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Klinichopsiholoska obravnava otrok in
mladostnikov s tumorjem osrednjega
ZivCnega sistema

Clinical psychological treatment of children and adolescents
with tumours of the central nervous system

Katarina UrSi¢,' Martina Biirger Lazar?

Izvlecek

V Sloveniji v povprecju letno zboli okoli 20 otrok in mladostnikov s tumorjem osrednjega Ziv¢ne-
ga sistema (tumor OZS), kar predstavlja priblizno 20 % vseh bolnikov, zdravljenih na Klini¢nem
oddelku za otrosko hematologijo in onkologijo Univerzitetne pediatri¢ne klinike v Ljubljani (KO-
OHO). Otroci s tumorjem OZS potrebujejo celostno interdisciplinarno obravnavo, del katere je
tudi ustrezna klini¢nopsiholoska ocena in celostna nevrokognitivna rehabilitacija, ki je zaradi
zelo pogostih kognitivnih in psihosocialnih posledic bolezni ter zdravljenja bistvenega pomena.
Izvaja jo klini¢ni psiholog, ki je ¢lan stalnega tima KOOHO. Klini¢nopsiholosko in nevropsiholo-
Sko spremljanje otroka se pri¢ne Ze med samim zdravljenjem, po zaklju¢enem zdravljenju, nato
pa sledi redno spremljanje na 2-3 leta oziroma ob opozorilu starSev ali leCecega pediatra onko-
loga na pomembne spremembe pri delovanju otroka. Ocenjujemo splosno inteligentnost (1Q),
pozornost in koncetracijo, spomin in ucenje, govor in jezik, zaznavno obdelavo, vidno-gibalno
integracijo, hitrost obdelave podatkov, izvrSilne funkcije, Solske dosezke, prilagoditvene spret-
nosti, Custvovanje, vedenje in kakovost Zivljenja. S prepoznavanjem vrste in resnosti dolgoroc-
nih posledic bolezni in zdravljenja lahko otroku ali mladostniku nudimo individualna priporocila
za ukrepe in prilagoditve ter ustrezno zgodnjo nevrorehabilitacijo, ki igra pomembno vlogo pri
razvoju neodvisnosti in avtonomnosti v odrasli dobi.

Kakovostna celostna obravnava otrok s tumorjem OZS vpliva na preZivetje bolnikov, zmanjsu-
je pozne posledice zdravljenja in omogoca otrokom in kasneje odraslim ¢im boljSo kakovost
Zivljenja na podrocju zdravja, izobraZevanja, zaposlitve, partnerskih in druZinskih odnosov. Pri
otrocih in mladostnikih z neozdravljivim moZganskim tumorjem pa je pomembna zgodnja vklju-
Citev v interdisciplinarno paliativno oskrbo z namenom vzdrzevati optimalno kakovost Zivljenja
bolnika in svojcev v dani situaciji. Gre za aktivno, celostno oskrbo bolnikov ter pomo¢ njihovim
bliznjim tako v ¢asu bolezni kot tudi v procesu Zalovanja.

Abstract

In Slovenia, there are on average 20 children and adolescents with central nervous system tumo-
urs (CNS tumours) diagnosed annually, which accounts for approximately 20 % of all the pati-
ents treated at the Clinical Department of the Paediatric Haematology and Oncology (KOOHO) of
the Division of Paediatrics, University Medical Centre Ljubljana. Children with CNS tumours need
an integrated interdisciplinary treatment, including an adequate clinical psychological diagno-
stics and a comprehensive neuro-cognitive rehabilitation, which is vital due to very common co-
gnitive and psychosocial consequences of the illness and treatment. It is performed by a clinical
psychologist who is a member of the KOOHO team. The psychosocial and neuropsychological
monitoring of the child starts already during the treatment, after the treatment is completed
(followed by regular monitoring every 2-3 years) or when the parent or the haematooncologist
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notice some significant changes in the functioning of the child. General intelligence, attention
and concentration, memory and learning, speech, perceptual processing, visual- spatial and vi-
sual-motor abilities, processing speed, executive functions, school achievements, adaptive skil-
ls, emotional and behavioural functioning and the quality of life are assessed. After determining
the nature and the severity of the long-term effects of the illness and treatment, the child can
be given individual recommendations on measures and adaptations as well as appropriate early
neurorehabilitation that plays an important role in the development of independence and auto-
nomy in adulthood.

A quality integrated treatment of children with CNS tumours favourably affects patients’ sur-
vival, reduces the late sequellae of the treatment and enables children and later adults to live
their best possible lives in terms of health, education, employment, partnership and family re-
lationships. It is important that children and adolescents with incurable brain tumours begin
the interdisciplinary palliative care early in order to maintain their own as well as their relatives’
quality of life. This is an active and integrated care for the patients, and assistance to their loved
ones both during illness and in the process of mourning.
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1 Pojavnost in vrste tumorjev osrednjega Zivénega sistema

pri otrocih

Tumorji osrednjega Zivénega sistema
(tumorji OZS) sodijo med najpogostej-
$e solidne tumorje pri otrocih. Zajemajo
20 % vseh rakavih boleznih pri otrocih
in se po pogostosti uvricajo takoj za lev-
kemijo. Pojavnost znasa 25-40/milijon
otrok in po podatkih iz literature na-
rasc¢a (1). Pojavnost je najvisja v starosti
0—4 let in je nekoliko visja pri deckih
(1,3:1) (1).

Gre za heterogeno skupino bolezni,
tako glede na histoloski tip tumorja kot
na lego tumorja. Pri otrocih so nekoliko
pogostejsi infratentorialni tumorji, le pri
otrocih, mlajsih od treh let, se pogoste-
je (pribl. 60 %) pojavljajo tumorji nad
tentoriumom (1). Po histoloskem tipu
so najpogostejsi gliomi nizkega gradu-
sa (30—40 %) (1,2), predvsem pilocitni
astrocitom, ki ob ugodni legi in mozni
popolni odstranitvi tumorja ne potre-

Klini¢nopsiholoSka obravnava otrok in mladostnikov s tumorjem osrednjega ZivEnega sistema

bujejo dodatnega onkoloskega zdravlje-
nja. Gliomi nizkega gradusa se pogosto
pojavljajo v tistih podro&jih OZS, kjer
kirur§ka odstranitev zaradi nesprejem-
ljive nevroloske okvare zaradi posega ni
mozna.V tem primeru se pogosto poslu-
zujemo dodatnega specificnega onkolo-
$kega zdravljenja, kot sta kemoterapija
in obsevalno zdravljenje. Najpogostejsi
maligni tumorji OZS pri otrocih so
embrionalne neoplazme (20-30 %) (3).
Mednje pristevamo meduloblastom, ki
zajema priblizno tri ¢etrtine vseh tumor-
jev, pa tudi druge redkejse, kot so primi-
tivni nevroektodermalni tumor, atipi¢ni
teratoidni rhabdoidni tumor idr. Po po-
gostosti sledijo ependimomi (6—10 %),
gliomi visokega gradusa (do 10 %, ¢e ne
upostevamo gliomov debla), kraniofa-
ringeomi (pribl. 7 %), tumorji zarodnih
celic in drugi zelo redki tumorji (4).
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2 Celostna obravnava
tumorjev OZS pri otrocih v
Sloveniji

V povprecju letno v Sloveniji diagno-
sticiramo okoli 20 otrok in mladostnikov
s tumorjem OZS, kar je priblizno 20 %
vseh bolnikov, zdravljenih na Klini¢nem
oddelku za otrosko hematologijo in on-
kologijo Univerzitetne pediatri¢ne klini-
ke v Ljubljani (KOOH).

V preteklosti se je specificno onko-
losko zdravljenje po operaciji pretezno
omejilo le na obsevalno zdravljenje. V
sodobni pediatri¢ni nevroonkologiji pa
je v zadnjih desetletjih pomembno vlogo
po kirurskem zdravljenju otrok s tumor-
jem OZS zavzelo zdravljenje s kemote-
rapijo.

KOOH je v oktobru 2005 sistem-
sko prevzel koordinacijo obravnave in
zdravljenje vseh otrok in mladostnikov s
tumorjiem OZS. Zdravljenje vodi in ko-
ordinira specialist pediater hemato-on-
kolog ob sodelovanju drugih strok, kot
so nevrokirurgija, nevrologija, radiote-
rapija, klini¢na psihologija/nevropsiho-
logija, nevroradiologija, citopatologija,
citogenetika in molekularna diagnostika
ter ostalih specialnih strok, vkljucenih v
celostno rehabilitacijo.

3 Klinicnopsiholoski in
nevropsiholoski vidik
zdravljenja tumorjev OZS pri
otrocih

Kemoterapija in radioterapija sta
pomembno izboljsali prezivetje otrok z
rakom. Visje prezivetje otrok in mlado-
stnikov s tumorji OZS pa po drugi strani
pomeni ve¢ poznih posledic bolezni in
zdravljenja (5). Otroci po zdravljenju tu-
morja OZS imajo zaradi lege tumorja in
kompleksnega multimodalnega zdravlje-

nja med vsemi otroki, zdravljenimi zara-
di raka, najve¢ poznih posledic (6), za-
radi Cesar se vse ve¢ pozornosti posveca
kakovosti Zivljenja po kon¢anem zdra-
vljenju. Nevropsiholoki primanjklja-
ji so prisotni pri vecini posameznikov,
ki so bili v otrostvu ali mladostnistvu
zdravljeni zaradi mozganskega tumor-
ja (7). Pozne posledice zdravljenja so
sorazmerne z intenzivnostjo zdravljenja.
Nevropsiholoske pozne posledice same
bolezni in zdravljenja se lahko pojavijo
Sele vec let po zaklju¢enem zdravljenju.
Prav zato je pomembno redno spremlja-
nje teh otrok. Vedno ve¢ dokazov kaze,
da so lahko prizadeti razli¢ni kognitiv-
ni procesi, in sicer splosne intelektual-
ne sposobnosti (IQ), pozornost, spo-
min, govor in jezik, izvrSilne funkcije,
zaznavna obdelava in hitrost obdelave
podatkov (8). Primanjkljaji so razli¢nih
razseznosti — od blagih u¢nih tezav do
resnej$ih okvar na razliénih podro¢-

jih (7).
4 Nevropsiholoske posledice

Pri otrocih s tumorji OZS obstaja naj-
vecje tveganje za pojav nevropsiholoskih
primanjkljajev, ki so posledica bolezni
in onkoloskega zdravljenja, zato jih mo-
ramo redno spremljati Ze med zdravlje-
njem ter po zaklju¢enem zdravljenju (8).

Metaanalize (5,9-13) kazejo na pri-
sotnost nevropsiholodkih primanjklja-
jev pri vecini posameznikov, ki so bili
v otrostvu ali mladostnistvu zdravljeni
zaradi mozganskega tumorja. Najbolj
je s kognitvnimi posledicami pove-
zano kirursko zdravljenje, obsevalno
zdravljenje, presaditev krvotvornih ma-
ti¢nih celic in zdravljenje s kemoterapijo
(Methotrexate, Cytarabine, kortikostero-
idi) (14).

Nevropsiholoskih izidov ne dolo-
¢ata le bolezen in zdravljenje, temvec
tudi lastnosti posameznika (starost ob
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Tumor (vrsta, umestitev),
zdravljenje (vrsta, obseg)
in trajanje

Nevropsiholoski
ukrepi

Dejavniki:
individualni,
genetski, okoljski

Nevropsiholoski
izidi

Tveganju prilagojeno
zdravljenje

Slika 1: Napovedniki nevropsiholoskih izidov pri posameznikih, ki so
preboleli tumor OZS v otro$tvu ali mladostnistvu (15).

Klini¢nopsiholoSka obravnava otrok in mladostnikov s tumorjem osrednjega ZivEnega sistema

diagnozi, spol, stanje pred boleznijo in
genetika) ter okoljski dejavniki. Ti pri-
manjkljaji moc¢no vplivajo na kakovost
zivljenja, psihosocialno delovanje, izo-
brazbo in zaposlitev posameznika. Prav
zato je zelo pomembno zgodnje prepo-
znavanje in zmanj$evanje primanjklja-
jev, da se optimizira posameznikovo
vsakdanje delovanje.

Najpogosteje je oskodovano splos-
no kognitivno delovanje in specificne
kognitivne zmoznosti (psihomotori¢ne
sposobnosti, pozornost, besedni spomin,
vidno-gibalna integracija, govor in jezik,
izvrdilne funkcije). Raziskave kazejo, da
je IQ pri otrocih s tumorji OZS za sko-
raj en standardni odklon nizji kot pri
standardizacijskem vzorcu otrok (9,11).
Gre predvsem za o$kodovano ucljivost
(ucenje novega) (16), kar pomeni, da ot-
rok razvojno in u¢no ne napreduje tako
kot njegovi vrstniki. Primanjkljaji moc-
no vplivajo na $olsko (u¢no) uspesnost
otroka, kakovost zivljenja, psihosocialno
delovanje, dosezeno izobrazbo in kasne-
je zaposljivost. Vzorec nevropsiholoskih
primanjkljajev pri otrocih po zdravlje-
nju tumorja OZS, ki sledijo zdravljenju,
se pogosto v Solskem okolju ne opazi.
Ta skupina otrok zaradi primanjkljajev
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v pozornosti in koncentraciji tezko sledi
navodilom. Otroci potrebujejo dodaten
¢as za dokoncanje nalog in zaradi upo-
¢asnjenosti procesiranja informacij po-
gosto zaostanejo za svojimi vrstniki (17).
Kognitivni primanjkljaji se pravilo-
ma pric¢nejo izrazati v ¢asu od 1-3 let
po zdravljenju z obsevanjem in se s ¢a-
som povecujejo (18). Posledice zdravlje-
nja z obsevanjem glave (angl. Cranial
Radiation Therapy, CRT) so najizra-
zitejSe na podrocju pozornosti (zlasti
vzdrzevane), hitrosti obdelave podatkov,
reakcijskega ¢asa, spomina (zlasti delov-
nega spomina), vidno-gibalne integraci-
je in prostorske predstavljivosti, izvrsil-
nih funkcij ter govora in jezika (5).
Poleg obsevanja so se za pomembne
napovedne dejavnike nizjih intelektu-
alnih sposobnosti izkazali Se starost ob
diagnozi, mesto tumorja in prisotnost
hidrocefalusa, ki je bil zdravljen z dre-
niranjem (9). Oskodovanost kognitivnih
sposobnosti otrok po zdravljenju s CRT
je vveliki meri odvisna od starosti otroka
v casu zdravljenja. Raziskave kazejo, da
je kognitivno delovanje otrok, ki so bili
onkolosko zdravljeni z obsevanjem in
kemoterapijo in so bili v ¢asu zdravljenja
mlajsi od 5 let, pomembno nizje kot pri
otrocih, zdravljenih samo s kemoterapi-
jo, in od otrok iz kontrolne skupine (19).
Pri otrocih, ki so bili zdravljeni v starosti
2—8 let, se je kognitivni upad pricel kazati
dve leti po zaklju¢enem zdravljenju, pla-
to pa je dosegel 6 let po zdravljenju (16).

5 Cerebelarni mutizem

Pri otrocih po operaciji meduloblas-
toma v nekaterih primerih pride tudi do
pooperativnega sindroma cerebelarnega
mutizma (angl. Postoperative Cereberal
Mutism Syndrome, POP-CMS) (20).
Mutizem je sicer pri otrocih prehodne
narave, vendar ostaja dolgoro¢no nevro-
kognitivni primanjkljaj. POP-CMS se
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pojavi 1—5 dni po operaciji in lahko traja
60 dni do 52 mesecev. V klini¢ni sliki se
kaze kot odsotnost ali prizadetost govo-
ra; na nevroloskem podrodju so prisotni
ataksija, hipotonija in prehodna inkon-
tinenca; na kognitivnem podrocju se
pojavi upocasnjena obdelava podatkov,
zmanj$ana pozornost, zmanj$ana bese-
dna fluentnost, motene izvrdilne funk-
cije ter manj uc¢inkovito pomnjenje; na
vedenjskem in Custvenem podrodju se
pojavi ¢ustvena labilnost, razdrazljivost,
apatija ter pomanjkanje pobud.

POP-CMS je sicer prehodne narave,
vendar napoveduje zacletek cerebelar-
nega kognitivno-afektivnega sindroma
(angl. Cerebellar Cognitive Affective
Syndrome, CCAS), ki se kaze kot kronic-
na oskodovanost izvrsilnih, prostorskih
in govornih spretnosti ter ¢ustvovanja. V
klini¢ni sliki se pri posameznikih zrcali
kot nastanek tezav pri nacrtovanju, ko-
gnitivni proznosti, zmoznosti logi¢nega
misljenja, motenem delovnem spomi-
nu, besedni fluentnosti ter v ¢ustvenih
oz. osebnostnih spremembah (apatija,
depresija, dezinhibiranost, neprimerno
vedenje) (21,22).

6 Psihosocialne posledice
bolezni in zdravljenja

Poleg kognitivnih posledic bolezni in
zdravljenja odkrivajo raziskave pri otro-
cih, zdravljenih za rakom, tudi posledice
bolezni na psihosocialnem podro¢ju. Pri
njih obstaja vecje tveganje za negativni
stres, pritozbe glede svojega telesa, ko-
gnitivno o$kodovanost in primanjkljaje
ali zaostajanje v razvoju. Najpogostejse
psihosocialne tezave so depresivnost,
anksioznost, posttravmatski stresni
simptomi, obc¢utki krivde, negotovost,
socialna osamitev, nizka samopodoba,
spremenjena telesna samopodoba in
spremembe v odnosih z druzinskimi ¢la-
ni ter vrstniki. Otroci imajo tezave tudi

na podroc¢ju ponovnega vkljuc¢evanja v
redno Solanje, zaskrbljenost glede zdrav-
ja, kasneje $e tezave na podrocju zapo-
slovanja, s tem pa so povezana Se gmotna
bremena. Najve¢ opisanih posledic ugo-
tavljajo pri mladih odraslih, pri katerih
je prislo do kognitivne oskodovanosti in
drugih telesnih okvar (zlasti pri zdravlje-
nih zaradi tumorja 0ZS), zaradi katerih
je prizadeto njihovo socialno delovanje
in/ali zmoznost neodvisnosti od pomoci
star§ev v vsakdanjem zivljenju (23-25).
V slovenski raziskavi, v kateri so pre-
ucevali osebnostno strukturo mladih
odraslih, ki so v otro$tvu preboleli tu-
mor OZS, se je izkazalo, da so bolj ¢u-
stveno labilni, tezje obvladujejo impulze
in so manj dominantni od mladih od-
raslih, ozdravljenih od drugih vrst raka.
Izrazali so nagnjenost k izogibajocemu
se in odvisnostnemu tipu osebnosti (26).
Izjemno pomembno je, da redno sprem-
ljamo in ocenjujemo kakovost Zivljenja
otrok s tumorjem OZS. Na podlagi pre-
poznavanja podrocij kakovosti zivljenja
(telesno, ¢ustveno in socialno delovanje,
delovanje v vrtcu/3oli), na katerih imajo
otroci lahko tezave, nacrtujemo ciljane
psihologke ukrepe. Zgodnji ukrepi lah-
ko otroku kratkoro¢no in dolgoro¢no
zmanj$ujejo prilagoditvene tezave (27).

7 Nevropsiholoska
ocena delovanja otroka
in nevropsiholoska
rehabilitacija

Za natancen vpogled v nevropsiholo-
$ko delovanje otroka ocenimo naslednja
podro¢ja: IQ, pozornost in koncetracijo,
spomin in ucenje, govor in jezik, zaznav-
no obdelavo, vidno-gibalno integraci-
jo, hitrost obdelave podatkov, izvrsilne
funkcije, Solske dosezke, prilagoditvene
spretnosti, custvovanje, vedenje in kako-
vost Zivljenja (14).

Zdrav Vestn | julij-avgust2019 | Letnik 88



Nevropsiholosko spremljanje otroka
se pricne Ze med samim zdravljenjem,
pred zacetkom radioterapije (RT) in se
nadaljuje po zaklju¢enem zdravljenju.
Nato sledi redno spremljanje na 2-3 leta
oz. ob opozorilu starsev ali lececega pe-
diatra hemato-onkologa na pomembne
spremembe v delovanju otroka (8).

Prav zaradi opisanih posledic se pri-
poroca izérpna nevropsiholoska ocena
za vse otroke in mladostnike z moz-
ganskim tumorjem. Pomembno je pre-
poznati vrsto in resnost dolgoro¢nih
posledic in zagotoviti individualna pri-
porocila za ukrepe in prilagoditve. Ta
priporocila so pogosto kompenzacijske
narave in nimajo namena obnoviti pri-
manjkljaje (15). Ciljani ukrepi (npr. treni-
ranje branja, prilagoditve za Solsko delo)
pa lahko dodatno pozitivno vplivajo na
dolgoro¢ni nevropsiholoski izid (15). Pri
teh otrocih je zgodnja in ustrezna kogni-
tivna rehabilitacija pogosto odlo¢ilna pri
razvoju neodvisnosti in avtonomnosti v
odrasli dobi (6).

Pri rehabilitaciji otrok, zdravljenih za-
radi mozganskega tumorja, uporabljamo
ukrepe, ki jih prilagodimo in izberemo
glede na posameznikovo nevropsiholo-
$ko oceno:

« Poucitev druzine, otroka in uciteljev
mati¢ne $ole.

o Treniranje specificnih ves¢in: strate-
gije ucenja in organizacije, socialne
vesdline.

o Kompenzacijske strategije:  uce-
nje otroka, kako lahko kompenzi-
ra primanjkljaje dolocenih funkcij.
Strategije vkljucujejo prilagoditve v
razredu ter dolocene vrste pomoc¢i na
podrogdjih, na katerih ne pri¢akujemo
napredka po uveljavljenih rehabilita-
cijskih ukrepih.

o Program kognitivne remediacije
(angl. Cognitive remediation pro-
grame, CRP): cilj CRP je obnovi-
tev nevropsiholoskega delovanja po
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mozganski o$kodovanosti tako, da
pomagamo otroku, da se ponovno
nauci dolocenih spretnosti oz. jih
izboljsa. Sestoji iz metod in tehnik
treh razlicnih strok - rehabilitaci-
je po mozganski poskodbi, special-
ne pedagogike in Solske ter klini¢ne
psihologije. Zajema treniranje po-
zornostnih procesov (angl. Attention
Process Training, ATP), ucenje in
razvijanje metakognitivnih strategij
(priprava na nalogo, pristop k nalo-
gi, vedenje med nalogo in posplose-
vanje naucenega v razli¢nih okoljih)
in vedenjsko-kognitivne ukrepe (28).
Osredinja se na izboljSanje usmerje-
ne pozornosti, spominskega priklica,
ucenja, Solskega vedenja in samopo-
dobe. VKkljucuje intenzivne vaje za
izboljsanje kognitivnih sposobnosti,
razvijanje strategij ucenja, uporabo
tehnik kognitivno-vedenjske tera-
pije z namenom uciti otroka novih
u¢nih strategij (izbolj$anje otrokove
odpornosti na raztresenost, ucenje na
osnovi izku$enj v razli¢nih situacijah,
ki predstavljajo otroku izziv, ucenje
prakticiranja ustreznega notranjega
samogovora — prikritega, odkritega),
razvijanje metakognitivnih strategij
in tehnik za izboljsanje samozaveda-
nja in reSevanja problemov, ki jih nato
otrok posplosi na uporabo v vsakda-
njih situacijah v Solskem in doma-
¢em okolju. V raziskavah so starsi z
uporabo opisanih metod porocali o
izbolj$anju pozornosti in pomemb-
nem izboljsanju u¢nih dosezkov ot-
rok (17,29).

Treniranje kognitivnih sposobnosti s
pomodjo racunalniskega programa:
gre za izvajanje racunalnisko podpr-
tega kognitivnega treninga z name-
nom izboljsati kognitivno delovanje,
zlasti pozornost, delovni spomin, hit-
rost obdelave podatkov, miselno pro-
znost in/ali izvr$ilne funkcije. Sestoji
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iz serije racunalniskih nalog, pri
katerih se kompleksnost stopnjuje.
Program omogoca takoj$nje povratne
informacije o uspe$nosti in napredku
otroka. Naloge so zastavljene tako,
da so za otroka zabavne in ga moti-
virajo za re$evanje (14). V nasi $tudiji
primera je uporaba intenzivnega ko-
gnitivnega treninga z rac¢unalniskim
programom CogniPlus pokazala po-
membno izbolj$anje kognitivnih spo-
sobnosti pri otroku v obdobju enega
leta po operaciji tumorja OZS in sicer
predvsem s skrajsanjem reakcijske-
ga Casa, v manj$i meri pa z izboljsa-
njem cujecnosti (angl. alertness), vi-
dne obdelave, delovnega spomina in
pozornosti (30-33). V svetu trenutno
poteka ve¢ raziskav, v katerih prou-
¢ujejo podrocje treninga kognitivnih
sposobnosti z rac¢unalni$kimi pro-
grami (34,35). V metaanalizi u¢inko-
vitosti racunalniskih programov za
treniranje kognitivnih sposobnosti
so potrdili, da so se po uporabi pro-
gramov izboljsali pozornost, delov-
ni spomin, matematicne spretnosti.
Nekoliko manj ucinkoviti so bili pri
povrnitvi sposobnosti branja in izvr-
$ilnih funkcij. Bolj uc¢inkoviti so bili
pri otrocih in mladostnikih z vi§jim
izhodi$¢nim IQ. Prednost racunal-
niskih programov je, da nimajo ne-
ugodnih stranskih u¢inkov in so zato
razmeroma varni, uc¢inkoviti in lah-
ko izvedljivi. Porocajo pa o tezavah z
motiviranjem udelezencev (36).

8 Paliativna oskrba otrok
z neozdravljivim tumorjem
0Zs

Paliativna oskrba je zavzeta celostna
pomo¢, ki izboljsa kakovost zivljenja
bolnika z aktivno, napredovalo in ne-
ozdravljivo kroni¢no boleznijo, ne glede

na starost bolnika. Pomo¢ nudi celotni
druzini med neozdravljivo boleznijo nji-
hovega ¢lana, ob smrti in v ¢asu Zalova-
nja po smrti. Gre za aktivno medicinsko
obravnavo, zdravstveno nego in obrav-
navo dusevnih, socialnih ter duhovnih
vidikov Zivljenja bolnika s t.i. terminal-
no boleznijo. Zdruzuje preventivno, ne-
akutno in akutno obravnavo (37,38).

Pri posameznikih z neozdravljivim
mozganskim tumorjem je pomembna
zgodnja vkljucitev v interdisciplinarno
paliativno oskrbo, saj s tem omogoci-
mo boljso kakovost Zivljenja v tednih
in mesecih po postavitvi diagnoze (39).
Pomembno je blazenje tako telesnih kot
dusevnih simptomov. Starsi bolnih otrok
poudarjajo predvsem strah pred smrtjo
in strah pred telesnimi simptomi (40).
Otroci pa se pogosto s starsi tezko pogo-
varjajo o svojih razmisljanjih in custvih
glede bolezni in smrti, strahu pred samo-
to, izgubi ciljev v prihodnosti in izgubi
neodvisnosti. Otroci in mladostniki lah-
ko kaZejo tudi znake custvenih motenj,
predvsem anksioznosti in depresivnosti,
$e zlasti tisti, ki so bili dusevno bolj ran-
ljivi Ze pred samo boleznijo. Pomembno
je, da otroku in njegovim bliznjim v tem
obdobju ponudimo tudi moznost pod-
pore klini¢nega psihologa (39,41).

9 Zakljucek

Klini¢nopsiholoska obravnava otrok
je del celostne timske obravnave otrok in
mladostnikov s tumorji OZS, ki z oceno
posameznih podroc¢ji otrokovega (nevro)
psiholoskega delovanja in nevropsiholo-
$ko rehabilitacijo pomembno prispeva k
boljsi kakovosti Zivljenja in vecji samo-
stojnosti tudi kasneje v Zivljenju. Sele
na podlagi ocene otrokovega celostnega
delovanja lahko skrbno nac¢rtujemo po-
moc¢ otroku ter mu glede na njegove pot-
rebe prilagodimo delo v $oli. Po potrebi
pa pri nacrtovanju otrokovega Solskega
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dela in ponovnega vklju¢evanja v njego-
vo Solsko in socialno okolje vklju¢imo
tudi strokovnjake drugih strok (logoped,
specialni pedagog, soacialni pedagog,
surdopedagog, tiflopedagog ...).
Interdisciplinarna oskrba otrok med
in po zaklju¢enem zdravljenju tumor-
ja OZS je klju¢nega pomena za otroka
in njegovo druzino. Toda v dolo¢enih
primerih ni moZno povsem slediti opi-
sanim smernicam. Zavedati se moramo,
da ocena otrokovih zmoznosti in spret-
nosti ne predstavlja njegovih primarnih
zmoznosti. Na samo delovanje otroka
lahko pomembno vpliva ze sam tumor,
v veliki meri pa tudi operacija tumor-
ja. Zacetni poskusi v drugih centrih, da
bi otroke nevropsiholosko ocenili pred
samo operacijo, so se izkazali za tezko
izvedljive, saj narava tumorja pogosto
zahteva hitro in nujno nevrokirursko
ukrepanje. Vendar je pomembno, da
imamo na voljo izhodi$¢no oceno otro-
kovega delovanja pred nadaljnjim ke-
moterapevtskim in radioterapevtskim

STROKOVNI CLANEK

zdravljenjem, na podalgi katere lahko
spremljamo pojavljanje poznih posle-
dic zdravljenja. Zaradi moznih zapletov
bolezni in zdravljenja, pogostega slabe-
ga pocutja otroka ali drugih razlogov
celostna nevropsiholoska ocena med
zdravljenjem ni vedno izvedljiva ali pa je
moc¢no okrnjena in pod vplivom stran-
skih u¢inkov zdravljenja. Iz opisanih ra-
zlogov je nevropsiholosko ocenjevanje
lahko dolgotrajno in se pogosto opravlja
v ve¢ srecanjih, da otrok lahko izkaze
najvisjo mero svojih zmoznosti.

Prav tako terja velik ¢asovni vlozek
starSev in otroka program kognitivne re-
habilitacije, ki ga trenutno lahko izvaja-
mo le v obliki ambulantnega nacina dela.
V prihodnosti bi bilo smiselno razvijati
ra¢unalnisko kognitivno rehabilitacijo
otrok tudi v domac¢em okolju. Izziv na
podroc¢ju raziskovanja v prihodnosti bi
bilo smiselno usmeriti tudi v razisko-
vanje optimalnega casovnega okna za
izvajanje nevropsiholoske rehabilitacije
otrok.

Literatura

1.

2.

Klini¢nopsiholoska obravnava otrok in mladostnikov s tumorjem osrednjega Zivénega sistema
J €8 g

Stiller CA, Bleyer WA. Epidemology. In: Walker DA, Perilongo G, Punt JA, Taylor RE, editors. Brain Spinal
Tumors Child. 1st ed. London: Arnold; 2004. pp. 35-49.

Hayostek CJ, Shaw EG, Scheithauer B, O’Fallon JR, Weiland TL, Schomberg PJ, et al. Astrocytomas of the
cerebellum. A comparative clinicopathologic study of pilocytic and diffuse astrocytomas. Cancer. 1993
Aug;72(3):856-69.

Diamandis P, Alkhotani A, Chan J, Hawkins C. Histopathological Features of Common Pediatric Brain Tu-
mors. In: Scheinemann K, Bouffet E, editors. Pediatr. Neuro-Oncol. New York (NY): Springer; 2015. pp. 41-58.
Rickert CH, Paulus W. Epidemiology of central nervous system tumors in childhood and adolescence based
on the new WHO classification. Childs Nerv Syst. 2001 Sep;17(9):503-11.

Nicholson SH, Penkman L, Butler RW. Childhood brain tumors. In: Meyers C, Perry L, editors. Cogn. Cancer.
Cambridge: Cambridge University Press; 2008. https://doi.org/10.1017/CBO9780511545900.015.

NHS. Improving outcomes in children and young people with cancer: the manual. London: National Insti-
tute for Health and Clinical Excellence; 2005.

Zeltzer LK, Recklitis C, Buchbinder D, Zebrack B, Casillas J, Tsao JC, et al. Psychological status in childhood
cancer survivors: a report from the Childhood Cancer Survivor Study. J Clin Oncol. 2009 May;27(14):2396-
404.

Annett RD, Patel SK, Phipps S. Monitoring and Assessment of Neuropsychological Outcomes as a Standard
of Care in Pediatric Oncology. Pediatr Blood Cancer. 2015 Dec;62(S5 Suppl 5):5460-513.

Robinson KE, Kuttesch JF, Champion JE, Andreotti CF, Hipp DW, Bettis A, et al. A quantitative meta-a-
nalysis of neurocognitive sequelae in survivors of pediatric brain tumors. Pediatr Blood Cancer. 2010
Sep;55(3):525-31.

. Robinson KE, Fraley CE, Pearson MM, Kuttesch JF Jr, Compas BE. Neurocognitive late effects of pediatric

brain tumors of the posterior fossa: a quantitative review. J Int Neuropsychol Soc. 2013 Jan;19(1):44-53.

. Reimers TS, Ehrenfels S, Mortensen EL, Schmiegelow M, Sgnderkaer S, Carstensen H, et al. Cognitive defici-

ts in long-term survivors of childhood brain tumors: identification of predictive factors. Med Pediatr Oncol.
2003 Jan;40(1):26-34.

383



ONKOLOGIJA

384

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

3

32

33.

34.
35.
36.
37.

38.
39.

40.

. Anderson CD, Butler RW. Cognitive disorders: Central Nervous System Cancers. In: Davis AS, editor.

Psychopathol. Child. Adolesc. Neuropsychol. Approach. New York: Springer Publishing Company; 2013. pp.
607-25.

. Reeves CB, Palmer SL, Reddick WE, Merchant TE, Buchanan GM, Gajjar A, et al. Attention and memory fun-

ctioning among pediatric patients with medulloblastoma. J Pediatr Psychol. 2006 Apr;31(3):272-80.

. Daly BP, Brown RT. Cognitive Sequelae of Cancer Treatment. In: Wiener LS, Pao M, Kazak AE, Kupst MJ, Arce-

Ci R, editors. Pediatr. Psycho-Oncol. Quick Ref. Psychosoc. Dimens. Cancer Symptom Manag. 2nd ed. New
York (NY): Oxford Press University; 2015. pp. 165-76.

. Janzen L, Mabbott D, Guger SL. Neuropsychological Outcomes in Pediatric Brain Tumor Survivors. In: Schei-

nemann K, Bouffet E, editors. Pediatr. Neuro-Oncol. New York (NY): Springer New York; 2015. pp. 267-76.

. Palmer SL, Gajjar A, Reddick WE, Glass JO, Kun LE, Wu S, et al. Predicting intellectual outcome among

children treated with 35-40 Gy craniospinal irradiation for medulloblastoma. Neuropsychology. 2003
Oct;17(4):548-55.

Butler RW, Sahler OJ, Askins MA, Alderfer MA, Katz ER, Phipps S, et al. Interventions to improve neuropsycho-
logical functioning in childhood cancer survivors. Dev Disabil Res Rev. 2008;14(3):251-8.

. Butler RW, Mulhern RK. Neurocognitive interventions for children and adolescents surviving cancer. J Pedi-

atr Psychol. 2005 Jan-Feb;30(1):65-78.

. Anderson VA, Godber T, Smibert E, Weiskop S, Ekert H. Cognitive and academic outcome following cranial

irradiation and chemotherapy in children: a longitudinal study. Br J Cancer. 2000 Jan;82(2):255-62.
Posterior Fossa Society [Internet]. [cited 2016 Jun 13]. Available from: http://www.posteriorfossa.org
Schmahmann JD, Sherman JC. The cerebellar cognitive affective syndrome. Brain. 1998 Apr;121(Pt 4):561-
79.

Wells EM, Walsh KS, Khademian ZP, Keating RF, Packer RJ. The cerebellar mutism syndrome and its rela-
tion to cerebellar cognitive function and the cerebellar cognitive affective disorder. Dev Disabil Res Rev.
2008;14(3):221-8.

Zebrack BJ. Psychological, social, and behavioral issues for young adults with cancer. Cancer. 2011
May;117(10 Suppl):2289-94.

Kazak AE, Derosa BW, Schwartz LA, Hobbie W, Carlson C, Ittenbach RF, et al. Psychological outcomes and
health beliefs in adolescent and young adult survivors of childhood cancer and controls. J Clin Oncol. 2010
Apr;28(12):2002-7.

Kirchhoff AC, Krull KR, Ness KK, Armstrong GT, Park ER, Stovall M, et al. Physical, mental, and neurocognitive
status and employment outcomes in the childhood cancer survivor study cohort. Cancer Epidemiol Bio-
markers Prev. 2011 Sep;20(9):1838-49.

Birger Lazar M. Personality of childhood brain tumors survivors. V: abstracts from the thirteenth internatio-
nal symposium on pediatric neuro-oncology, June 29 - July 02,2008, Chicago. Neuro-oncol. 2008;10(3):458.
Pepin AJ, Carret AS, Sultan S. Quality of Life. In: Scheinemann K, Bouffet E, editors. Pediatr. Neuro-Oncol.
New York (NY): Springer; 2015. pp. 277-88.

Butler RW, Copeland DR. Attentional processes and their remediation in children treated for cancer: a litera-
ture review and the development of a therapeutic approach. J Int Neuropsychol Soc. 2002 Jan;8(1):115-24.
Butler RW. Attentional processes and their remediation in childhood cancer. Med Pediatr Oncol. 1998;30(S1
Suppl 1):75-8.

Birger Lazar M, Resnik K. The efficacy of computerized cognitive rehabilitation training in the child treated
for medulloblastoma. V: abstracts from the fifteenth international symposium on pediatric neuro-onco-
logy, 2014, Singapore. Neuro-oncol. 2014;16(1).

Hardy KK, Willard VW, Allen TM, Bonner MJ. Working memory training in survivors of pediatric cancer: a
randomized pilot study. Psychooncology. 2013 Aug;22(8):1856-65.

Nazemi KJ, Butler RW. Neuropsychological rehabilitation for survivors of childhood and adolescent brain
tumors: a view of the past and a vision for a promising future. J Pediatr Rehabil Med. 2011;4(1):37-46.
Conklin HM, Ogg RJ, Ashford JM, Scoggins MA, Zou P, Clark KN, et al. Computerized Cognitive Training for
Amelioration of Cognitive Late Effects Among Childhood Cancer Survivors: A Randomized Controlled Trial.
J Clin Oncol. 2015 Nov;33(33):3894-902.

Neuroplasticity-Based Cognitive Remediation for Pediatric Brain Tumor Survivors (CRPBT) [Internet]. Avai-
lable from: https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02129712

Computer Training Program for Younger Patients With a Brain Tumor Who Underwent Radiation Therapy
[Internet]. Available from: https://clinicaltrials.gov/show/NCT01503086

Olson K, Sands SA. Cognitive training programs for childhood cancer patients and survivors: A critical revi-
ew and future directions. Child Neuropsychol. 2016;22(5):509-36.

World Health Organization, editor. National cancer control programmes: policies and managerial guideli-
nes. 2. Geneva: WHO; 2001.

Sepulveda C, Marlin A, Yoshida T, Ullrich A. Palliative Care. J Pain Symptom Manage. 2002 Aug;24(2):91-6.
Pearlman L, Zelcer S, Johnston DL. Palliative Care for Children with Brain Tumors. In: Scheinemann K, Bou-
ffet E, editors. Pediatr. Neuro-Oncol. New York (NY): Springer New York; pp. 289-98.

Theunissen JM, Hoogerbrugge PM, van Achterberg T, Prins JB, Vernooij-Dassen MJ, van den Ende CH.
Symptoms in the palliative phase of children with cancer. Pediatr Blood Cancer. 2007 Aug;49(2):160-5.

. Aldridge J, Sourkes BM. The psychological impact of life-limiting conditions on the child. Oxf. Textb. Palliat.

Care Child. New York (NY): Oxford Press University; 2012. pp. 78-89.

Zdrav Vestn | julij-avgust 2019 | Letnik 88



