ali je poznato da maligne bolesti nastaju zbog greSaka koje
se deSavaju u genima, koje se u najve¢em broju ne nasleduju, i to u mo-
mentu kada imunski sistem nije dovoljno aktivan da prepozna te greSke
i da im se suprotstavi.

e Da li se mucnine, afte i promene raspolozenja javljaju tokom
svake terapije?

U najve¢em broju dece se javljaju, ali nije pravilo da deca moraju na




isti nacin da reaguju. Takode dete ne mora na isti nacin da reaguje na
lek koje je ve¢ primilo. Dobro je poznato koje komplikacije daje svaki
lek koji se primenjuje, §to se uvek roditeljima saopsti, a za

odredene lekove se daju uputstva i u pisanom obliku.
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Vazno je da razumete da nista Sto ste uradili nije moglo da
doprinese nastanku bolesti kod vasSeg deteta.

e Da li je pad imuniteta naj¢eS¢e uzrok bolesti?

Ne postoji u bukvalnom smislu pad imuniteta — deca kojima imunski
sistem ne radi se u najve¢em broju radaju sa nedostatkom Cinioca koji
su deo imunskog odgovora. Kod vasSeg deteta ne postoji takav
poremecaj. Imunski sistem moze da oslabi i zbog ste€enih faktora, kao
Sto je na primer HIV infekcija. Kod dece sa malignim bolestima imunski
sistem vrsi svoju funkciju, ali nedovoljno dobro, jer je oslabljen lekovima
koje dete mora da dobije da bi izleCilo malignu bolest. Promene u imun-
oloskom odgovoru u toku le¢enja se ne mogu popraviti nijednim od
lekova koji se reklamiraju na trziStu. Imuni sistem ¢e se oporaviti po
zavrSetku leCenja maligne bolesti, a u meduvremenu vas doprinos se
sastoji u sprovodenju mera koje su vam preporucili lekari: dete ne treba
da jede niSta Sto se ne moze oprati od zemlje, ne treba da ide u
zatvorene prostore sa velikim brojem ljudi (§to se odnosi i na primanje
gostiju u vasoj kuci), tusiranje i pranje kose deteta i osobe koja ga
neguje jednom dnevno i da se presvuce u Cist ves i odecu, posle velike
nuzde treba oprati dete, redovno prati zube, ako dete ima mukozitis
postupiti po savetima iz broSure.

¢ Koji su najcesci problemi tokom hemioterapija?

NajceSca komplikacija je opadanje kose, pad hemoglobina (Sto u
odredenom momentu zahteva transfuziju eritrocita), pad trombocita
(kada se jako mora paziti da se dete ne povredi i da ne krvari, a u
odredenim situacijama se daje transfuzija trombocita), pad neutrofila (deo
Celija bele loze, vrlo znacajan u odbrani od infekcija, a postoji mogucnost
primene leka koji stimuliS§e njihovu proizvodnju), febrilna neutropenija
(skok temperature preko 38.5 C ili dva skoka temperature preko 38 C u
roku od 12h, kada je apsolutni broj neutrofila ispod 500), mucnina,
povracanje, alergijske ili toksi¢ne reakcije na lekove i druge znacajno rede
komplikacije.

¢ U kojim situacijama se primenjuje zraCenje?

Zracenije se primenjuje samo kod odredene grupe dece, sto je takode vrlo
jasno definisano protokolima le€enja i zavisi od patohistoloskog ili imun-
ofenotipskog podtipa, rasprostranjenosti bolesti, grupe rizika ili stadiju-
ma. Manje od trecine dece podleze zra¢noj terapiji. Ostale informacije
mozete naci u broSuri o zraCenju.

e Sta je transplantacija mati¢nih éelija?

Transplantacija mati¢nim celijama hematopoeze se drugacije naziva
transplantacija kosStane srzi. To je procedura koja se primenjuje u jo$
redem broju dece nego zraCenje i takode je vrlo precizno odredeno ko
podleze transplantaciji u odnosu na genetski podtip malignih celija,
raSirenost bolesti, grupu rizika i stadijum. Informacije mozete naci u
broSuri o transplantaciji.

¢ Da li nakon svakog bloka terapija treba da oekujemo neku reak-
ciju organizma (povisena temperatura, osip, zatvor/dijareja...)?

Kao §to je ve¢ navedeno reakcije na terapiju su slicne kod vecine dece,
ali ne mora svako dete da odreaguje na isti nacin. Postoje opsti faktori,
koji su do samog leka, ali postoje i faktori organizma, koji se razlikuju od
deteta do deteta.




Trajanje i tok leCenja zavisi od vrste maligne bolesti.

e Zasto neka deca imaju ugraden centralni venski kateter, a druga
ne?

Centralni venski kateter (CVK) se ugraduje samo kod dece koja primaju
najintenzivniju hemioterapiju ili su u pripremi za transplantaciju kosStane
srzi ili uzrasta do godinu dana.

e Kada Ce se detetu apetit vratiti u normalu?

Najveci broj citostatskih lekova dovodi do smanjenog apetita, dok ga
na primer kortikosteroidi (Pronizon, Deksazon) povecavaju. Odredeni
lekovi menjaju ukus hrane, sto dodatno otezava ishranu. Bitno je da se
odrzi unos hrane, da bi zeludac i creva nesmetano obavljali svoje
zadatke. Apetit se vraca nakon isteka hemioterapije, nekada i par dana
po zavrsetku primene nekih lekova.

e Kada se radi lumbalna punkcija?

Za svaki protokol leCenja je precizno predvideno kada se radi lumbalna
punkcija. Ona se radi svoj deci na dijagnozi bolesti, za koju je poznato
da moze da se raseje i u tom delu organizma. Nec€e sva deca primiti isti
broj lumbalnih punkcija i iste lekove — zavisi od vrste bolesti, rizika ili
stadijuma i dali je na poCetku bolesti postojalo prisustvo malignih cCelija
u likvoru, te€¢nosti koja teCe kroz kicmeni kanal.

¢ Da li ¢e dete izgubiti kosu?

Skoro sva deca izgube kosu, ali ono $to je vrlo bitno znati je da ne pos-
toji dete kome kosa nije ponovo izrasla, istog kvaliteta u odnosu na
period pre leCenja. Bitno je detetu dati podrsku, pogotovo deci koja su
u pubertetskom uzrastu i neprestano im ponavljati da ¢e kosa sigurno
ponovo porasti. NURDOR pomaze u nabavci perika deci koja Zele da ih
nose.
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Svako dete je individua za sebe i razli¢ito reaguje na terapije.

¢ Da li treba da oSiSamo dete ili da ¢ekamo da kosa opadne?

Uvek savetujemo da se dete oSiSa u momentu kada kosa pocne da
opada, jer postoji mogucnost da udahne ili proguta vecu koli€inu dlaka.

¢ Posle koliko vremena od zavrSenog leCenja mozemo oti¢i na
putovanje?

Za svako putovanje u mesto boravka ¢e nadlezni lekar dati dozvolu. Ne
savetuju se duga putovanja (avionom ili autobusom), daleko od mesta
leCenja i nikako se ne preporucuje izlaganje suncu. Takode, nikako se
ne preporucuje kupanje u bazenima, jezerima i moru dok traje leCenje.




e Kada dete moze da se vrati u Skolu?

Deca se vracaju u Skolu pred kraj ili po zavrSetku leCenja, a nekada i
izmedu terapisjkih blokova, ako nisu jako intenzivni. Obavezno je da se
raspitaju oko epidemije gripa, variCele (ukoliko deca nisu prelezala
ovCje boginje) i da se dete tada uzdrzi odlaska u kolektiv.
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Psiholoska podrska deteta ali i cele porodice neizostavni je
segment tokom leCenja. Ovo su nedoumice sa kojima se
roditelji suoCavaju tokom leCenja.
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e Zasto bas moje dete?

lako je ovo jedno od najcescih pitanja koje muci roditelje obolelog
deteta, odgovor ne postoji. Bolest ne bira i nema razloga zasto se to
desilo bas vasoj porodici. Ovo pitanje je karakteristicno za pocetni
period leCenja i deo je normalne adaptacije na nove okolnosti, kada je
roditelju jos uvek tesko da prihvati bolest deteta. S obzirom da odgovor
ne postoji, kontraproduktivno je baviti se ovim pitanjem duzi vremenski
period. Vremenom moze loSe uticati na vas, iscrpljivati vas, drzati u
,,zacaranom krugu misli” i oduzimati vam energiju neophodnu za
borbu. Preporuka je da pokusate polako prihvatiti nove okolnosti i
nositi se sa situacijom ,,ovde i sada”, posvetiti se detetu, reSavati
tekuce stvari i pratiti uputstva medicinskog osoblja.

¢ Ko je kriv za bolest?

Sigurno je da za bolest niko nije kriv, a pogotovo ne vi i vasSe dete.
Krivac ne postoji i nema svrhe fokusirati se na to. Ovo je, takode, pitan-
je koje se vrlo Cesto samo namece roditeljima u pocetnim periodima
leCenja. MozZete imati neadekvatan osecaj krivice, moze doci do medu-
sobnog optuzivanja medu partnerima ili do trazenja krivca u trecoj
strani (lekarima i sl.). lako je pitanje uobiCajeno i deo je procesa prih-
vatanja novih okolnosti, potpuno je nekonstruktivho i ne dovodi do
poboljSanja situacije. Ono $to kao roditelji mozete da uradite je da se
fokusirate na ono §to mozete da uradite za svoje dete u datom mo-




mentu, da utiCete na higijenske uslove, kvalitet ishrane, optimizam i
dobro raspolozenje deteta itd. Postoji mnogo malih koraka koji zaista
mnogo znace, a koji su u vasoj kontroli. Svaki dan je novi uspeh, svaki
dobar rezultat je velika pobeda.

¢ Da li smo nekako mogli spreciti pojavu bolesti?

Ni vi, a ni vase dete sigurno niste mogli uraditi bilo §ta kako biste
sprecili da do bolesti dode. Jednostavno se desilo i ne postoji nacin da
se stvari ,,isprave” i da se vreme vrati. Uzrok bolesti je nepoznat, pa
samim tim nema ni prevencije. Vrlo je vazno da prihvatite i adaptirate se
na nove okolnosti u relativno kratkom vremenskom periodu, kako biste
mogli da budete tu za svoje dete. Korisno moze biti i stupiti u kontakt
sa nekom porodicom koja je prosla kroz istu situaciju kako biste uvideli
da niste jedini koji su se suoCili sa bolesc¢u i da je ishod pozitivan.
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Bolest deteta pogada celu porodicu.

e Da li detetu treba reci taCnu dijagnozu i dalji tok le¢enja?

Struka nalaze da detetu treba reci za dijagnozu i objasniti im prirodu
bolesti ¢im se potvrdi dijagnoza. Naravno, sam nacin, nivo objasnjenja
kljuénih pojmova, kvalitet same komunikacije, zavisic¢e od individualnih
karakteristika deteta (uzrasta, intelektualnih kapaciteta, nivoa

emotivne i socijalne zrelosti). Tokom celog leCenja vazna je otvorenost
i iskrenost prema detetu zbog odrzavanja odnosa poverenja, $to detetu
uliva sigurnost. Medutim, svako dete je individua za sebe i uglavhom
roditelji najbolje poznaju svoje dete i znaju kako bi dete reagovalo na
novu informaciju, te je u nekim slu¢ajevima kontraproduktivno reci im
dijagnozu (kod hipersenzitivne dece ili ako bi ta informacija dovela do
depresivnih osecanja kod deteta). Komplikacija kod odgovora na ovo
pitanje je Cinjenica da roditelji ponekad od velikog straha pogresno pro-
cene kako bi dete reagovalo. Uzimajuci sve u obzir, na ovo pitanje je
vrlo teSko dati gotov i univerzalni odgovor. Vazno je uzeti mnogo fakto-
ra u obzir, razgovarati i doneti odluku sa partnerom i posavetovati se sa
psihologom. Na kraju, to je odluka porodice koja se mora postovati.

e Kako saopstiti detetu od ¢ega boluje?

Odgovor na ovo pitanje u velikoj meri zavisi od uzrasta deteta. Sa
decom mladeg uzrasta vrlo je vazna kreativna analogija, predstaviti
bolest kroz slikovit nacin kako bi razumeli lakSe Sta se deSava. Mnogo
moze pomoci crtani film ,,Petar i zmaj” u kojem je prikazana borba
jednog deCaka sa malignom bolesti koja je predstavljena u vidu zmaja.
Crtani film mozete pronaéi na internetu (ako na sajtu youtube.com
kucajte: ,,Paul and the dragon” ili putem linka https://www.you-
tube.com/watch?v=0Okpp3B45AHs). U razgovoru sa adolescentima
vazno je biti iskren i otvoren, jer su dovoljno zreli da sami shvate $ta se
desSava. Vazan je razgovor, jer u suprotnom u bolnici mogu da Cuju par
klju¢nih reci pa da sami na internetu pronadu mnogo informacija koje
ne moraju biti tatne, a mogu ih uplasiti. Dovoljno su odrasli da razume-
ju implikacije dijagnoze koja oznaCava maligno oboljenje, ali kako do
kompletnog sazrevanja i integracije liCnosti nije doslo u potpunosti,
strategije prevladavanja i mehanizmi odbrane nisu efikasni kao kod
zrelih odraslih osoba. Zbog toga je pri saopsStavanju dijagnoze izuzetno
bitno istaci pozitivhe aspekte i ishode, potencirati da je bolest izleCiva,
da je sve privremeno i da ¢e sve proci i kako Ce iz cele priCe izaéi kao
pobednici, kako ¢e nakon le€enja biti mnogo jaci.




Crtani film “Petar i zmaj” moze pomoci detetu da lakSe razume Sta se deSava.

e Kako se postaviti prema detetu tokom leCenja?

Ono sto se svakako ne preporucCuje je laganje deteta. Vrlo je vazan
odnos poverenja, jer to detetu uliva sigurnost i oslonac u ovom vrlo
teSkom i stresnom periodu. Davanje blagovremenih i jasnih uputstava i
objasnjenja detetu, razgovor o sadrzajima koje Ce sresti tokom leCenja
su bitan deo pripreme deteta, jer je vazno da znaju Sta ih oCekuje. To
utiCe na izvesnost situacije i daje im osecaj sigurnosti. Postoje izuzeci,
kada se dete viSe uznemiri ako zna Sta ga Ceka, te se deSava da ne
moze dobro da spava, bude preplaseno ili agitirano. U takvim slucajevi-
ma bi informaciju o narednim bolnim procedurama trebalo vremenski
prilagoditi kako bi dete Sto duze bilo opusteno, bezbrizno i sl. Sama
postavka prema detetu tokom leCenja u velikoj meri zavisi od odnosa
kakav ste sa njim imali ranije. Uzimajuci sve u obzir, mozemo reci da
opste preporuke postoje, ali neophodno je individualno prilagodavanje.
Mreza podrsSke od strane rodbine i vrSnjaka je vrlo bitna za dete tokom
leCenja, zato je vazno podsticati dete da se ne zatvara previse i ne
izoluje od vrSnjaka. Naravno, treba postovati periode kada imaju potre-
bu da se osame, ali je vazno da imaju bar mali broj bliskih vrSnjaka sa
kojima ¢e odrzavati kontakt, biti u toku deSavanja van bolnice i sa
kojima mogu da razgovaraju o njima bitnim temama. Veoma vazna
pitanja su prevelika zastita i izmenjena oCekivanja roditelja od dece

tokom leCenja. Postoji mogucnost da ¢ete kao roditelj imati potrebu da
se prema detetu tokom leCenja ponasate sa protekcijama, da im kupu-
jete mnogo poklona i da nemate od njih o¢ekivanja za izvrSavanje nekih
obaveza, domacih zadataka i sl. |z takvih vasih postupaka dete moze
da shvati da mu je sve dopusteno i da konstantno pomera granice. To
svakako nije dobro za dete. Vazno je da kao roditelj postupate prema
detetu Sto slicnije onome kako ste pre bolesti. Vrlo je korisno da deca
imaju obaveze koje moraju da obave, te ih mozete podsticati na to u
trenucima kada im stanje to dozvoljava. Time ¢ete im pomoci da odrze
radne navike, ali i da imaju ose¢aj normalnosti i kontrole, pa i samopou-
zdanja. Kupovanje neprimereno velikih i skupih poklona moze imati
negativne posledice, ¢ak i uplasiti dete i pored sve dobre namere da se
nadomeste svi problemi sa kojima se dete nosi. Vase novo ponasanje
moze zbuniti dete, vazno je da zivot izgleda Sto sliCnije onome pre
bolesti. Deci je pored paznje i ljubavi potrebna disciplina, jasne granice
i da se ponasate normalno prema njima.

e Kako dete pripremiti za gubitak kose i SiSanje?

Vrlo je vazno dete pripremiti za gubitak kose i objasniti im da se to
deSava zbog dejstva lekova. Mlada deca lakSe prihvataju tu Cinjenicu,
jer im izgled nije u prvom planu. Izgled je posebno vazan adolescenti-
ma. Oni se tokom leCenja suoCavaju sa problemima koji su u vezi sa
samopostovanjem i samopouzdanjem, zbog prihvatanja sebe sa
izmenjenim telesnim izgledom. Ono $to moze da ih utesi je Cinjenica da
¢e kosa ponovo porasti, ¢im zavrSe sa terapijom. Vazno je mlade koji
se leCe gledati kao licnosti, a ne kroz bolest ili Cinjenicu da su ostali bez
kose. Korisno je potencirati Cinjenicu da nisu ostali bez svog identiteta,
da su oni i dalje iste osobe. Problemi nastaju zbog prihvatanja izmen-
jenog izgleda od strane okoline, posebno vrSnjaka. Na tu temu je koris-
no usmeravati mlade da c¢e kroz to iskustvo videti ko su im pravi
prijatelji, a da one koji ih ne prihvataju bez kose treba da gledaju kao na
nevazne. DevojCice se Cesto odluCe da nose perike ili marame, dok
decCaci eventualno mogu nositi kacket. Korisno je da imaju nesto od
navedenog, kako bi mogli da nose u momentima nesigurnosti.




e Kako pripremiti dete za bolne procedure?

Vazno je informisati dete o procedurama koje ga o¢ekuju, a korisno je
razgovarati sa detetom u sigurnom i mirnom kontekstu. Klju¢no je
isticati vaznost procedura za njihovo ozdravljenje. Sa mladom decom je
korisno razgovarati kroz igru, a i upotreba igraCaka moze olaksati
stvari. Ono $to mozemo videti iz prakse je da igranje sa medicinskim
materijalom (braunilama, flasterima, epruvetama i sl.) moze biti zanimilji-
vo deci i doprineti situaciji. Naime, kroz igranje sa medicinskim materi-
jalom deca vracaju osecaj kontrole i vremenom bolje prihvataju bolne
procedure.

Uzmite pauzu.Vazno je da brinete o sebi kako biste imali snage da izgurate teSke periode.
e Kako bodriti dete?

Ono sto je izuzetno vazno da razumete kao roditelj je da vasa smirenost
direktno utiCe na detetov osecaj sigurnosti. Deca mnogo reaguju na
neverbalne reakcije roditelja i usvajaju vase emocionalne reakcije.
Grade sliku o svetu u odnosu na to kako tumace vase reakcije. Ako vi
reagujete panikom i uzasom na neke procedure ili informacije, dete ce
to shvatiti kao nesto vrlo ugrozavajuce i uznemirujuce.

Stoga, vrlo je vazno da vi ne pokazujete veliki strah, uznemirenost,
izlive plaCa i tuge pred detetom. Bitno je da pristupate procedurama
kao neCemu normalnom i neophodnom, ohrabrujuce, optimisti¢no i uz
humor. Ako ipak u nekim momentima dode do gubitka kontrole nad
emocijama kod vas, vazno je da detetu objasnite Sta se desilo, kako ne
bi samo donosilo zakljuCke koji Cesto mogu biti daleko gori od realnos-
ti. Osim navedenog, preporuka je da se trudite da napravite atmosferu
Sto sli¢niju atmosferi kod kuce, da ucinite bolnicu $to prijatnijom, da
ispunite vreme zabavom i smehom. Tu vam u velikoj meri mogu pomocdi
vaspitaCice na odeljenju, ali i volonteri koji dolaze da se druze sa
decom.

e Gde mogu da se obratim za pomoc?

Roditelji razli¢ito reaguju u situaciji kada je dete bolesno. Majke ceSce
imaju potrebu za razgovorom, dok su oCevi skloniji zatvaranju u sebe.
Postoji Citav spektar neproduktivnih nacina kako se roditelj moze nositi
sa tezinom leCenja deteta (ispadi u ponasanju, konzumiranje alkohola
itd.). Sa druge strane, postoji mnogo opcija kako biste mogli sebi da
olakSate ovaj tezak period. Vrlo je vazna medusobna usmerenost part-
nera, razumevanje, tolerancija, iskrena i otvorena komunikacija, kako bi
mogli jedno drugom da pomognete, da odmenite jedno drugo u bolnici
i budete medusobna podrska. Svako od partnera bolest deteta dozivl-
java na svoj nacin, tako da se vasSi dozivljaji i reakcije mogu dosta
razlikovati, Sto je potpuno normalno. To je nesto o ¢emu treba medu-
sobno da priCate, a $to manje stvari treba da se podrazumeva. Mreza
podrske u Siroj porodici i medu bliskim prijateljima moze biti vrlo koris-
na za prakticnu pomoc¢ i emotivnu podrsku. Budite slobodni da pitate
bliske ljude za konkretnu podrsku, oni zele da vam budu od pomodi, ali
Cesto ne znaju kako. Osim toga, psiholoSka pomoc¢ i podrska od strane
psihologa klinike i udruzenja roditelja vam je uvek na raspolaganju. Ako
osetite potrebu za psihijatriiskom pomo¢i, postoji odlicna saradnja sa
nadleznim ustanovama i pojedincima. Bolest deteta je dogadaj koji
pogada celu porodicu. Svi ¢lanovi porodice se nose sa situacijom iz
svog ugla. Cesto pitanje koje mugi roditelje je odnos prema drugom
detetu/deci u porodici. Vrlo je Cest osecaj krivice u odnosu na drugo
dete (ili decu) kod roditelja koji provode vreme u bolnici sa obolelim
detetom. U ovakvim situacijama je vazno da budete svesni da vi nikako




Iskrenim odnosom punim razumevanja i poverenja pomoci ¢ete
vasem detetu da se oseca sigurno.

niste loSi roditelji, ve¢ da sigurno dajete svoj maksimum, da trenutno
mora da bude tako i da situacija iziskuje od vas takvu vrstu angazovanja
u tom momentu. lako nekad niste u fiziCkom kontaktu sa drugim
detetom, mozete da budete u toku putem telefona, interneta i sl. Vazno
je da drugo dete dobija paznju i da mu objasnite da je aktuelna situacija
takva da morate da budete trenutno da batom/sekom kako bi ozdrauvili,
a da to nikako ne znaci da njega/nju manije volite. Preporucljivo je da se
redovno Cujete sa detetom i da naglasavate da ga volite, iako ste trenut-
no spreceni da budete pored njega/nje. U periodima kada ste kod kuce,
mozete posebno posvetiti vreme drugom detetu i sprovesti zajedniCke
aktivnosti koje ono zeli. Deca ¢e u zavisnosti od uzrasta razliCito reago-
vati na odsustvo roditelja. Cest je oseéaj ljubomore, zapostavljenosti i
slicno. Ocekivane reakcije od drugog deteta su ignorisanje roditelja,
ljutnja, uvredenost i sl. Preporuka za vas je da ne odustajete i da nas-
tavite sa pokazivanjem paznje i ljubavi. lako rezultati ne¢e doc¢i odmah,
detetu ¢e sigurno mnogo znaciti vasa paznja i upornost.Takode, vrlo je

vazno braci i sestrama objasniti da za bolest niko nije kriv, a da pogoto-
vo nisu oni.Posebno mlada deca ( oko 6-7 godine) mogu protumaciti
bolest svojih brade i sestara kao svoju krivicu, jer su se posvadali, rekli
ili pomislili nesto ruzno i slicno.

e Kako ja da jedem, spavam, opustim se i smejem se ako moje
dete ne moze?

Sto je dete mlade, simbioza sa roditeljima je jada. Posebno se dodatno
mozete vezati za vreme leCenja. Vrlo Cesto vam moze biti teSko da pre-
poznate svoje potrebe i najces¢e se deSava da ih roditelji u potpunosti
i zanemaruju stavljajuci decje na prvo mesto. Pogresno, a vrlo Cesto je
misljenje i osecaj da ako sebi ugodite bar malo da ste sebi¢ni. Vrlo je
vazno da razumete da postovanje svojih potreba i povremeno ugadanje
sebi nikako nije sebic¢no, ve¢ neophodno. Pogotovo je u ovako teskoj
situaciji vazno za vas da imate bar malo predaha i posvetite se sebi. To
mogu biti najobicinje aktivnosti poput Setnje, Citanja knjige, odlaska na
kafu...kome Sta prija. Sli¢no kao kada u avionu dobijemo instrukciju da
prvo masku sa kiseonikom stavimo sebi pa onda detetu, vazno je da
brinete o sebi kako biste mogli imati snage izgurati teSke periode. Ako
se vi istroSite i sagorite neCete moci ni detetu da pomognete. Sa druge
strane, ako budete uzimali povremene predahe od teske situacije, ako
ponegujete sebe i ispostujete svoje potrebe, skrenete misli sa teskih
tema bar na kratko, duze i viSe ¢ete moci svom detetu da pruzate ljubav
i paznju. | pored teskih okolnosti, vi imate pravo na lepe momente,
osmeh i predah. To mozete posti¢i dobrom organizacijom, dogovorom
sa partnerom, uz pomoc vaspitaca ili volontera udruzenja.

e Sta reéi detetu koje pita da li je rak jednako smrt?

Na ovo pitanje je teSko dati gotov odgovor. Preporuka moze biti da se
kaze da rak nije jednako smrt, ali u nekim slucajevima moze dovesti do
toga. Vazno je isticati €injenicu da je bolest izleCiva, da je leCenje dugo-
trajno i naporno, ali da je u vecini sluCajeva leCenje uspesno. Bitno je
isticati sve ono Sto je u kontroli deteta, a to je da saraduje sa lekarima i
medicinskim osobljem, da bude disciplinovano, da se zdravo hrani itd.




e Sta nakon zavr$etka bolni¢kog leenja?

Povratak kuci nakon dugotrajnog leCenja predstavlja poseban izazov i
stres. Mozete se osetiti uplaseno i nesigurno i to je sasvim normalna
reakcija u ovim okolnostima. Odvajate se od bolnice i lekara, §to za vas
predstavlja izvor sigurnost. Takode, oCekuje vas privikavanje na nove
okolnosti, novu dnevnu rutinu itd. Kako su svakom roditelju svojstvene
drugacije reakcije, tako svakome prijaju razliCite aktivnosti. Kako biste
se vratili normalnim zivotnim tokovima, moze da vam prija radno
angazovanje, ponovno uspostavljanje socijalnih kontakata, nekima je
potrebna psiholoska pomoc i podrska, a nekima je vazno odrzavanje
kontakata sa porodicama sa sli¢nim iskustvom. Sa druge strane, vazno
je da psiholoski obradite ono kroz Sta ste prosli, jer za vreme leCenja
deteta niste imali vremena za to, zbog fokusa na dete i njegovo leCenje.
Samim tim je lakSe krenuti dalje i nastaviti sa Zzivotom. Kod roditelja je
nakon zavrSenog leCenja, Cest strah od vra¢anja bolesti. Svaka nova
kontrola i Cekanje rezultata su veliki izvori stresa. U ovoj fazi je vazno da
budete svesni da su Sanse male i da je to izvan vase kontrole, vazno je
da prihvatite tu vrstu neizvesnosti, ali da se trudite da se Sto viSe vratite
normalnim drustvenim tokovima. Bitno je da se angazujete oko stvari na
koje mozete da utiCete. Dobro za vas je da se posvetite porodici, partne-
ru, drugom detetu, obnavljanju mreze socijalnih kontakata, hobijima i sl.
Dali ste svoj maksimum tokom leCenja deteta, zasluzujete da budete
sre¢ni. Korisne mogu biti razliCite tehnike relaksacije.Svakom moze
prijati nesSto drugo. Korisna moze biti joga, meditacija, tehnike dubokog
disanja*. U odnosu na dete, vrlo je vazno da im omogucite da se Sto pre
uklju€e u normalne zivotne i drustvene tokove. Deci je vazno da se okoli-
na prema njima ponasa spontano, da ih ne posmatraju sa sazaljenjem i
da ne prave razliku u odnosu na ostalu decu. Moze biti kontraproduktiv-
no ako dete oseti previSe paznje, zabrinutosti i popustanja. Adolescenti
mogu reagovati impulsivnos¢i, netrpeljivosci, pa i pomeranjem granica.
Kako ne bi doziveli vasu preteranu pazljivost i zabrinutost kao pokus$aj
da im se ogranici sloboda, korisno moze biti da im se naglasava $ta je
ono sto im je dozvoljeno, a ne Sta su im ograni¢enja.Od velikog znacaja
za rehabilitaciju mladih po zavrSenom leCenju je oCuvanje socijalne
mreze i kontakata sa starim drustvom i vrSnjacima, te je neophodno
ohrabrivati ih za vracanje u kolektiv i vrSnjackim aktivnostima. Kao vid
psihosocijalne rehabilitacije mnogo mogu pomodi razli€iti rehabilitacioni
kampovi koje NURDOR organizuije.

BELESKE

* TEHNIKA DISANJA: Udahnite vazduh polako dok brojite do 5,
zadrzite dah 2 sekunde, a zatim polako izdiSite vazduh brojec¢i do 5.
Ponovite ovo 10 puta i osetiCete trenutnu promenu i u telu i u glavi.
Osecanje napetosti, nervoze i anksioznosti ¢e se trenutno smanijiti.




Uloga socijalnog radnika je da osim podrske, roditeljima pruZi
i niz korisnih informacija iz oblasti socijalne zastite.

PITANJA | ODGOVORI -
SOCIJALNI RADNIK

¢ Da li imam pravo na bolovanje i moguc¢nost da budem uz svoje
dete tokom trajanja leCenja?

Roditelji deteta obolelog od maligne bolesti ostvaruju pravo na privre-
menu sprecenosti za rad tokom celokupnog trajanja leCenja deteta, u
posebnim situacijama i nakon zavr§enog leCenja, a na predlog zdravst-
vene ustanove koja obavlja zdravstvenu delatnost na tercijarnom nivou
zdravstvene zastite u kojoj se dete leCi. Visina naknade zarade za
vreme trajanja privremene sprecenosti za rad zbog nege €lana porod-
ice/deteta iznosi 100% od osnovice za obra¢un zarade. Osnov za nak-
nadu zarade koja se isplacuje iz sredstava obaveznog zdravstvenog
osiguranja, za zaposlena lica Cini proseCna zarada koju je osiguranik
ostvario u prethodnih 12 meseci pre meseca u kojem je nastupila
privremena sprecenost za rad. Da bi ostvarili pravo na bolovanje, neo-
phodno je da oba roditelja budu zaposlena. Pravo na negu moguce je
ostvariti do navrSenih 18 godina i ostvaruje se isklju€ivo po oceni dru-
gostepene komisije. Neophodno je da na odeljenu od detetovog
ordiniraju¢eg lekara uzmete izvestaj o toku le€enja sa predlogom za
ostvarivanje prava na bolovanje. Sa dobijenim izvesStajem idete u Dom
zdravlja gde vam izabrani pedijatar daje uput za drugostepenu
komisiju. Sa prikupljenom dokumentacijom idete u Filijalu Republi¢kog
fonda za zdravstveno osiguranje gde predajte papire i dobijate termin

za komisiju. Prilikom izlaska na komisiju nije potrebno prisustvo deteta.

e S obzirom da dolazim iz unutrasnjosti, da li prilikom dolaska na
terapiju imamo pravo na sanitetski prevoz ili naknadu troSkova
prevoza?

Sanitetski prevoz osigurano lice moze koristiti na osnovu uputa izabra-
nog lekara tj.ocene lekarske komisije, a ukoliko mu se isti ne moze
obezbediti pripada mu naknada stvarnih troSkova prevoza, najvise do
iznosa 10% od cene jednog litra benzina za svaki predeni kilometar.
Zakon predvida da naknada troSkova prevoza pripada osiguranim licima
kada su od strane zdravstvene ustanove ili nadlezne lekarske komisije
upuceni ili pozvani radi koris¢enja zdravstvene zastite ili ocene
priviemene sprecenosti za rad na podrucje druge filijale, pod uslovom
da je ta zdravstvena ustanova udaljena najmanje 50 kilometara od
mesta njegovog stanovanja. Izuzetno u pojedinim situacijama kao i
detetu do navrSenih 18 godina Zivota upu¢enom na svakodnevno le¢en-
je i rehabilitaciju u zdravstvenu ustanovu koja se nalazi van mesta pre-
bivaliSta, odnosno u drugo mesto na podrucju filijale kod koje je lice
osigurano, pripada naknada troSkova prevoza na osnovu misljenja
lekarske komisije. Naknada troSkova prevoza pripada i pratiocu osigura-
nog lica, pod istim uslovima kao i osiguranom licu, ukoliko nadlezna
lekarska komisija konstatuje potrebu prisustva pratioca.

Pravo na bolovanje ostvarujete tokom celog trajanja le¢enja uz
100% mesecne nadoknade.




e Sta su Roditeljske kuée i éemu sluze?

Roditeljske kuce sluze za smesStaj dece u pratnji jednog roditelja, koji
dolaze iz unutrasnjosti a leCe se na hematoonkoloskim odeljenjima u
Beogradu, NiSu i Novom Sadu. Boravak u Rodteljskim ku¢ama, u
toplom okruzenju slicnom domu, ima izuzetno povoljan uticaj na
maliSane i na sam proces njihovog leCenja.Smestaj u Roditeljskim
ku¢ama, predstavlja vazan vid, ne samo materijalne, ve¢ i psiho-soci-
jalne podrske i omogucava roditeljima i deci da, uz redovne posete volo-
ntera, psihologa i socijalnog radnika, osnazeni produ celokupan tok
leCenja. NURDOR ima pet roditeljskih ku¢a za smestaj obolelih maliSa-
na, jednu u NiSu, tri u Beogradu i jednu u Novom Sadu. Smestaj u
roditeljske ku¢e se organizuje na predlog ordiniraju¢eg lekara zdravst-
vene ustanove na tercijarnom nivou.

Roditeljske kuce sluze za smestaj dece u pratnji jednog roditelja.

e Kako je reSeno pitanje Skolovanja za decu koja su na
bolni¢kom leCenju?

Kada se usled leCenja redovan tok Skolovanja prekine, vazno je da znate
da mozete da ga nastavite u bolnici. Osnovna $kola je obavezna a OS
,Dragan Hercog“ se nalazi u sistemu obrazovanja pa kao i svaka osnov-
na Skola primenjuje plan i program rada utvrden od strane Ministarstva
prosvete, nauke i tehnoloskog razvoja. U itelji/nastavnici kontaktiraju
mati¢nu Skolu iz koje se dete privremeno (tokom trajanja leCenja) ispisu-
je i upisuje u OS ,Dragan Hercog“. Nastavnici redovno i u dogovoru sa
roditeljima dolaze na odeljenje kao i u Roditeljsku ku¢u gde se obavlja
pojedinacna nastava.

¢ Da li dete na leCenju ima neke olaksice prilikom upisa u
srednju Skolu?

Deca koja se u trenutku polaganja prijemnog ispita za srednje Skole
nalaze na bolni¢kom leCenju imaju olaksSice prilikom polaganja istih.

Da bi dete ostvarilo mogucnost da ostvari prednost prilikom upisa u
zeljenu srednju Skolu neophodno je da se do kraja maja tekuce Skolske
godine, u nadleznu Skolsku upravu, preda specijalistiCki izveStaj dobijen
od izabranog pedijatra u matichom Skolskom dispanzeru i kopija
medicinske dokumentacije. U S$kolskoj upravi zaseda zdravstvena
upisna komisija koja na osnovu pregledane dokumentacije informise
porodicu da li dete ima prednost prilikom upisa u srednju Skolu. Zavrsni
maturski ispit je obavezan i moze da se polaze u okviru bolni¢ke usta-
nove u kojoj se dete leci.

e Da li tokom leCenja deteta imamo pravo na neku vrstu
materijalne pomoci?

Tokom leCenja deteta imate pravo na nekoliko vrsta pomoci:
Jednokratna pomoc¢

Pravo na jednokratnu nov€anu pomoc¢ imaju pojedinci i porodice koji se
nalaze u stanju trenutne, izuzetno teske situacije, koju ne mogu samos-
talno da prevazidu, posebno kada je re¢ o: otklanjanju posledica




elementarnih nepogoda, zadovoljavanja osnovnih zivotnih potreba,
pomoci po prestanku smestaja, kao i drugim situacijama prema proceni
Gradskog centra za socijalni rad. Osnovne Zivotne potrebe obuhvataju:
nabavku namirnica i placanje komunalnih troSkova, nabavku udzbenika
i Skolskog pribora za redovne dake i studente, nabavku ogreva, zimnice,
neophodne garderobe, stvari za domacinstvo i drugih potreba izazvanih
specificnim stanjem ili situacijom (bolest, invalidnost, trudnoca i dr). Rok
za odlucivanje o pravu na jednokratnu nov€anu pomo¢ je tri dana, a
zahtev se podnosi nadleznom Centru za socijalni rad.

Tokom le¢enja deteta imate pravo na nekoliko vrsta pomogi...

Pravo na dodatak za pomoc i negu drugog ¢lana

Pravo na naknadu pripada osiguraniku ili korisniku penzije kod koga je
zbog prirode i tezine stanja povrede ili bolesti neophodna pomo¢ i nega
drugog lica radi zadovoljenja osnovnih zivotnih potreba. Uz medicinsku
dokumentaciju, zahtev se podnosi u nadleznom Centru za socijalni rad.

Pravo na uvecani dodatak za pomoc i negu drugog lica

Pravo na uvecani dodatak za pomoc¢ i negu drugog lica ima lice za koje
je, na osnovu propisa o penzijskom i invalidskom osiguranju, utvrdeno
da ima telesno ostecenje od 100% po jednom osnovu iii da ima organski
trajni poremecaj neuroloskog ili psihi¢kog tipa. Pravo ostvaruje i osoba
koja ima viSe ostecenja, s tim da nivo ostecenja iznosi po 70% i viSe pro-
cenata po najmanje dva osnova. Jedan od roditelja koji nije u random
odnosu, a koje najmanje 15 godina neposredno neguje svoje dete koje
je ostvarilo pravo na uvecan dodatak za pomoc i negu drugog lica, ima
pravo na posebnu nov€anu naknadu u vidu dozivotnog mesecnog
primanja u visini najnize penzije u osiguranju.

¢ Da li nakon zavr§enog le€enja imamo pravo na rehabilitaciju?

Pravo na besplatnu onkolosku rehabilitaciju nakon zavrSenog leCenje
imaju deca uzrasta do 18 godina, jednom u svakoj kalendarskoj godini u
prvih pet godina nakon postavljanja dijagnoze, odnosno transplantacije
matic¢nih Celija hematopoeze. Duzina trajanja rehabilitacije je 21 dan i
obuhvata dijagnoze C00-C97, D42-43, D45-47, D61, D76, Z94.8. Neo-
phodno je da roditelji dobiju misljenje lekara specijaliste pedijatrije iz
zdravstvene ustanove tercijarnog nivoa zdravstvene zastite u kojoj se
osigurano lice leCi. Pedijatar na osnovu predloga lekara specijaliste
izdaje uput za stacionarno leCenje koji se zajedno sa prethodnom doku-
mentacijom predaje lekarskoj komisiji fonda zdravstvenog osiguranja.
Lekarska komisija na osnovu prethodne dokumentacije daje saglasnost
za produzenu rehabilitaciju. Pravo na pratioca imaju deca uzrasta do 15
godina. Deci starijoj od 15 godina lekarska komisija moze odobriti pra-
tioca za vreme rehabilitacije pod uslovima da zbog oboljenja dete nije u
mogucnosti za samostalno obavljanje svakodnevnih aktivnosti.
NURDOR organizuje i uCestvuje u nekoliko rehabilitacionih kampova
tokom godine (kamp u lvanijici, Dinamo kamp u ltaliji, zimski kamp na
Kopaoniku, Svetske decje pobedniCke igre u Moskvi). Ovo je sjajna
prilika za dete da se nakon zavrSenog leCenja dodatno osnazi i pripremi
za povratak u normalne Zivotne tokove. Za uces¢e u kampovima neo-
phodno je da je prosSlo minimum 6 meseci od zavrSenog leCenja a
prijavni formulari se nalaze na nasem sajtu www.nurdor.org ili na
nasoj facebook stranici Nurdor Srbija.




NURDOR organizuje i u€estvuje u nekoliko rehabilitacionih kampova tokom godine.

BELESKE

Tokom le¢enja deca imaju poseban rezim ishrane kako bi
dodatno osnazili i oporavili organizam tokom primene terapija.
U nastavku slede saveti nutricioniste.

PITANJA | ODGOVORI - NUTRICIONISTA

e Koji su to uobiCajeni problemi u ishrani koji se javljaju kod dece
koja primaju hemioterapiju?

Gubitak apetita — umesto tri glavna obroka, bolje je uvesti, pet do Sest
manjih u toku dana. Vazno je ponuditi deci kvalitetnu uzinu i dosta te¢no-
sti u toku dana.

Promena Cula ukusa — nastojite da odaberete hranu koja se detetu
dopada. Kako biste ublazili neprijatne mirise ukljucite aspirator dok
kuvate, provetrite prostoriju u koju kuvate, neka hrana bude poklopljena,
koristite slamcicu za napitke.

Suvoca usta - tokom ¢&itavog dana nudite dete vodom. Citrusno voce
(limun, pomorandza, kivi) stimuliSe luCenje pljuvacke, te ga treba izbega-
vati kod dece koja imaju ozlede usne duplje i grla. Ponudite detetu,
kuvana jela, pire od povréa, testeninu sa sirom, super, sladoled, milk-Se-
jk, puding, griz, koh od jaja. Kod starije dece tvrde bombone ili Zvakace
gume mogu da pomognu prilikom lu€enja pljuvacke. Potrebno je isprati
usta na svakih 1 do 2 sata. Koristiti rastvor sode bikarbone | soli u Solji
mlake vode. Nakon toga usta uvek isprati vodom. Izbegavajte sredstva za
ispiranje usta koja sadrze alkohol.

Opstipacija (zatvor) - ishrana mora biti bogata vlaknima, hleb, integralni
ili sa dodatkom mekinja, kompoti od suvog voca, kruske, Sljive, kajsije i
breskve olakSavaju praznjenje creva. Ponudite detetu tople napitke
nakon obroka jer mogu pomoci brzem varenju.




Dijareja (proliv) — uvrstite u ishranu deteta hranu bogatu kalijumom i
natrijumom (mesne supe | Corbe bez masnoce, banana, konzervisane
kajsije, pecen ili kuvan krompir, pire od bundeve).

Mucnina - obroci moraju da budu lagani, povrée meko i dobro kuvano.
Nije dobro preskakati obroke jer glad pospesuje mucninu. Vazno je izbe-
gavati masnu, przenu i suviSe slatku hranu, kao i hranu jakog mirisa.
Nakon obroka, dete obavezno treba da se odmori u sede¢em, a ne u
leze¢em polozaju. Svez vazduh takode pomaze.

Povracanje— nemojte nuditi detetu da bilo Sta jede i pije dok povrac¢anje
ne prestane. Kad povracanje prestane, ponudite mu male koliCine bistre
teCnosti (Caj, bistre super, bistri voéni sokovi bez dodataka), koji se piju
polako i u manjim gutljajima. Ukoliko organizam prihvati te€nu hranu bez
povracanja, postepeno se moze preci na laganu ishranu (pire od krom-
pira, Sargarepa, kasa od pirin€a, jogurt, med, kompoti od voc¢a. Hrana
treba da bude podeljena na viSe manijih obroka u toku dana.

Bolna ostecenja usne duplje — dete treba da jede hladnu hranu, ili
hranu sobne temperature, jer toplom moze ozlediti sluzokozu. Ponudite
detetu da pije na slamdcicu, jer ¢e tako smanjiti kontakt sa ostecenom
sluzokoZzom. Zalogaji hrane moraju biti sto manji, kako bi se olakSalo
zvakanje. Pozeljno je izbegavati zaCinjenu i slanu hranu, sirovo voce,
ostru i hrskavu hranu (krekeri, Cips...).

bolna ostecenja u grlu i otezano gutanje — dete treba da uzima hranu
koja se lako guta i zvace: milk-Sejk, kajgana, puding, supe, pire od
povrca, banana, dinja...

Povecanje telesne teZine — dete treba da jede mnogo voca i povréa, jer
imaju malu kalorijsku vrednost, a izazivaju osecaj sitosti. |zaberite meso
sa manje masnoce — piletina, junetina, Curetina, riba. Veoma je vazno
izbegavati masnu hranu (majonez, suvo voce, slatke napitke, grickalice).
Hranu treba pripremati sa manje soli ukoliko je razlog povecane tezine
zadrzavanje teCnosti.

Gubitak telesne tezZine — obogatite obroke dodavanje punomasnog
mleka, putera, majoneza, pavlake, Cokoladnog mleka ili milk-Sejka. Za
uzinu ponudite detetu suvo voce i sveze cedene sokove sa dodatkom
meda, vocne salate sa slatkom pavlakom, vo¢ne kolace i kompote. Nar-
avno, sve ove promene su trenutne i nakon zavrSene terapije prestaju.

Pozeljno je da dete jede mnogo voca i povréa, jer imaju malu kalorijsku
vrednost, a stvaraju osecak sitosti.

Za uzinu ponudite detetu suvo voce i sveze cedene sokove sa dodatkom meda...

¢ Da li dete sme da jede slatkise?

SlatkiSi spadaju u visokoenergetske namirnice i treba ih ograniciti u
ishrani. Detetu ne mozete u potpunosti izbaciti slatkiSe, ali u tome
nemojte preterivati. Jedna krem bananica ili sladoled u toku dana nece
naskoditi detetu. PokusSajte da detetovu zelju za Secerom nadomestite




tako Sto ¢ete mu ponuditi voce koje je bogato slozenim Secerima, ima
malu kalorijsku vrednost a izaziva osecaj sitosti.

¢ Da li dete sme da pije vodu sa ¢esme?

Ukoliko je voda sa Cesme ispravna za pic¢e dete sme da je pije. Voda igra
klju€nu ulogu u varenju i transportu hranjivih materija. Izvor vode su i
namirnice bogate vodom — voce, povrce, mleko, supe.

e Da li i Sta da koristim od alternativhe medicine,
suplementa i slicno?

Alternativni vidovi ishrane nikako nisu preporucljivi za ishranu dece
obolele od malignih bolesti, jer mogu da imaju dalekosezne posledice
po rast i razvoj deteta, ali i da negativho utiCu na process leCenja.
Takode, susrecemo se sa verovanjem da se izbacivanjem mesa
pospesuju rezultati leCenja. To su zablude, koje kod dece na leCenju
mogu da izazovu gubitak kilaze, dugotrajnoi otezano varenja kao i
brojne komplikacije, nedostatak vitamin (B12, D), kalcijuma, cinka i
gvozda. Meso je izvor bitnih proteina koje nas organizam ne moze da
sintetiSe ve¢ mora da ih unosi putem hrane. Deci treba ograniciti unos
suhomesnatih proizvoda zbog niskog sadrzaja proteina a visokog
sadrzaja soli i aditiva.

Tokom boravka na odeljenju imacete priliku da prisustvujete
radionicama koje NURDOR organizuje, i sa roditeljima Cija su
deca zavrsila sa lecenjem razmenite iskustva. Ovo su pitanja i
odgovori mame koja je proS$la put kojim vi sada koraCate

i na tom putu proZivela veliki deo onoga Sto sada vi proZivalja-
vate i osecate.

PITANJA | ODGOVORI -
RODITELJ LECENOG DETETA

e Zasto?

Razloge ne treba traziti niti u nama roditeljima, niti u odgajanju, niti u bilo
kojem segmentu odgoja za koji smatramo da mozda mi snosimo odgov-
ornost. Odgovor na ovo pitanje se sustinski ne zna i ne treba gubiti
energiju traze¢i odgovor na njega. Energiju treba Cuvati na ono najbitnije
a to je istrajati u procesu ledenja i sve snage usmeriti na to. Cak ni
zvani¢na medicina i doktori nemaju odgovor na ovo pitanje i ne znaju
taCan uzrok zbog €ega se javlja malignitet kod dece. Postoje neka obja-
Snjenja a mi roditelji moramo da se suocimo sa dijagnozom i da veruje-
mo u izle€enje. Optimizam u samom procesu leCenja je vrlo znacCajan, jer
nasa deca koliko god da su mala, ona i te kako osec¢aju svaku emociju
nas roditelja, nase strahove a isto tako i naSe osmehe i nas optimizam.

e Koliko traje leCenje?
Svaka vrsta maligniteta ima svoj protokol leCenja i vreme trajanja leCenja

zavisi upravo od protokola i odgovor na ovo pitanje trazite od vaseg
doktora.




e Sta da dajem detetu da jede, bojim se da ishranom ne nepravim
jos veci problem?

Sto se tige ishrane situacija kod dece je kompleksnija nego kod odraslih.
Odnosno, kod odraslih ljudi moZe da se u potpunosti promene rezim
ishrane, da se prede na Cistu makrobiotsku ishranu ili ishranu sa sirovim
namirnicama, medutim kod dece je to skoro neizvodljivo. Detetu se ne
moze objasniti da je to ishrana koja je u ovom trenutku mozda najbolja
za njega, tako da se ne treba opterecivati sa ishranom nego samo
korigovati neke stvari. Npr. treba izbaciti slatkiSe i suhomesnate proiz-
vode a bazirati se na domace proizvode, voce i povrce.

Optimizam u samom procesu le¢enja je vrlo znacajan.

e Da li je potrebno, i Sta da koristim od alternativne medicine,
suplementa i slicno?

S obzirom da mi kao roditelji odlucujemo umesto nasSe dece jer su ona
jos§ mala, time je nasa odgovornost jo$ veca. Kada se suocite sa dijag-
nozom maligniteta kod svog deteta odjednom sa million strana dobijate
sugestije i preporuke Sta da dajete svom detetu Sto se tiCe alternativne
medicine. U moru raznih proizvoda i informacija vi se jednog momenta
potpuno pogubite i ne znate Sta da radite. Tada treba da zastanete i da
oslusnete sebe i da negde intuitivnho nadete put kojim Cete i¢i. Ako ose-

tite da je neki proizvod za vas vazan i verujete mu mozete ga slobodno
davati svome detetu. Ono sto je bitno jeste da NIKADA ne sporite
zvani¢nu medicine i zvani¢ne terapije a da vam sve ovo dodatno bude
samo potpora u toj velikoj i teSkoj borbi. Savetujem vam da obavezno
kazete vaSem doktoru ako resSite da dajete nesto svome detetu, neki
suplement ili nesto sli¢no.

¢ Bojim se da rodim drugo dete da ne bih dozivela isto ovo?

Ne postoji razlog za strah da ¢e vam se desiti bolest i sa drugim
detetom. O tome ne treba da razmisljate. Na samom pocetku kada se
dijagnostikuje bolest deteta urade se odmah i hromozomske mape i vidi
se da li je bolest nasledna ili nije. Kod dece u ogromnoj vecini bolest nije
nasledna, pa samim tim ne postoji ni jedan razlog za strah da rodite
drugo dete. Ako ni ovo ne moze da vas umiri i dalje se bojite, postoje
analize koje se rade na odeljenju za genetiku gde ¢e vam sa 100%
sigurnosti reci da li postoji razlog za strah.

e Stalno sam u strahu za zivot svog deteta, jel to normalno i kako
da pobedim taj strah?

Potpuno je normalan osec¢aj ogromnog straha i neizvesnosti za zivot
vaseg deteta. U tome niste jedini, niti usamljen primer, vec se svi roditelji
suocCavaju sa tim i negde su to i nasSe najvece borbe, kako se izboriti sa
tim strahovima i crnim mislima? Prvo, nemojte to potiskivati u sebi,
stideti se toga ili kriti to, ve¢ o tome otvoreno pricajte sa ljudima koji vam
mogu pomoci, a to su pre svega psiholog na odeljenju, doktori, druge
mame odnosno roditelji i vasa najbliza porodica, vas bracni partner.
Potiskivanjem straha ne utiCete da on nestane, ve¢ on samo jo$ vise
raste i zato priCajte o njemu, molite se, Citajte knjige koje su blagotvorne
i pisane su o toj temi i jednostavno radite na sebi. Vreme ¢e uciniti svoje
i vi Cete vremenom taj strah polako prevazici ili Ce taj strah samo preci u
neku drugu emociju, npr. u preteranu brigu za vase dete. Ni to nije dobro
i na tome treba da radite jer dete posle izleCenja mora da ima normalan
zvot a imace ga, samo ako vi kao roditelj uspete da pobedite sami sebe
i svoje strahove.




e Potpuno sam zanemarila drugo/gu decu koja su mi kod kuce,
usredsredila sam se samo na bolesno dete. Rastrzana sam zbog
toga i ne znam kako da se ponasam?

Kada se dete razboli od raka dolazi do tektonskog poremecaja Citave
porodice, u potpunosti se menja dosadasnji zvot i sve snage su
usmerene na bolesno dete. Zdravo dete ili deca (braca i sestre) koja su
kod kuce snose ogroman teret koji mi u stvari ne primecujemo ili ne
dajemo na znacaju a trebalo bi. Naime braca i sestre se osecaju vrlo loSe
zbog bolesti svoga brata ili sestre a ne retko i osecaju grizu savesti da
su mozda i oni krivi zbog toga sto im se desilo. Druga stvar jeste da su
zdrava deca u ovom periodu, koji i ne traje kratko u potpunosti zane-
marena i ne pruza im se skoro uopste paznje i ljubavi a ona je neophod-
na za njihov zdrav razvoj. Vrlo je vazno da date sve od sebe, da
pronadete u sebi i nadljudsku shagu i da nikako ne zapostavite svoju
zdravu decu. Trudite se i preko svih svojih moguénosti da ih sasluSate,
daih volite, da ih podrzavate i da im date na znanje da su vam i oni bitni
isto koliko vam je bitno i vase bolesno dete.

e Kako da se ponasam prema detetu kada zavr§imo bolni¢ko
leCenje i kada odemo kuci?

Naravno da je iza vas bio dug, krizan, tezak, bolan i neizvestan period ali
kada dodete kuci trebace vam izvestan period da se vratite u normalan,
svakodnevni zZivot. Pre svega, vasa komunikacija se duze vreme svodila
sa doktorima i sa drugim majkama u bolnici i vi ste jednostavno “zabora-
vili” tj. izasli ste iz normalnog svakodnevnog Zivota, obaveza i svih onih
dijaloga koje ste nekada vodili sa svojim uku¢anima, komsijama, prijatel-
jicama i drugima. Treba da prode jedno izvesno vreme da se vratite nor-
malnom toku zivota i onda polako pustajte i dete da zivi normalnim i
“obi¢nim” zivotom. Ne sputavajte ga i ne namecite mu strahove, ve¢
naprotiv dajte mu podrsku i samopouzdanje koje su i njemu preko
potrebni posle dugog perioda izolacije od svojih drugara, komsija,
prijatelja....

¢ Da li da detetu kazem istinu od ¢ega boluje?

Da. UopsSte nemam dilemu po ovom pitanju. Deca uvek saznaju, pre ili
kasnije, od vas ili od nekog drugog i zato mislim da treba vi da kazete
svome detetu. Ono Sto je vazno, jeste prilagoditi priCu uzrastu vaseg
deteta i polako, kako ono raste da nadogradujete pricu da bi ono poste-
peno i bez nepotrebnih Sokova i iznenadenja znalo Sta se sa njim
deSava. Ako se istina krije od deteta, ono ¢e sigurno saznati i to ¢e biti
vrlo stresno za njega, sto njima u njihovoj situaciji nije uopste potrebno.
Sa druge strane bi¢e vam mnogo lakSe da priCate sa svojim detetom, da
mu objasnite svaku narednu intervenciju jer od skrivanja istine nemate
nista, osim jednog opterecenja za vas a detetu pravite samo “medvedu
uslugu”. Ako ne znate kako da obavite razgovor sa detetom i da mu
saopstite od Cega se leCi, obavezno se posavetujte sa. Kako dete kasni-
je bude raslo tako i vi Sirite pri€u, da bi sa 13-14 godina u potpunosti
vase dete moglo da zaokruzi Citavu celinu. Ako dete sazna od nekog
drugog (a uvek saznaju), to ¢e biti mnogo viSe stresno i dete Ce biti
razo¢arano u vas, tako da stisnite zube i uradite to, kazite svome detetu
i bi¢e bolje i za njega i za vas.
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