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oPIs

Glioblastom je najucestaliji primarni maligni tumor mozga koji &ini 16% svih primarnih neoplazmi
mozga. Najéesce se pojavijuje u srednjoj Zivotnoj dobi. MoZe se klasificirati kao primamni, koji nastaje
bez poznatog uzroka ili sekundarni, gdje se difuzni astrocitom niskog stupnja ili anaplastiéni astrocitom
s vremenom transformira u glioblastom. Simptomi se uglavnom pojavijuju vrlo brzo te kako tumor vrsi
pritisak, gotovo se uvijek javijaju glavobolje, zamuéen vid, problemi s paméenjem, problemi s govorom,
pa i promjene osobnosti. Nakon pojave simptoma zapotinje postupak daljnje dijagnostike koja
ukljutuje CT, MR te biospiju. Nazalost, ne postoji lijek za glioblastom. Tretmani su usmjereni na
uklanjanje ili smanjenje tumora. Vetina oboljelih Zivi 12 do 18 mjeseci nakon dijagnoze. Takvi rezultati
stavljaju naglasak na palijativnu skrb. Zbog lose prognoze, ogranitenih moguénosti lijetenja, velikog
optere¢enja simptomima i ranog kognitivnog pada, medicinska skrb za oboljelog od glioblastoma mora
uravnoteZiti terapiju protiv raka s ofuvanjem kvalitete Zivota i odgovarajuéim planiranjem skrbi
unaprijed. Sve je veti imperativ da pacijenti s glioblastomom i njihove obitelji dobiju visokokvalitetnu
palijativnu skrb tijekom cijele bolesti. Njeguje se holisticki pristup gdje se u centar stavija pacijent,
njegove Zelje, potrebe i autonomija odlugivanja isto kao i ukljutivanje pacijentove opitelji, prijatelja i
zajednice.
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Sazetak

Glioblastom je najtezi tip tumora mozga kod Covjeka s vrlo loSom prognozom i izrazito
niskom stopom prozivljavanja. Unato¢ napretku kirurgije kao i same medicine, nema znacajnog
poboljSanja u prezivljavanju pacijenata s glioblastomom. Postoje dvije vrste glioblastoma.
Primarni koji se javlja Ces¢e te sekundarni glioblastom koji je nesto rjedi. Jedan od rijetkih
rizinih Cimbenika koji definirano pokazuje rizik za nastanak glioblastoma je ionizirajuce
zracenje. Simptomi i znakovi koji se javljaju kod glioblastoma razlikuju se ovisno gdje se tumor
primarno nalazi. Medutim kod svih pacijenata se javlja: glavobolja, gubitak apetita, mu¢nina i
povracanje, promjene vida te mnogi drugi. Dijagnoza se postavlja na temelju klini¢kog pregleda,
RTG snimke i biopsije. Lije¢enje je vrlo kompleksno, a sastoji se od: kirur§kog zahvata, terapije
radijacijom, zracenja, kemoterapije te ciljane terapije lijekovima. Kako je prognoza losa,
prosje¢no vrijeme prezivljavanja je vrlo kratko, 12-18 mjeseci. EOL faza kod pacijenata s
glioblastomom je vrijeme kada nijedna vrsta terapije nema ucinka na bolest. Na taj je nacin
pojam zdravlja uz kurativnu ukljucio i druge strane, kao $to su psiholoska, socijalna i duhovna.
Palijativna skrb se definira kao aktivna i cjelovita skrb usmjerena na pacijente s bolestima koje
viSe ne reagiraju na terapije lijeCenja, a cilj joj je poboljsati zivote tih pojedinaca i1 ¢lanova
njihovih obitelji ublazavanjem boli te fizickih, socijalnih i duhovnih problema. To je
specijalizirani pristup koji pomaze pojedincima da zive i suoce se sa smréu na najbolji nacin.
Palijativna skrb usmjerena je na intervencije koje se sastoje od rehabilitacije, psiholoske potpore
te medicinske terapije. Osnovni cilj palijativne skrbi je $to je vise moguce olakSati patnju
pacijenta. Odnos izmedu pacijenta i medicinske sestre/tehni¢ara dugogodisnja je veza i nagrada

za svakog zdravstvenog djelatnika i pacijente koji to cijene.

Kljucéne rije¢i: glioblastom, palijativna skrb, palijativna perspektiva, holisticki pristup.



Summary

Glioblastoma is the most severe type of brain tumor in humans with a very poor prognosis
and extremely low survival rate. Despite the advances in surgery and medicine itself, there is no
significant improvement in the survival of patients with glioblastoma. There are two types of
glioblastoma. Primary, which occurs more often, and secondary glioblastoma, which is rarer.
One of the few risk factors that clearly shows a risk for the formation of glioblastoma is ionizing
radiation. The symptoms and signs that occur with glioblastoma differ depending on where the
tumor is primarily located. However, all patients experience: headache, loss of appetite, nausea
and vomiting, vision changes and many others. The diagnosis is made on the basis of clinical
examination, X-ray and biopsy. Treatment is very complex and consists of: surgery, radiation
therapy, radiation, chemotherapy and targeted drug therapy. As the prognosis is poor, the
average survival time is very short, 12-18 months. The EOL phase in patients with glioblastoma
is the time when no type of therapy has any effect on the disease. Faced with the need to view
individuals as holistic beings, health has moved away from a concept that limited it to the
absence of disease, with healing as the main goal, to viewing the individual as a whole. In this
way, the concept of health, in addition to biological, also included other dimensions, such as
psychological, social and spiritual dimensions. Palliative care is defined as active and
comprehensive care aimed at patients with diseases that no longer respond to treatment therapies,
and its goal is to improve the lives of these individuals and their family members by alleviating
pain and biopsychosocial and spiritual problems. It is a specialized approach that helps
individuals live and face death in the best possible way. Palliative care focuses on interventions
consisting of rehabilitation, psychological support and medical therapy. The main goal of
palliative care is to ease the patient's suffering as much as possible. The relationship between
patient and nurse/technician is a long-standing tradition and a reward for every healthcare

professional and patients who value it.

Key words: glioblastoma, palliative care, palliative perspective, holistic approach.



Popis KkoriStenih kratica

GBM Glioblastom

CT Kompjuterizirana tomografija
MR Magnetna rezonanca

CNS Sredi$nji ziv€ani sustav

SZ0 Svjetska zdravstvena organizacija
PDI The Patient Dignity Inventory

Inventar dostojanstva pacijenta
AED Antiepilepticki lijekovi
DCI Intervencija skrbi o dostojanstvu

EOL End of life
Faza na kraju Zivota

PET Pozitronska emisijska tomografija

IDH Isocitrate dehydrogenase
Izocitrat dehidrogenaza
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1. Uvod

Glioblastom (GBM) je naj€es¢i primarni maligni tumor mozga, koji ¢ini 16% svih primarnih
neoplazmi mozga i srediSnjeg zivcanog sustava. Tijekom posljednjih 20 godina primijecena je
rastuca ucestalost glioblastoma zbog povecanja ocekivanog zivotnog vijeka opce populacije i
boljeg pristupa preciznijim dijagnostickim alatima Prosje¢na stopa incidencije prilagodena dobi
je 3,2 na 100 000 stanovnika. lako se glioblastomi pojavljuju gotovo uvijek u mozgu, mogu se
pojaviti i u mozdanom deblu, malom mozgu i lednoj mozdini. Izvorno se mislilo da GBM
potjecu iskljucivo iz glija stanica, ali dokazi sugeriraju da mogu nastati iz viSe tipova stanica.
Glioblastom se najcesce pojavljuje u srednjoj dobi od 64 godine, ali se moze pojaviti u bilo kojoj
dobi, ukljucujuéi djetinjstvo. Moze se klasificirati kao primarni ili de novo, koji nastaje bez
poznatog prethodnika, uzroka;ili sekundarni, gdje se tumor niskog stupnja s vremenom
transformira u GBM. Simptomi se uglavnom pojavljuju vrlo brzo te kako tumor vrs$i pritisak
najcesS¢e se paralelno javljaju glavobolje, zamucen vid, problemi s pamcenjem, problemi s
govorom, mucnine i povracanja pa sve do promjene osobnosti. Nakon javljanja takvih simptoma,
pregleda i razgovora s lije¢nikom krece se u postupak daljnje dijagnostike koja ukljucuje CT
(kompjuterizirana tomografija), MR (magnetna rezonanca) te biospiju za uzimanje uzorka iz
tumora i ispitivanje tkiva na stanice raka [1].

Nazalost, ne postoji lijek za glioblastom. Tretmani su usmjereni na uklanjanje ili smanjenje
tumora kako bi se smanjili simptomi. Prvi korak je operacija uklanjanja tumora (kraniotomija),
nakon koje slijedi zracenje i kemoterapija. AKo operacija nije opcija zbog zdravlja ili lokacije
tumora, zracenje 1 kemoterapija mogu kontrolirati tumor. U tijeku su mnoga klinicka ispitivanja
kako bi se pronasli novi tretmani GBM-a [1].

Istrazivanja pokazuju da vecina pacijenata u prosjeku zivi od 12 do 18 mijeseci nakon
postavljanja dijagnoze, a samo 7% pacijenata zivi 5 godina i dulje. Takvi rezultati stavljaju
naglasak na palijativhu skrb. Zbog nepovoljne prognoze, ograni¢enih mogucnosti lijeCenja,
velikog optereCenja simptomima i ranog kognitivnog pada, medicinska skrb za glioblastom
medicinska skrb usmjerena je na uspostavu ravnoteze izmedu potrebne terapije za pacijenta,
oCuvanja kvalitete zivota i unaprijed isplanirane zdravstvene skrbi. U bolesnika s malignim
bolestima, rana i sustavna, unaprijed planirana skrb povezana je s izrazito adekvatnom skrbi na
kraju zivota, poboljsanom kvalitetom Zivota bolesnika, manjim psiholoskim morbiditetom za
pacijente, njihove obitelji kao i zdravstvene djelatnike, opcéenito s uskladivanjem skrbi s
preferencijama pacijenata, dugoro¢no se dobije isplativija skrb i poboljSano prezivljavanje. Sve
je veci imperativ da pacijenti s glioblastomom i njihove obitelji dobiju visokokvalitetnu

palijativnu skrb tijekom tretiranja cijele bolesti [1, 2].
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Pravovremeno reagiranje, dokumentacija s unaprijed isplaniranim uputama i uklju¢enost
hospicija klju¢ni su za pruzanje visokokvalitetne skrbi oboljelima od glioblastoma i njihovim
obiteljima. Njeguje se holisticki pristup gdje se u centar stavlja pacijent, njegove zZelje, potrebe i

autonomija odlu¢ivanja isto kao i ukljucivanje pacijentove obitelji, prijatelja i zajednice [1, 2].



2. Anatomija i fiziologija mozga

Mozak je nevjerojatan organ tezak oko dva kilograma koji kontrolira sve funkcije tijela te
tumaci informacije iz vanjskog svijeta. Inteligencija, kreativnost, emocije i pamcenje samo Su
neke od mnogih funkcija kojima upravlja mozak. Mozak prima informacije putem pet osjetila:
vida, mirisa, dodira, okusa i sluha - ¢esto vise odjednom. Sastavlja poruke na nacin koji ima
znacenje za nas i moze pohraniti te informacije u naSu memoriju [3, 4].

Mozak kontrolira nase misli, pamcenje i govor, pokrete ruku i nogu te rad mnogih organa u
nasem tijelu. Sredi$nji ziv€ani sustav (CNS) sastoji se od mozga i ledne mozdine. Periferni
ziv€ani sustav sastoji se od spinalnih Zivaca koji se granaju iz ledne mozdine 1 kranijalnih Zivaca
koji se granaju iz mozga. Mozak se sastoji od velikog mozga, malog mozga i mozdanog debla.
Veliki mozak je podijeljen u dvije polovice: desnu i lijevu hemisferu. Spojene su snopom
vlakana koji se naziva corpus callosum koji prenosi poruke s jedne strane na drugu. Svaka
hemisfera kontrolira suprotnu stranu tijela. Hemisfere velikog mozga imaju jasne pukotine koje
dijele mozak na reznjeve. Svaka hemisfera ima 4 reznja: frontalni (osobnost, ponaSanje, emocije,
prosudivanje, planiranje, rjeSavanje problema, govor i pisanje, pokret tijela, inteligencija,
koncentracija, samosvijest), temporalni (razumijevanje jezika, memorija, sluh, redoslijed i
organizacija), parijetalni (tumaci jezik, rije¢i, osjet dodira, boli, temperature, tumaci signale vida,
sluha, motorike, osjetila i pamcenja, prostorna i vizualna percepcija) i okcipitalni tumaci vid
(boja, svjetlo, pokret). Svaki se rezanj moze ponovno podijeliti u podruéja koja sluze vrlo
specifiénim funkcijama. Vazno je razumjeti da svaki rezanj mozga ne funkcionira sam. Postoje
vrlo sloZeni odnosi izmedu reznjeva mozga te izmedu desne i lijeve hemisfere [3, 4].

PovrSina velikog mozga naziva se korteks te je naboranog izgleda. Tijela ziv¢anih stanica
obojaju korteks u sivo - smedu boju po ¢emu je i dobila ime — siva tvar. Ispod korteksa nalaze se
duga ziv¢ana vlakna (aksoni) koja medusobno povezuju podruéja mozga koja se nazivaju bijela
tvar. Putovi koji se nazivaju traktovima bijele tvari medusobno povezuju podrucja
korteksa. Poruke mogu putovati od jedne vijuge do druge, od jednog reznja do drugog, od jedne
do druge strane mozga i do struktura duboko u mozgu [3, 4].

Mozak ima supljine ispunjene tekué¢inom koje se nazivaju ventrikuli. Unutar ventrikula nalazi
se vrpéasta struktura koja se naziva horoidni pleksus koja stvara bistru bezbojnu cerebrospinalnu
tekucinu. Cerebrospinalna tekucina te¢e unutar i oko mozga i ledne moZzdine kako bi ga zastitila.
Kada ve¢ govorimo o zastiti, tu ulogu jo$ ima koStana lubanja koja $titi mozak od
ozljeda. Lubanja se sastoji od 8 kostiju koje se stapaju duz linija Savova. Mozak s tijelom

komunicira preko ledne moZdine i dvanaest pari kranijalnih Zivaca. Mozak 1 ledna moZdina



prekriveni su i zaSti¢eni s tri sloja tkiva koja se nazivaju mozdane ovojnice. Od najudaljenijeg
sloja prema unutra to su: dura mater, arahnoidna mater i pia mater [3, 4].

Krv do mozga nose dvije uparene arterije, unutarnja karotidna arterija i vertebralna
arterija. Unutarnje karotidne arterije opskrbljuju veéi dio velikog mozga. Mozak se sastoji od

dvije vrste stanica: ziv¢anih stanica (neurona) i glija stanica [3, 4].

2.1. Glija stanice

Glija su stanice mozga koje neuronima pruzaju prehranu, zastitu i strukturnu potporu. Postoji
oko 10 do 50 puta vise glije nego ziv€anih stanica i one su najces$Ci tip stanica ukljucenih u
tumore mozga [5].

e Astroglia ili astrociti su skrbnici - oni reguliraju krvno - mozdanu barijeru,
omogucuavajuc¢i hranjivim tvarima 1 molekulama interakciju s neuronima. Oni
kontroliraju homeostazu, obranu 1 popravak neurona, stvaranje oziljaka, a takoder utjecu
na elektri¢ne impulse.

« Stanice oligodendroglije stvaraju masnu tvar zvanu mijelin koja izolira aksone —
omogucujuci elektricnim porukama da putuju brze.

o Ependimalne stanice oblazu ventrikule i izlu¢uju cerebrospinalnu tekucinu.

Mikroglija su imunoloSke stanice mozga koje ga Stite od napadaca i Ciste ostatke. One

takoder podrazuju sinapse [5].



3. Glioblastom

Glioblastoma multiforme (GBM) je brzorastudi tip tumora mozga ili ledne mozdine. To je
naj¢esci tip primarnog malignog tumora mozga u odraslih osoba. GBM se gotovo nikad ne Siri
izvan mozga, kraljeznice ili sredi$njeg ziv€anog sustava u druge dijelove tijela. Vrlo ih je tesko
lijeciti zbog njihove kompleksne prirode, zbog ¢ega je veliki broj istrazivanja U Svijetu usmjeren
na ovu vrstu tumora [6].

Glioblastomi su vrlo raznoliki tumori koji sadrze mjeSavinu razli¢itih tipova "glijalnih"
mozdanih stanica, otuda naziv glioblastom i "multiforme" $to znaci "vrlo varijabilan”. Tipovi
stanica unutar umora razli¢ito su specijalizirani i blisko sudjeluju s normalnim mozdanim
stanicama kao §to su astrociti, oligodendrociti, mikroglija i stanice krvnih Zila. Sastav tumorskih
stanica varira i u smislu genetskih mutacija (lezije koje utjecu na DNK u odredenim genima) i
rezultiraju¢e aktivnosti zahvacenih gena. To se naziva "heterogenost", Sto se prevodi kao
"raznolikost" ili "sastavljeno od razlicitih stanica" [6].

Glioblastom je tumor mozga 4. stupnja - klasifikacija koju je dodijelila Svjetska zdravstvena
organizacija (SZO) - na temelju histologije (kako izgleda pod mikroskopom) uzorka tumora
(biopsija). Nacin na koji tumor izgleda na snimci mozga takoder moZe ukazati na vrstu 1 stupanj
tumora, ali nije toliko pouzdan kao promatranje samih stanica. Malom postotku pacijenata
dijagnosticira se multifokalni 1 multicentricni glioblastom, Sto zna¢i da u mozgu postoji vise od
jedne zariSne tocke za tumor. Otkrilo se da postoji komplicirani genetski profil GBM-a i
uspostavilo se da skup od tri jezgre sadrzi signalne putove koji se obi¢no aktiviraju. Vecina
primarnih i sekundarnin GBM - a ima promjene u tim putovima, §to dovodi do nekontrolirane
stani¢ne proliferacije 1 poboljSanog prezivljavanja stanica, dok takoder omogucuje tumorskoj
stanici da pobjegne od kontrolnih tocCaka stanicnog ciklusa, starenja 1 putova
apoptoze. Molekularne promjene ili obrasci ekspresije gena takoder su prepoznati izmedu
primarnih i sekundarnih glioma [6].

Osim toga, identificirana su Cetiri podtipa GBM-a (tj. klasi¢ni, pro-neuralni, neuralni i
mezenhimalni), svaki s jasno razliCitim obrascima napredovanja bolesti 1 ishoda
prezivljavanja. Sezdeset i jedan posto svih primarnih glioma pojavljuje se u &etiri reznja mozga:
frontalnom (25%), temporalnom (20%), parijetalnom (13%) i okcipitalnom (3%). U pocetku se
smatralo da glioblastomi potje¢u prvenstveno iz glija stanica; medutim, rezultati pokazuju da
mogu nastati iz viSe tipova stanica sa svojstvima sliénim neuralnim mati¢nim stanicama. Te su
stanice u viSestrukim stupnjevima diferencijacije od maticne stanice do neurona do glije, s

fenotipskim varijacijama odredenim, velikim dijelom, molekularnim promjenama u signalnim



putovima, a ne razlikama u tipu stanica podrijetla. Zbog losih ishoda ove patologije, postoji

potreba za boljim razumijevanjem patogeneze i metabolickih putova glioblastoma [7, 8].

3.1. Vrste glioblastoma

Postoje dvije vrste glioblastoma:

e Primarni (de novo) je najcesci tip glioblastoma. To je ujedno i najagresivniji oblik.

e Sekundarni glioblastom je rjedi i sporije raste. Sekundarni glioblastom pogada oko 10
posto ljudi s ovom vrstom raka mozga. Vecina ljudi koji dobiju ovaj oblik raka imaju 45

godina ili su mladi.

Velika vecina glioblastoma (90%) razvija se brzo de novo u starijih bolesnika, bez klinickih
ili histoloskih dokaza manje maligne prekursorske lezije (primarni glioblastomi). Sekundarni
glioblastomi napreduju iz difuznog astrocitoma niskog stupnja ili anaplasticnog
astrocitoma. Manifestiraju se u mladih bolesnika, imaju manji stupanj nekroze, preferirano su
smjeSteni u frontalnom reZnju 1 imaju znacajno bolju prognozu. Histoloski, primarni 1 sekundarni
glioblastomi uglavnom se ne razlikuju, ali se razlikuju u svojim genetskim i epigenetskim
profilima. Odlu¢uju¢i genetski putokazi sekundarnog glioblastoma su IDH1 mutacije, koje su
odsutne u  primarnim  glioblastomima i koje su povezane s fenotipom
hipermetilacije. IDH1 mutacije (izocitrat dehidrogenaza) su najranije detektabilne genetske
promjene u prekursorskim difuznim astrocitomima niskog stupnja i u oligodendrogliomima, §to
ukazuje da su ti tumori izvedeni iz neuralnih prekursorskih stanica koje se razlikuju od onih
primarnih glioblastoma. Primarni i sekundarni glioblastomi su razli¢iti tumorski entiteti koji

potjecu iz razli¢itih stanica prekursora i mogu zahtijevati razli¢ite terapijske pristupe [9].

3.1.1. Podtipovi glioblastoma

Identificirana su ¢etiri podtipa GBM-a: klasi¢ni, pro - neuralni, neuralni i mezenhimalni,

svaki s jasno razli¢itim obrascima napredovanja bolesti i ishoda prezivljavanja [10].

3.1.2. Ocjenjivanje i klasifikacija

Trenutacni medunarodni standard za nomenklaturu i dijagnozu glioma je klasifikacija SZO
(Svjetske zdravstvene organizacije). Klasificira gliome u gradus | do IV na temelju stupnja

malignosti koji je odreden histopatoloSkim kriterijima. Gliomi I. stupnja odnose se na lezije koje
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imaju nizak proliferativni potencijal i mogu se izlijeciti kirurskim zahvatom, dok su gliomi od II.
do IV. stupnja vrlo zlo¢udni i invazivni. Glioblastoma multiforme je najagresivniji, invazivni i
nediferencirani tip tumora koji je SZO oznacio kao IV stupanj. Gradus pokazuje koliko brzo ¢e

tumor rasti i Siriti se [11].



4. Rizi¢ni ¢imbenici

Napori da se identificiraju specificne povezanosti ove bolesti s okoliSnom i profesionalnom
izlozenos$¢u uglavnom su bili neuvjerljivi i nedovoljno uc¢inkoviti. lonizirajuée zracenje jedan je
od rijetkih poznatih ¢imbenika rizika koji definitivno pokazuju povecan rizik od razvoja
glioblastoma. GBM izazvan zracenjem obi¢no se vidi godinama nakon terapijskog zracenja
indiciranog za drugi tumor ili stanje. Druge izlozenosti pripisuju se u vrlo malom postotku
okolisu, pesticidima, puSenju, rafiniranju nafte i proizvodnji sinteticke gume. Nije dokazano da
elektromagnetska polja, formaldehid i neionizirajuce zracenje iz mobitela dovode do GBM-a.
Povecani rizik od razvoja glioblastoma vidljiv je kod nekih specifi¢nih genetskih bolesti kao §to
su neurofiboromatoza 1 i 2, tuberozna skleroza, Li-Fraumenijev sindrom, retinoblastom i
Turcotov sindrom; medutim, manje od 1% bolesnika s glioblastomom ima poznatu nasljednu
bolest. Cedéi je kod onih koji imaju 50 ili vise godina. Prosje¢na dob za dijagnozu je 64 godine.
Muskarci imaju veéu vjerojatnost da ¢e oboljeti od glioblastoma. Ce$¢i je medu bijelcima nego

medu crnim, azijskim i starosjedilackim skupinama [12, 13].



5. Simptomi i znakovi

Mozak kontrolira misli, emocije i postupke. Takoder tumaci informacije iz osjetila. Razli¢ita
podrucja mozga kontroliraju razli¢ite funkcije. Neki od simptoma GBM-a povezani su s time
gdje tumor pocinje. Na primjer, ako raste na podruéju koje kontrolira pokrete ruke, ruka bi
mogla postati slaba. Ako raste u podruc¢ju koje kontrolira vas govor, pojavit ¢e se problemi S
oblikovanjem rijeci [14].

Kako tumor nastavlja rasti, poCinje zauzimati prostor. To poveéava pritisak unutar lubanje.
Neki od simptoma GBM-a uzrokovani su poveé¢anim tlakom u mozgu. Osam od deset najcescih
simptoma kod pacijenata s glioblastomom su neuroloske prirode. Zbog ovog jedinstvenog tereta
simptoma koji se razlikuje od simptoma kod bolesnika s rakom opcenito 1 njegovog uc¢inka na
kvalitetu zivota i lijeCenja, rezultati naglasavaju potrebu za prilagodenom brigom o simptomima
u pacijenata s glioblastomom [14, 15].

Mnogi simptomi GBM-a razvijaju se polako i s vremenom se pogorSavaju. To moze
ukljucivati [15]:

e Glavobolje

e Gubitak apetita

e (Gubitak ravnoteze ili problemi s hodanjem
e Promjene raspolozenja

e Mucnina i povracanje

e Promjene osobnosti i ponaSanja
e Problemi s govorom

e Problemi s pam¢enjem

e Napadaji

e Promjene osjeta

e Problemi s koncentracijom

e Promjene vida

e Slabost

e Umor

5.1. Prevalencija simptoma tijekom cijelog tijeka bolesti

Utvrdeno je ukupno 25 simptoma: alopecija, anoreksija, afazija, anksioznost/depresija,

kognitivni deficiti, konstipacija, smetenost, proljev, vrtoglavica, pospanost, dispepsija, disfagija,

9



dispneja, umor, poremecaj hoda, glavobolja, motoricki deficiti, muénina/povraéanje, bol,
konfuzija desno-lijevo, napadaji, senzorni nedostaci, problemi s kozom, urinarna inkontinencija i
poremecaji vida. Simptomi mucnina/povracanje i anksioznost/depresija obi¢no su registrirani

kao upareni simptomi [16].
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6. Postavljanje dijagnoze
Testovi i postupci koji se koriste za dijagnosticiranje glioblastoma ukljucuju [17, 18]:

e Neuroloski pregled - tijekom neuroloskog pregleda lije¢nik ispituje 0 znakovima i
simptomima, provjerava vid, sluh, ravnotezu, koordinaciju, snagu i reflekse. Problemi u
jednom ili vise ovih podru¢ja mogu dati naznake o dijelu mozga koji bi mogao biti zahvaéen

tumorom mozga.

e RTG snimke - mogu pomo¢i lijeéniku da odredi mjesto i veli¢inu tumora na mozgu,

primjenjuju se MR te CT, a moZe se ukljuciti i pozitronska emisijska tomografija (PET).

e Biopsija - uzimanje uzorka tkiva za testiranje se moze uciniti iglom prije operacije ili tijekom
operacije uklanjanja glioblastoma, ovisno o konkretnoj situaciji i lokaciji tumora. Uzorak
sumnjivog tkiva analizira se u laboratoriju kako bi se utvrdile vrste stanica i njihova

agresivnost.

Specijalizirani testovi tumorskih stanica mogu lije¢niku re¢i koje su vrste mutacija stanice

stekle. To lije¢niku daje naznake o prognozi i moze usmjeriti mogucénosti lije¢enja [17, 18].
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7. LijeCenje

Unato¢ brojnim medunarodnim naporima, lijeenje GBM-a i dalje je najzahtjevniji zadatak u
klinickoj onkologiji. Tijekom posljednjeg desetljeca istrazivan je niz razliCitih tretmana s vrlo
ograni¢enim uspjehom. Glavni izazovi u terapiji GBM-a povezani su s lokacijom bolesti i
njezinom sloZzenom i heterogenom biologijom. Napredak u kirurskim pristupima, radioterapiji i
adjuvantnoj kemoterapiji pokazao je postupna poboljSanja u prezivljavanju i kvaliteti zivota
pacijenata s GBM-om, ali prognoza je jo$ uvijek depresivna. Trenuta¢ni standard skrbi za
pacijente s gliomima visokog stupnja ne ukljuuje samo terapeutsko lijeCenje (tj. antitumorsku
terapiju), ve¢ ukljucuje 1 pruzanje ucinkovite potporne skrbi pacijentu. Ucinkovito potporno
lijeenje podrazumijeva upravljanje razli¢itim znakovima 1 simptomima bolesti, Sto ukljucuje
upravljanje cerebralnim edemom, napadajima, smetnjama gastrointestinalnog trakta,
osteoporozom, venskom tromboembolijom, kognitivnim oSteCenjem 1 poremecajima
raspoloZenja. Simptomatsko olakSanje neuroloskih simptoma postize se primjenom
kortikosteroida, no zbog njegovih znacajnih nuspojava; obi¢no se smanjuje rano u rezimu
lijeCenja. Specificno terapijsko lijeCenje ukljuCuje operaciju/kirurSku resekciju tumora uz

zragenje i popratnu adjuvantnu terapiju temozolomidom [19, 20].

e Kirurgija - glavna komponenta standardne skrbi. Ovisno o vrsti tumora, kirurski zahvat moze
posti¢i mnoge stvari, ukljucuju¢i smanjenje tumorskog opterecenja, kontrolu napadaja,
ponistavanje neuroloskog deficita, uvodenje lokalnog terapeutskog sredstva i poboljSanje
kvalitete zivota [21, 22].

e Terapija radijacijom - kirurSko lijeCenje moZe biti prac¢eno radioterapijom kako bi se ubile
preostale tumorske stanice. Pokazalo se da produljuje Zivotni vijek pacijenata koji imaju
gliome visokog stupnja [21, 22].

e Terapija zraCenjem s modulacijom intenziteta i terapija hvatanjem neurona bora neki su od
novih nacina lijecenja koji se temelje na zracenju, a koji se nedavno provode u bolesnika s
malignim gliomima kako bi se procijenila njihova u¢inkovitost [21, 22].

e Kemoterapija - koristi lijekove za ubijanje stanica raka, Temozolomid je jedina standardna
kemoterapija za bolesnike s GBM [21, 22].

e Terapija polja lije¢enja tumora (TTF) - koristi elektri¢no polje kako bi poremetio sposobnost
tumorskih stanica da se razmnozavaju [21, 22].

e Ciljana terapija lijekovima - napadaju abnormalnosti stanica koje omogucavaju tumoru da

raste [21, 22].
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8. Prognoza

Prognoza znaci predvidanje ishoda. Te se informacije obi¢no temelje na informacijama
prikupljenim od skupina ljudi s istom boles¢u. GBM je agresivan rak koji se tesko lije¢i. Ne
postoji lijek. Tretmani ublazavaju simptome i pomazu oboljelom da se osje¢a ugodno te im je
zadaca produziti zivot [23].

Petogodisnje relativne stope prezivljavanja za glioblastom po dobnoj skupini su sljedece:

e Djeca (0-14 godina): 19,4%
e Adolescenti i mladi odrasli (15-39 godina): 26,0%
e Odrasli (40+): 5,6%

Navedeni postoci predstavljaju klasifikaciju glioblastoma koja ukljucuje ono S§to se smatra
astrocitomom, IDH mutant, stupanj 4. Opcenito, prosje¢no vrijeme prezivljavanja je
porazavajuce kratko samo 12-18 mjeseci. Samo oko 7% ljudi je jo§ uvijek zivo za pet godina
[23].
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9. Uloga medicinske sestre/tehni¢ara

Kod palijativnog pristupa, sestrinska skrb provodi se prema manifestacijama bolesnika, uz
cjelovito i individualizirano razumijevanje svakog bolesnika. Stupanj ovisnosti o pacijentu
najvazniji je ¢imbenik u definiranju kompetencija medicinske sestre/tehnicara. S povecanjem
prezivljavanja, kompetencije sestrinskog tima dobivaju jo§ vecu vaznost jer ¢e upravo njihovo
pruzanje skrbi osigurati poboljSanu kvalitetu zivota pacijenata. Kompetencija u sestrinstvu
shvacéena je kao procjena, planiranje i provedba njege u pruzanju pomoci pacijentima [24, 25].

Medicinska sestra/tehni¢ar usmjerava tim prema najboljem smjeru djelovanja za odrzavanje
zdravlja pacijenata, oslanjaju¢i se na kontinuirano promatranje 1 pozornost na posebnosti
bolesnika. Medicinska sestra/tehni¢ar moze artikulirati radnje skrbi i upravljanja uz pruzanje
obrazovanja i1 smjernica za sve ukljuene strane. Te se inicijative temelje na strategijama
prevencije i promicanja zdravlja usmjerenih na promicanje brige o sebi i socijalnu reintegraciju
pacijenata 1 obitelji. Bit sestrinske profesije lezi u ¢inu pruzanja skrbi 1 koordinacije druStvenih
obrazovnih praksi s trajnim ciljem poboljSanja kvalitete zivota. Kako bi se poboljSala pomo¢
koju pruza medicinska sestra/tehnicar, dosljedno razmisljanje je imperativ kako bi se poduprlo
donosenje odluka koje se ti¢u zdravlja pacijenata oboljelih od glioblastoma. S obzirom na to,
postaje klju¢no za medicinsku sestru da pomogne oboljelima na holisticki nac¢in [24, 25].

Nadalje, s obzirom na simptome pacijenata s dijagnozom glioblastoma, postaje jasno da su
fizicki pregledi koje provode medicinske sestre/tehni¢ar vazni za otkrivanje komorbiditeta koji
proizlaze iz osnovne bolesti i, oslanjaju¢i se na izvrsnost evaluacije, za razvoj plana skrbi za
pacijenta usmjeravati sestrinski tim u pruzanju skrbi kako bi se ublazila patnja pacijenata i
obitelji. Pruzanje kvalitetne skrbi pacijentima s glioblastomom izazov je za medicinske sestre, jer
se osim pruzanja zdravstvene pomoc¢i moraju angazirati i u upravljackim i administrativnim
funkcijama koje ih cesto opterecuju. Medicinska sestra/tehni¢ar mogu se definirati kao
nadahnjujuéi voda tima koji postavljaju ciljeve za poboljSanje pomoc¢i 1 izvrsnosti u skrbi,
naglasavajuci strategije prilagodene skrbi i zdravstvenog obrazovanja. Medicinska sestra mora
djelovati kao klju¢ni element u zdravstvenom timu, usmjeravajuci i ocjenjujuci kvalitetu pomoci
koja se pruza pacijentima s glioblastomom, tako da se ta pomo¢ moze provoditi na holisticki

nacin kako bi se zadovoljile sve osnovne ljudske potrebe ovih pacijenata [24, 25].
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10. Organizacija skrbi i pristup palijativnoj skrbi

Dostupno je nekoliko vrsta okruzenja palijativne skrbi, a organizacija skrbi razlikuje se medu
zemljama. Sluzbe za njegu u zajednici, socijalne usluge, rehabilitacijske terapije, akutne bolnicke
usluge i hospicijske jedinice uobicajeno su dostupne opcije za skrb pacijenata s glioblastomom.
Pokazalo se da dobra kvaliteta skrbi takoder ovisi o moguénosti umiranja na Zeljenom mjestu,
osim S§to je povezana s primanjem zadovoljavajué¢ih informacija i ucinkovitim lije¢enjem
simptoma. Stovi$e, umiranje na Zeljenom mijestu smrti smatra se faktorom predvidanja
dostojanstvene smrti. Cimbenici koji mogu smanjiti moguénost smrti kod kuée su prijem u hitnu
sluzbu zbog neadekvatne kontrole simptoma ili funkcionalnog deficita, produljena
hospitalizacija, mali broj kuénih posjeta medicinskih sestara i lije€nika, socijalni problemi i
specificna terminalna njega. Konkretno, nedostatak kontrole simptoma Cest je uzrok ponovnog
prijema u bolnicu 1 prijelaza izmedu razli€itih sredina skrbi. To rezultira povecanjem troSkova

zdravstvene skrbi i pogorSanjem kvalitete Zivota pacijenata [26].

10.1. Teret i perspektiva medicinskih sestara/tehnicara

Glioblastom predstavlja izazovnu bolest kako zbog teSkog lijeCenja, tako i1 zbog svojstava
neuroloSke bolesti, koje predstavljaju vazan uzrok problema i nedaca kod medicinskih
sestara/tehniara pacijenata. Dokazano je da je stopa optere¢enja 1 stresa medicinskih
sestara/tehnicara veca u slucaju primarnih tumora mozga nego u opc¢oj populaciji oboljelih od
raka. Promjene u ponasanju, tjelesno pogorsanje i pad svijesti tjeraju na promjenu uloge izmedu
pacijenata 1 njihovih medicinskih sestara/tehniCara, od vremena postavljanja dijagnoze.
Nedostatak komunikacije 1 osje¢aj nespremnosti pogorSavaju teret medicinskih sestara/tehnicara.
Dobrobit pacijenata, njihov neuroloski i psiholoski status, njihov zdravstveni status i stupanj

tumora utjecu na dobrobit medicinskih sestara/tehnicara [26].
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11. Kiraj zivota i palijativna skrb kod pacijenata oboljelih od

glioblastoma

Faza na kraju zivota (End of life - EOL) je zamiSljena kao vrijeme prije smrti kada se
simptomi pojacavaju i antitumorska terapija vise nije ucinkovita. Tijekom tog vremena, pacijenti
dozivljavaju brzo pogorsanje svojih fizickih, psihickih i drustvenih funkcija. EOL moze varirati
od dana do tjedana, opéenito unutar tri mjeseca od smrti. U ovoj fazi medicinska terapija i njega
imaju za cilj smanjiti optereéenje simptomima i odrzati pacijentovu kvalitetu zivota. Osim
fizickog 1 kognitivnog pogorSanja zbog progresije bolesti, na kvalitetu Zivota mogu razlicito
utjecati nedostatak kontrole simptoma 1 Stetni ucinci antitumorske terapije i drugih lijekova.
Tijekom tog vremena, depresija, anksioznost 1 psiholoski problemi takoder se mogu dodati gore
navedenim simptomima, opterecujué¢i Zzivot pacijenta. Palijativna skrb je zamiSljena kao
integrirana potpora koja se sastoji od medicinskih, fizickih, psiholoskih, duhovnih 1 socijalnih
intervencija koje primarno nisu usmjerene na produljenje zivota, ve¢ na odrzanje bolesnikovih
funkcija tijekom trajanja bolesti. Dokazano je da rano pokretanje palijativne skrbi moze
poboljsati kvalitetu zivota bolesnika, produZiti Zivot, smanjiti opterecenje simptomima i
ograni¢iti hospitalizaciju. Budué¢i da sve viSe pacijenata prijavljuje poviSene razine stresa,
dokazano je da ne samo klini¢cko pogorsanje treba dovesti do pokretanja palijativne skrbi, ve¢ i
uznemirenost bolesnika 1 psiholoSko optereCenje. U fazi na kraju zivota, medicinske
sestre/tehniCari 1 rodbina pacijenata s glioblastomom mogu biti preoptere¢eni promjenom
njihove uloge i teretom skrbi, dozivljavanjem distresa, psiholoskim morbiditetima i simptomima

izgaranja [27].
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12. Njega bolesnika i medicinski tretman

Pacijenti zahvaceni glioblastomom mozga imaju sloZene potrebe. Dozivljavaju razlicite
neuroloske simptome zajedno s progresivnim fiziCkim i kognitivnim pogorSanjem koji
zahtijevaju pravilno multidimenzionalno lije¢enje. EOL faza pacijenata s glioblastomom je
vrijeme kada terapija nema daljnjeg ucinka na progresiju bolesti, te se moze usvojiti samo
simptomatsko 1 suportivno lijeCenje. Palijativna skrb tijekom njihovog EOL-a zahtijeva
multidisciplinarne intervencije koje se sastoje od medicinske terapije, rehabilitacije, psiholoske 1
socijalne podrske, usmjerene i1 na pacijente i na njihove skrbnike, koji dozivljavaju visoku stopu
nevolje 1 preopterecenosti. Pravilno 1 brzo usvojena palijativna skrb poboljSava kvalitetu Zivota
bolesnika 1 srodnika, smanjuje zdravstvene troSkove, povecava zadovoljstvo bolesnika,

osigurava ispunjenje pacijentovih volja i potiCe, u vecini sluc¢ajeva, dostojanstvenu smrt [27, 28].

12.1. Bol i glavobolja

Tjelesna bol pokazuje nizu prevalenciju nego u drugim vrstama raka, dok se glavobolja javlja
u do 90% pacijenata s glioblastomom. To moZe biti posljedica povecanog intrakranijalnog tlaka,
cerebralnog edema, hidrocefalusa ili meningealne infiltracije. Glavobolja u bolesnika s
glioblastomom lijeCi se kortikosteroidima, posebice deksametazonom. Ovaj lijek se koristi u
87% bolesnika, uglavnom sa zelu¢anom zastitom. Primjena kortikosteroida moze biti pojacana
tijekom EOL faze, ali kod nekih pacijenata steroidi se povlace u zadnjim danima Zivota.
Dokazano je da obustava steroida ne povecava ucestalost simptoma i moze sprijeciti produljenje
procesa umiranja. U slu¢aju neuspjeha kortikosteroida u snizavanju intrakranijalnog tlaka i
ublazavanju glavobolje, u konacnici se moZe razmotriti osmotska terapija manitolom.
Nesteroidni protuupalni lijekovi takoder se koriste za lijeCenje glavobolje, dok uporaba opioida
najvise ovisi o okruzenju njege i pojacana je u posljednjim danima Zivota i u slucaju respiratorne

nelagode [27, 28].

12.2. Napadaji i epilepsija

Ako pacijent nikada nije imao napadaje, antiepilepticka profilaksa trenutno se preporucuje
samo tjedan dana nakon operacije. Medutim, nekoliko pacijenata doZivi napadaje tijekom EOL
faze, a dugotrajno antiepilepti¢ko lije€enje treba zapoceti nakon $to pacijent dobije napadaje.
Napadaji se mogu pojacati ili razviti de novo tijekom posljednjih tjedana prije smrti, Stovise,
napadaji su Cest razlog rehospitalizacije. Prijavljena je prevalencija napadaja do 56% tijekom
EOL-a. Farmakokinetika antiepileptickih lijekova (AED) klju¢na je briga pri odabiru lijecenja
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bolesnika s rakom mozga, budué¢i da nekoliko AED-a inducira enzime ovisne o citokromu i
utjeCe na metabolizam citotoksi¢nih lijekova, pa ¢ak i na ucinkovitost deksametazona. Medu
AED-om, benzodiazepini su Siroko prihvaceni za lijeCenje napadaja kod pacijenata oboljelih od
glioblastoma; medutim, nema naznaka o preferiranom obliku primjene. Intranazalni midazolam,
rektalni diazepam i bukalni klonazepam pokazali su istu u¢inkovitost kod napadaja povezanih s
glioblastomom. U sluc¢aju refraktornih napadaja i kratkog Zivotnog vijeka, takoder je predlozena
1 moze se razmotriti palijativna sedacija midazolamom. Medutim, put primjene AED-a moze se

razlikovati ovisno o skrbi [27, 28].

12.3. Venska tromboembolija

Rak je poznati uzrok povecanog rizika od venske tromboembolije. Taj se rizik s vremenom
povecava, motoricki deficit moze dovesti do duboke venske tromboze u bilo kojem trenutku, a
prvih $est mjeseci nakon operacije povladi veée izglede za vensku tromboemboliju. Sto se tice
profilakse venske tromboembolije, ona se obi¢no provodi primjenom niskomolekularnog
heparina. Treba ga zapoceti unutar 24 sata nakon operacije kako bi se izbjegao rizik od
intrakranijalnog krvarenja 1 obi¢no se primjenjuje 7-10 dana. Uobicajene kontraindikacije za
profilaksu venske tromboembolije u bolesnika s glioblastomom su nedavno tumorsko krvarenje,
broj trombocita manji od 50 000 po mm 3 i uobi¢ajene kontraindikacije za primjenu heparina. U
slucaju venske tromboembolije jos uvijek nema konsenzusa o trajanju antikoagulantne terapije, a

primjenu niskomolekularnog heparina treba planirati posebno za svakog bolesnika [27, 28].

12.4. Komunikacija

Pacijenti trebaju precizne informacije o svojoj dijagnozi, prognozi i daljnjim terapijama $to
zdravstveni djelatnici Cesto mogu zanemariti zbog nedovoljno razvijenih komunikacijskih
vjestina. Nedostatak informacija oteZzava donosenje odluka i pacijentima i njihovim skrbnicima.
Istrazivanja pokazuju da se strah i tjeskoba kod pacijenata s glioblastomom viSe povezuju s
percepcijom neizvjesne buduénosti nego sa samim tumorom mozga, a mnogi pacijenti ¢esto Zele
znati sve o svojoj bolesti. Prema tome, niZe stope anksioznosti prijavljuju pacijenti koji su dobro
informirani o svojoj bolesti, simptomima, predlozenom lijjeenju i mogucéim alternativama.
Komunikacija nije samo eticka duznost, ve¢ predstavlja vazan alat skrbi od postavljanja
dijagnoze takoder moze utjecati na kvalitetu zivota pacijenata. Pozeljna vrsta komunikacije u
zdravstvenoj skrbi podrazumijeva otvoren odnos izmedu zdravstvenih djelatnika i pacijenta te
njegove obitelji. Takoder je vrlo vazno prilagoditi pacijentu stru¢ne medicinske izraze kroz koje

¢e osjetiti suosjecanje i empatiju od strane zdravstvenih djelatnika [27, 28].
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12.5. Kognitivni hendikep

U pacijenata s glioblastomom, kognitivna oSte¢enja su ¢es¢a nego u op¢oj populaciji raka i
mogu biti posljedica samog tumora (osobito zbog histotipa tumora, lokacije i veli¢ine), ali
takoder i od operacije, kemoterapije i radioterapije. Pogorsanje kognitivnog statusa povezano je s
progresijom tumora i moze biti uvod u EOL fazu. Kognitivna oSte¢enja ¢eS¢e pogadaju starije
pacijente i poveéavaju izglede za depresiju, umor i losiju kvalitetu Zivota. Fizioterapija i radna
terapija nisu bile povezane s kognitivnim poboljsanjem. Dokazano je da uporaba kortikosteroida
moze poboljsati funkcije pamcenja, dok uporaba antiepileptika moze negativno utjecati na njih.
Kognitivna rehabilitacija 1 trening virtualne stvarnosti poboljSavaju kognitivni status kod
pacijenata s glioblastomom, s posebnim poboljSanjima paznje, verbalnog pamcenja i
vizuospacijalnih funkcija. Mladi pacijenti mogu imati najvise koristi od ovih kognitivnih

intervencija [27, 28].

12.6. Delirij

Delirij je ¢est simptom u EOL fazi pacijenata s glioblastomom pa tako do 90% pacijenata
dozivi delirij blizu smrti. Uzroci delirija su viSestruki, a lijekovi poput benzodiazepina,
kortikosteroida 1 opioida mogu povecati rizik. Unato¢ visokoj prevalenciji tijekom posljednjih
tjedana prije smrti, delirij se ¢esto nedovoljno lije¢i. Antipsihotici su lijekovi izbora; olanzapin,
risperidon i haloperidol obi¢no se usvajaju s istom ucinkovito§¢u. Ekstrapiramidalni uéinci
uglavnom su opisani u vezi s haloperidolom, dok su sedativni ucinci uglavnom uzrokovani
olanzapinom. Unato¢ dostupnim antipsihoticima, najée$¢e se primjenjuju benzodiazepini zbog
njihovog ucinka na sprjeCavanje napadaja. U slucaju palijativne sedacije zbog refraktornog

delirija, benzodiazepini se takoder usvajaju kao prvi izbor [27, 28].

12.7. Umor

Umor 1 somnolencija ¢esti su simptomi koji pogadaju vecinu pacijenata s dijagnozom
glioblastoma te su izravno povezani s loSijom kvalitetom Zivota i znacajno se povecavaju nakon
radioterapije. Umor se lije¢i tjelesnim vjeZzbama, kognitivnom terapijom i1 medicinskom
terapijom, ali nema ¢vrstih dokaza o ucinkovitosti tih tretmana. Pacijenti bi trebali izbjegavati
dugotrajno drijemanje tijekom dana kako bi odrZali normalan ciklus spavanja. VjeZbe otpora,
hodanje, joga i druge intervencije kao §to je upravljanje stresom mogu biti korisne u ublaZzavanju

stopa umora [27, 28].
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12.8. Mucnina i povracanje

Mucnina i1 povradanje u bolesnika s glioblastomom cesti su simptomi poviSenog
intrakranijalnog tlaka, a njihova je ucestalost povezana i s kemoterapijom temozolomidom.
Budu¢i da je deksametazon ucinkovit u smanjenju oticanja mozga, koristan je za lijeCenje
mucnine i povraéanja povezanih s povecanim intrakranijalnim tlakom. Sto se ti¢e muénine i
povracanja izazvanih kemoterapijom, potrebno je obratiti pozornost na farmakoloske interakcije
medu lijekovima. Metoklopramid, proklorperazin i antagonisti serotonina uobi¢ajeni su lijekovi
u prevenciji mucnine i povracanja. Medutim, metoklopramid 1 proklorperazin mogu stupiti u
interakcije s vecinom antidepresiva, pa istodobnu primjenu treba izbjegavati; antagonisti

serotonina su sigurniji i pokazuju manje interakcija s antidepresivima [27, 28].

12.9. Komplementarne terapije i rehabilitacija

Negativna emocionalna iskustva kao §to su usamljenost, osjecaj izgubljenosti, strah od smrti
Cesti su kod pacijenata oboljelih od glioblastoma. Egzistencijalni distres ¢esto pogada pacijente,
a ve¢ina njih prijavljuje poviSenu razinu stresa. Pacijenti s glioblastomom cesto traze
komplementarne terapije kako bi se suocili sa svojim strahom kroz uvjerenje da su probali sve
moguce. Primjenjuju i komplementarnu i alternativnu medicinu s upotrebom vitaminskih
dodataka, homeopatije, autotreninga, ljekovitog bilja i lijeCenja vjerom, ¢ak 1 ako nema dokaza o
njihovoj ucinkovitosti. Istrazivanja pokazuju da terapija masazom znafajno smanjuje razinu
stresa, poboljSava dobrobit pacijenata i ublazava strahove i1 brige. Grupe za podrSku mogu
posluziti kao na¢in za razgovor, razmjenu iskustava i razumijevanje bolesti. Zdravstveni
djelatnici koji pruzaju palijativnu skrb trebali bi razgovarati s pacijentima i njihovim obiteljima,
rodacima o upotrebi komplementarnih terapija, njthovim nuspojavama i njihovim interakcijama s
konvencionalnom terapijom. Sto se ti¢e neurorehabilitacije, dokazano je da moZe poboljsati
funkcionalnu neovisnost u fizickim, intelektualnim i1 drustvenim funkcijama, dok takoder
poboljsava kvalitetu Zivota pacijenata. Drugo, rehabilitacija moze dovesti do funkcionalnih

dobitaka nakon radioterapije, ¢ak i ako ne poboljsava prezivljavanje [27, 28].

12.10. Emocionalni distres popra¢en promjenom raspoloZenja

Poremecaji raspoloZenja Cesti su kod pacijenata oboljelih od raka, a depresija, anksioznost i
ostale promjene raspolozenja i emocionalnog statusa pokazuju vecu prevalenciju kod bolesnika s
glioblastomom u usporedbi s opc¢om populacijom oboljelih od raka. Prethodna psihijatrijska

bolest i zenski spol predstavljaju ¢imbenike rizika za razvoj ovih poremecaja [28, 29].
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12.10.1. Depresija

Zajedno s drugim simptomima raka, depresija ozbiljno utjece na kvalitetu zivota pacijenata i
takoder moze odrediti brzi proces smrti. Veéina bolesnika s glioblastomom sa simptomima
depresije prima odgovarajuce lijekove. Stovise, dokazano je da kirurski zahvat moze djelomiéno
ublaziti depresiju, a ovaj ucinak takoder moze biti u korelaciji s pacijentovim preoperativnim i
postoperativnim statusom performansi. Sto se ti¢e nefarmakoloske terapije, dokazano je, ak i
ako nema Ccvrstih dokaza, da multimodalne psihosocijalne intervencije, terapija masazom,
terapija prihvacanja i predanosti te telefonska podr§ka mogu biti u¢inkoviti u ublazavanju

depresije i anksioznosti kod pacijenata s glioblastomom [28, 29].

12.10.2. Anksioznost

Ako poremecaj ponaSanja uglavnom ovisi o lokaciji tumora, depresija i anksioznost nisu u
korelaciji s time. Sli¢cno kao i kod depresije, kod pacijenata s glioblastomom anksioznost
povezana s prethodnom psihijatrijskom boleS¢u i1 Zenskim spolom; StoviSe, anksioznost je
takoder povezana s niZom razinom obrazovanja 1 nesigurnoS¢u oko lijeCenja. Neki dokazi
podupiru upotrebu benzodiazepina kao u¢inkovitog tretmana za anksioznost, ali njihova uporaba

treba biti oprezna zbog visokog rizika od delirija [28, 29].

12.10.3. Povlacenje u sebe/samoizolacija

Tijekom bolesti, pacijenti s glioblastomom dozivljavaju progresivno povlacenje iz svog
drustvenog zivota i obino se zale na loSu socijalnu podrsku tijekom progresije bolesti.
Progresivni gubitak sebe, osjecaj izoliranosti, usamljenosti i ranjivosti uobicajeni su nakon
dijagnoze. PogorSanje tjelesnih sposobnosti i progresivni gubitak samostalnosti ¢ine da se
bolesnici osje¢aju bespomocéno i1 nedostojanstveno. Tijekom tog vremena, psiholoski stres i1
poremecaji raspoloZenja pacijenata predstavljaju dinamican psiholoski proces. Sukladno tome,
pacijentima s glioblastomom treba predloZiti sustavni probir psiholoskog distresa, budu¢i da oni
obi¢no podcjenjuju svoj distres zbog smanjenog uvida, a pruzatelje zdravstvenih usluga treba
pravilno osposobiti za razumijevanje iskustva pacijenata kako bi u skladu s tim komunicirali s
empatijom. Na taj nacin prilagodene usluge podr§ske mogu ublaziti bol pacijenata, a pokazalo se
da pacijenti mogu iskoristiti individualnu i grupnu psiholosku terapiju. U tom smislu, suportivhu
skrb treba integrirati u psiholoske sluzbe i egzistencijalnu podrsku u obliku holistickog modela

skrbi koji pomaze pacijentima da se nose s promjenama koje dozivljavaju tijekom bolesti. Medu
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psiholoskim intervencijama, kognitivno bihevioralna terapija moze biti korisna u suo€avanju s
psiholoskim problemima kao S§to su problemi internalizacije, tjeskoba, loSe raspoloZenje,
somatske tegobe te socijalne i emocionalne poteskoée s kojima se pacijenti s glioblastomom
mogu susresti. Stovise, integrirana koordinacija skrbi s odgovarajuéim planom skrbi,
psiholoskim intervencijama i odgovaraju¢om komunikacijom izmedu pruzatelja zdravstvenih
usluga i pacijenata moze umanjiti osjecaj neizvjesnosti kod pacijenata i moze promicati osjecaj

sebe, ¢ime se olakSava psiholoska nevolja pacijenata [28, 29].
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13. Etic¢ka nacela u njezi na kraju Zivota

Etika je grana filozofije koja ispituje ispravno i pogresno, ono Sto bi trebalo ili trebalo uciniti.
Klinicka etika odnosi se na primjenu znanosti i razumijevanje morala u podrucju medicine 1
zdravstvenih znanosti. Definiraju se kao ,,obveze moralne prirode, koje upravljaju lije¢nickom
praksom. Cilj klinicke etike je poboljsati kvalitetu skrbi za pacijente, naglasavajuéi predanost
dobrobiti pacijenata. Zbog tehni¢kog napretka u skrbi za kroni¢ne bolesti, kao Sto je to slu¢aj kod
osoba s glioblastomom, lije¢nici, medicinske sestre, ostatak tima kao i pacijenti i obitelji Cesto
se suocavaju s dvosmislenim okolnostima u kojima medicinski napredak moze nenamjerno
produziti patnju i proces umiranja, a ne donijeti iscjeljenje i oporavak [30].

U pregledu etickih pitanja s kojima se suocavaju medicinske sestre i tehnicari koji njeguju
pacijente s uznapredovalim bolestima koje ograni¢avaju zivot, nastavlja se filozofska rasprava u
medicinskoj zajednici o ispravnosti ili pogre$nosti odredenih postupaka, dok u isto vrijeme
postoji snazna zelja da se pronade zajednicka osnova za moralni diskurs koji bi mogao voditi
medicinsko odlu¢ivanje u ovom teskom razdoblju u Zivotima pacijenata. U njezi pacijenata
oboljelih od glioblastoma javlja se nekoliko eti¢kih pitanja. Iako su neka pitanja i dalje vrlo
kontroverzna, postoji mnogo zajednickog temelja koji se temelji na primjeni Hipokratove
zakletve koja obuhvaca klasicna nacela medicinske etike dobrocinstva, nezlouporabe,
povijerljivosti, autonomije i1 pravde. Dakle, primarna obveza medicinske sestre/tehnicara uvijek
mora biti dobrobit i1 najbolji interes pacijenta, bilo da se tretira bolest ili pomaze pacijentima da
se nose s boles¢u, invaliditetom i smréu [30].

Cilj palijativne skrbi je olakSati patnju. Patnja je definirana kao stanje ozbiljne nevolje
povezano s dogadajima koji ugrozavaju netaknutost osobe. Svjetska zdravstvena organizacija
definirala je palijativnu skrb kao aktivnu potpunu skrb za pacijente ¢ija bolest ne reagira na
kurativno lijeCenje. Kontrola boli, drugih simptoma te psiholoskih, drustvenih i duhovnih
problema je najvaznija. Cilj palijativne skrbi je postizanje najbolje kvalitete Zivota bolesnika 1
njihovih obitelji. LijeCenje i ublazavanje patnje, klasi¢ne duznosti medicinske sestre/tehnicara,
prakticiraju se kroz povijest razvoja ljudskog drustva. Odnos pacijent — medicinska
sestra/tehni¢ar dugovjecna je tradicija i1 nagrada za suosjecajnog zdravstvenog djelatnika 1
pacijenta koji to cijeni [30, 31].

Razli¢ite percepcije pacijentove patnje unutar medicinskog tima (npr. izmedu medicinskih
sestara 1 lije¢nika), izmedu medicinskog tima i ¢lanova obitelji ili unutar obitelji mogu dovesti do
sukoba i nisu rijetki razlozi za eti¢ke konzultacije kod pacijenata s uznapredovalim bolestima
opasnim po Zivot. Dobro¢instvo je obveza zdravstvenih djelatnika da pomognu ljudima u nevolji

odnosno da ublaze njihovu patnju. Nezloupotreba je duZznost pruzatelja zdravstvenih usluga da
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ne ozlijede svoje pacijente ili da pogorsaju njihovu patnju. Ciniti dobro, dobro¢instvo, i ne &initi
Stetu dva su komplementarna eticka nacela koja namecu afirmativne duznosti kako bi se
povecale dobrobiti i smanjili rizici za pacijente. Autonomija je pravo osobe da izabere i slijedi
vlastiti plan zivota i djelovanja. Temelji se na sveukupnoj zelji veéine ljudskih bica da
kontroliraju vlastitu sudbinu, da imaju izbor u zivotu i pravo da pristanu ili odbiju lijecenje te
ujedno imaju pravo na potpunu i cjelovitu informiranost [30, 31].

Klju¢na vjestina u ovoj situaciji je nacin priopcavanja losih vijesti; a zatim pregovarati o
planu lijecenja koji je prihvatljiv pacijentu, obitelji 1 zdravstvenom timu. Pacijent i njegova ili
njezina obitelj trebali bi moc¢i unaprijed razgovarati o svojim Zeljama u vezi s tretmanima za
odrzavanje zivota 1 osobnom njegom. Medicinske sestre/tehniari bi trebali olakSati takvo

planiranje njege 1 moraju podrzavati dostojanstvo svih osoba i poStivati njihovu jedinstvenost
[30, 31].

13.1. Povlacenje terapije

Ne postoji temeljna eticka razlika izmedu povlacenja ili prekida lije¢enja koje viSe nije
korisno ili uskra¢ivanja takvog lijecenja. Nakon Sto se donese odluka o uskra¢ivanju lijeCenja za
,odrzavanje zivota“, potrebno je preispitati i drugo lijeCenje koje je u tijeku u pogledu
prikladnosti njegovog nastavka. Odluka o povlacenju terapije za odrzavanje Zivota rijetko je
hitan slucaj. Bitno je odvojiti sve potrebno vrijeme za rjeSavanje svih sukoba koji mogu postojati
izmedu medicinskog osoblja i ¢lanova obitelji ili koji mogu postojati unutar medicinskog tima.
Svaki ¢lan tima trebao bi biti svjestan da osobna uvjerenja i vrijednosti cesto igraju dominantnu
ulogu u klini¢kim odlukama pacijenata [32, 33].

Opcenito, zahtjevi za smrt uz lije¢nicku pomo¢ ¢esto su znak nerijeSenih problema,
ukljucuju¢i neadekvatno lijecene fizicke simptome (npr. bol), nelije¢enu klinic¢ku depresiju, strah
od gubitka kontrole (autonomije), strah da ¢e biti teret 1 potencijalnu egzistencijalnu ili duhovnu
nevolju. Fizicka patnja moZe se ublaziti bez propisivanja smrtonosnog lijeka. Uznemirujuci
simptomi mogu se kontrolirati u >95% slucajeva lijekovima, suportivnhom 1 palijativnom skrbi.
Terminalna ili palijativna sedacija moze se koristiti za kontrolu vrlo teskih simptoma bez
oduzimanja zivota. Kraj Zivota je kriticno vrijeme za osobni rast. Tijekom posljednjih dana i
tjedana Zivota moze se dogoditi niz vrlo vaznih aktivnosti uklju€ujuéi pomirenje i iscjeljenje
odnosa, reviziju zivota i duhovni rast kao trazenje smisla u vlastitoj patnji. lako lije¢nici mogu
rijesiti fizicku nevolju umiruceg, mozda nemaju vjeStine ili resurse za rjeSavanje dubljih,
egzistencijalnih problema koji muce njihove pacijente. Ovaj nedostatak znanja ne opravdava

oduzimanje zivota pacijentu kada su drugi koji mozda imaju vjeStine i strpljenja dostupni za
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pomo¢. Mozda i najvaznija stavka je da tim palijativne skrbi ovdje ima svoju primarnu ulogu 1

mjesto gdje svaki prvo korak zapocinje s njima i samim pacijentom [32, 33].

13.2. Napredne upute i informirani pristanak

S progresijom uznapredovale bolesti kao Sto je dijagnoza glioblastoma, dolazi do sve veée
slabosti 1 gubitka neovisne funkcije Sto naruSava autonomiju pacijenta. Ovaj progresivni gubitak
autonomije, utoliko $to dodatno ugrozava integritet osobe, povecava patnju takvih pacijenata.
Zato je prakti¢no proSirenje autonomije pacijenata razvoj i koriStenje naprednih smjernica.
Tipi¢no, napredne upute mogu biti u obliku oporuke za Zivot u kojoj su dokumentirane
preferencije lijecenja koje se obi¢no odnose na skrb na kraju zivota ili blizu njega (osobito u vezi
s pokuSajima ozivljavanja), ili trajne punomoc¢i za zdravstvenu skrb, u kojoj identificira se
surogat donositelj odluka (€esto neciji supruznik ili drugi bliski srodnik) [32, 34].

U praksi je gotovo nemoguce predvidjeti svaku mogucu situaciju koja bi se mogla pojaviti,
posebice tijekom intenzivne njege kriticno bolesne osobe, u kojoj se unaprijed mogu donijeti
odredene odluke. Stoga je nacelo autonomije primijenjeno na donosenje medicinskih odluka u
kontekstu nesposobnosti pacijenta u procesu evolucije ovisno o zemlji, kulturi i vlastitim

uvjerenjima [32, 34].
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14. Perspektiva djece oboljelih roditelja

Glasovi djece ¢iji roditelji boluju od glioblastoma ili op¢enito neke druge terminalne bolesti
koja ograni¢ava zivot, nedovoljno su zastupljeni i previSe zanemarivani. Smjernice za
zdravstvene djelatnike uglavnom se temelje na stru¢nom misljenju, a ne na iskustvu same djece.
Razdoblje prije smrti roditelja moze biti od posebne vaznosti i moze utjecati na to kako se djeca
nose s zalovanjem. Mnogi zdravstveni djelatnici smatraju se nekvalificiranima za pruzanje
smjernica umiru¢im roditeljima oko pruzanja podrske njihovoj djeci. Stvari na koje se mora
usmjeriti viSe paznje je da djeca koja zive s oboljelim roditeljima Zele otvorenu komunikaciju i
zele biti vise ukljucena. Takva djeca pokazuju svoju slobodu izbora i razvijaju strategije za
upravljanje teSkom situacijom. Postoji napetost izmedu djecje Zelje za slobodnom voljom i Zelje
roditelja da zastite djecu od bolesti. Sto se tice zdravstvene politike i implikacije za praksu,
prema medunarodnim rezolucijama, djeca imaju temeljno pravo biti ukljucena u stvari koje ih se
tiCu, ali to se mozda nece priznati kada roditelj umire. Odrzavanje slobode odluc¢ivanja kod
djece, unato¢ bolesti koja ograniCava zivot roditelja, korisna je konceptualizacija njihovog
iskustva 1 moze utjecati na promjenu prakse. Prepoznavanje brizne uloge koju djeca preuzimaju
kada roditelj umire moze dovesti do inkluzivnijeg pristupa [35, 36].

Smrt roditelja u djetinjstvu moZe imati dubok i trajan ucinak, a Cesto je povezana s
anksioznoS¢u, depresijom, samoozljedivanjem, antisocijalnim ponasanjem i ispodprosjecnim
obrazovnim postignu¢ima. LoSi ishodi kod ljudi koji su u djetinjstvu dozivjeli znacajnu zalost
pripisani su problemima kao $to su nedosljedna skrb i paznja, odvajanje od obitelji, poremecaji u
obrazovanju, nedostatak komunikacije i informacija o bolesti, neizvjesnost oko prognoze i
nedostatak pripreme za smrt roditelja. Posebno je zna¢ajno razdoblje prije smrti roditelja. Zivot s
teSko bolesnim roditeljem moZe promijeniti uloge koje se ocekuju od djece 1 rezultirati
opterecuju¢im obvezama skrbi. Pritisak i stres povezani s mladim skrbnikom mogu utjecati na
djetetovo zdravlje i dobrobit, ali nazalost mladi skrbnici mogu pro¢i nezapazeno i njihovim se
potrebama Cesto ne bavi [35, 36].

Nesvjesnost i nepripremljenost za neizbjeznu smrt roditelja moze utjecati na psihosocijalnu
dobrobit djece u zalosti. Medutim, roditelji ¢esto dozivljavaju ovo razdoblje posebno teskim 1
nisu sigurni kako najbolje podrzati svoju djecu. Roditelji mogu biti preoptereceni situacijom,
boreci se s vlastitim emocijama i primajuci proturjecne savjete od prijatelja 1 obitelji. Strucni
savjeti 1 podrska mogu nedostajati, budu¢i da se zdravstveni radnici ¢esto smatraju neiskusnima 1
nekvalificiranima za pruzanje smjernica u pruzanju podrske ovoj djeci. Cak i iskusnim
struénjacima za palijativnu skrb moze biti tesko pruZiti holisticku skrb usmjerenu na obitelj kada

su ukljucena djeca i ¢esto nisu sigurni §to savjetovati roditeljima [35, 36].
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Djecu se rijetko pita o iskustvu kada roditelj ima bolest koja ogranicava zivot, a vecina
primarnih istrazivanja odvija se nakon smrti i kada ozaloS¢eno dijete postane odraslo. Zbog
nedostatka primarnih istrazivanja, sve preporuke i smjernice za zdravstvene djelatnike temeljene

su na struénom misljenju, a ne na dokazima utemeljenim na iskustvima same djece [35, 36].

14.1. Emocionalni utjecaj bolesti roditelja

Imati roditelja s boles¢u koja ograni¢ava zivot moze imati dubok emocionalni uc¢inak i
uzrokovati psiholoske probleme. Takva ¢e djeca imati uglavnom viSu razinu anksioznosti i
depresije nego djeca sa zdravim roditeljem. Stalnu prijetnja roditeljskom smréu uzrokuje
emocionalni teret, posebice Zivot u neizvjesnosti. Djeca ponekad i izraze osje¢aj odgovornosti za
roditeljevu bolest, moZda zato Sto su unijeli infekciju u dom ili su bili bespomo¢ni pruziti utjehu.
Svjedocenje bolesti roditelja takoder moze izazvati strahove o djetetovom vlastitom zdravlju i
zdravlju njegove brace 1 sestara. Kako bolest napreduje, moze utjecati na dostupnost oba
roditelja, $to moze opteretiti njihov odnos s djecom i dovesti do osjecaja frustracije i

napustenosti kod djece [35, 36].

14.2. Utjecaj skrbi

Djeca svih dobi smatraju se njegovateljima roditelja s boles¢u koja im ograni¢ava Zivot, $to
moze imati i1 negativan 1 pozitivan ucinak. Imati bolesnog roditelja uzrokuje dodatne
optere¢ujuce odgovornosti, ukljucujué¢i kuéanske poslove, brigu o mladoj bra¢i i sestrama i
pruzanje osobne njege. MoZe postojati nerazmjer izmedu percipirane koli¢ine pruzene skrbi, pri
¢emu djeca prijavljuju visu razinu skrbi od roditelja [35, 36].

Odgovornosti skrbi i psiholoski problemi su povezani, osobito kod adolescenata Koji
istovremeno teze samostalnosti. Kada roditelj ima bolest koja ogranicava zivot, opseg kucanskih
obaveza smatra se ve¢im od onoga $to se oc¢ekuje od njihovih vrS$njaka. Vrijeme dostupno za
domacéu zada¢u smanjeno je, $to je negativno utje¢e na Skolski uspjeh. Odgovornost mladog
njegovatelja takoder je utjecala na vrijeme koje su sudionici posvetili slobodnim aktivnostima ili
provodili vrijeme s prijateljima. Skrb koja se pruza roditeljima Cesto se prosirila izvan prakti¢ne
pomo¢i na pruzanje emocionalne podrske. Djeca Cesto imaju zastitnicku funkciju, da se dobro
ponasaju 1 da osiguravaju odrZavanje pozitivnog odnosa. Na skrb se nije uvijek gledalo
negativno i neka su djeca cijenila priliku da se brinu za svog roditelja. Biti njegovatelj povezan je
s povecanom odgovorno$c¢u i povjerenjem [35, 36].

Iskustvo Zivota s umiru¢im roditeljem emocionalno je zahtjevno za djecu i moze ukljucivati

znacajne odgovornosti skrbi. Medutim, ova djeca nisu pasivna, Cesto razvijaju Strategije za
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suoCavanje sa situacijom i zele biti Sto viSe informirana i uklju¢ena. Ta Zelja za djelovanjem
predstavlja prevladavajuéu karakteristiku ove skupine. Koncept da djeca imaju slobodu
odlucivanja, prema kojem djeca imaju pravo potvrditi svoju neovisnost, donositi odluke o svojim
zivotima i doprinositi svom drustvenom svijetu, prevladava u trenutnim teorijama o djetinjstvu 1
prihvacen je kao dobra praksa na medunarodnoj razini [35, 36].

Djetinjstvo i adolescencija Cesto su razdoblje sve veée neovisnosti i autonomije, s djecom
koja pokusavaju potvrditi svoju slobodu. MozZe postojati napetost i neslaganje izmedu djecje
zelje za ve¢om slobodom i samopouzdanjem, pri ¢emu roditelji to Zele ograniiti. U takvim
situacijama cesto se napetost pojacava i dodatno komplicira s boleS¢u roditelja koja ogranicava
zivot. lako bolest roditelja moze biti emocionalno zahtjevna, djeca u uklju¢enim studijama Zele
biti informirana o situaciji 1 igrati aktivnu ulogu. Ovaj osjecaj odgovornosti prema bolesnom
roditelju jedan je od naina na koji djeca pokuSavaju stvoriti i odrzati slobodu izbora unutar
svojih zivota. To se Cesto izrazava preuzimanjem viSe kucanskih duznosti nego Sto bi se
oc¢ekivalo od njihove dobne skupine, a postoji osje¢aj da djeca takoder Zele biti emocionalno
brizna, na primjer tako $to ¢e se dobro pona$ati i odrzavati blizak odnos sa svojim bolesnim
roditeljem [35, 36].

Mnogi roditelji nisu svjesni opsega odgovornosti koju su preuzela njihova djeca ili osjecaja
odgovornosti koji su osjecali prema njima. Neprepoznavanje mladih njegovatelja znaci da se
njihove potrebe ne rjesavaju i1 da ova ranjiva skupina moze dozivjeti dugorocne probleme.
Regulira se uvodenje zakona kojima se stru¢njacima nalaze da identificiraju i1 pruze podrsku
mladim njegovateljima. Moguce je da se losi ishodi kod osoba koje su ozaloS¢ene kao djeca
mogu svesti na najmanju mogucu mjeru ako se identificiraju kao mladi njegovatelji i ako se
pozabavi njihovim potrebama za podrskom [35, 36].

Iz perspektive djece, roditelji pogodeni boles¢u koja ogranicava zivot nisu svjesni aktivnog
doprinosa djece obitelji i svom drustvenom svijetu. Odrasli u njihovim Zivotima c¢esto ne
prepoznaju ili ne priznaju djelovanje djece koja Zive s boles¢u roditelja koja im ogranicava Zivot.
Umjesto da djecu vide kao aktivne sudionike, roditelji najces¢e pokusavaju zastiti od bolesti.
Djeca €esto nisu bila ukljucena u razgovore o dijagnozi, lije¢enju 1 prognozi. Ovi pokusaji zastite
mogu biti dobronamjerni, ali nenamjerno vode u neznanje, zbunjenost i nepovjerenje. Pokazuju
se nepovezanost izmedu djece koja trebaju biti aktivno uklju¢ena kada roditelj umire, ali ih
odrasli iskljucuju pod krinkom zastite. S jedne strane, djeca pokusavaju iskoristiti svoju slobodu
izbora i zude za sudjelovanjem kada roditelj umire. S druge strane, i roditelji i zdravstveni
djeci uskracuje njihova sloboda i temeljno pravo da budu ukljuceni u vrlo vaznu stvar koja ih se

tice, smrt roditelja [35, 36].
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14.3. Potreba za otvorenosScu

Istrazivanja pokazuju da djeca svih dobi zele biti svjesna bolesti koja ograni¢ava zivot Sto je
prije mogucée. Vaznost komunikacije i razmjene informacija opisana je kao otvorenost koja
omogucuje djeci da se osjecaju spremnima za buduénost i da se nose sa situacijom. Otvorena
komunikacija unutar obitelji o implikacijama bolesti pruza djeci sigurnost i pomaze ublaziti
njihov emocionalni teret. Djeca nisu uvijek bila pasivni primatelji informacija, ali su imala
odredenu kontrolu nad vremenom i sadrzajem. Neinformiranost o bolesti moze imati negativan
utjecaj, utjecati na odnos s roditeljima i1 dovesti do nepovjerenja. To §to se roditelji ponasaju
zastitnicki, Cesto se smatralo Stetnim, stvarajuci osjecaj izolacije 1 marginalizacije. Djeca su Cesto

otpornija i znaju vie o situaciji nego $to im se pripisuje [35, 36].

14.4. Upravljanje situacijom

Vazno je razvijanje strategija suocavanja kako bi se lakSe upravljalo situacijom. Za neku je
djecu vazna strategija suocCavanja bila trazenje smisla i stjecanje dubljeg razumijevanja situacije
ili odrzavanje pozitivnog stava kada se pokusava kontrolirati bolest. Strategija koju su djeca
ponekad koristila bila je razdvajanje "svijeta u bolesti" 1 "svijeta u zdravlju". Odrzavanje podjele
izmedu ovih svjetova omogucuje djeci da se nose s boles¢u roditelja koja im ograni¢ava zivot,
dok istovremeno odrzavaju normalnost u aspektima svog zivota. Medutim, drzati dva svijeta
odvojeno moze biti problemati¢no. Imati osobu od povjerenja izvan obitelji takoder se smatra
pozeljnim, za emocionalnu podrSku, informacije o bolesti i savjete o njezi. Medutim, malo je
vjerojatno da ¢e ova podrska doc¢i od njihove grupe vrSnjaka, ucitelja ili zdravstvenih radnika.
Djeca se nisu osjecala uklju¢ena u skrb koju timovi za palijativnu skrb pruzaju njihovoj obitelji.
TraZzenje druge djece koja se suoCavaju sa smréu roditelja smatralo se korisnim i punim podrske i

ohrabrenja [35, 36].

14.5. Implikacije za praksu

Mnogi zdravstveni djelatnici mozda nisu upoznati s konceptom slobode izbora djece.
Razmatranje djece kao aktivnih sudionika u vlastitom Zivotu kada njihov roditelj boluje od
bolesti koja ograni¢ava zivot moze biti izazovno [35, 36].

Duboka emocionalna reakcija koju doZivljavaju roditelji moZe se takoder pojaviti kod
struénjaka, prisiljavajuci ih da preispitaju rasirenu koncepciju djetinjstva kao razdoblja nevinosti.
To moZe dovesti do polozaja suosjecanja i pretjerane zastite, uskracujuc¢i djeci njihovo osnovno

pravo da budu uklju€eni u veliki dogadaj koji utjece na njihov Zivot. Unato¢ tome Sto palijativna
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skrb tvrdi da nudi holisticku skrb koja obuhvaca pacijente i njihovu Siru mrezu, ¢ini se da ova
holisticka skrb nije ukljucivala djecu. Ovo iskljucenje moze biti rezultat gledanja na status djece
usmjerenog na odrasle i ogranicenih moguénosti da se za njih prizna da su u potpunosti
uklju¢ena u sloZzena emocionalna i drustvena pitanja koja ¢esto prate bolest roditelja [35, 36].

Promjena u percepciji, kojom se priznaje da su sva djeca koja zive s boles¢u roditelja koja
ograni¢ava zivot potencijalno njegovatelji, takoder moze dovesti do inkluzivnijeg pristupa, vrlo
je vjerojatno da ¢e djeca brinuti o svojim roditeljima. Strucnjaci bi trebali razmotriti fleksibilne
pristupe obiteljima, traZenje ,nevidljive” djece koja mozda nece doé¢i u izravan kontakt s
klinickim timom, ali su unato¢ tome izravno pogodena boles¢u roditelja. Zdravstveni djelatnici i
¢lanovi palijativnog tima obi¢no obavljaju kuéne posjete tijekom Skolskih sati, tako da djeca
nerijetko imaju izravni kontakt s njima. Jednostavna promjena radnog vremena mogla bi vise
ukljuciti djecu 1 to je pristup koji se preporucuje. Neprepoznavanje ili nebavljenje doprinosom
koji djeca daju kao mladi skrbnici roditelja s bolestima koje ograni¢avaju zivot moze imati
znacajan utjecaj na to kako oni upravljaju situacijom i dodatno pridonijeti njihovim dugoro¢nim
negativnim ishodima [35, 36].

Konceptualiziranje djece kao skrbnika takoder moze utjecati na to u kojoj su mjeri djeca
informirana o prognozi. Djeca Zele otvorenost o bolesti koja im ograni¢ava Zivot od samog
pocetka. Malo je vjerojatno da bi odrasli njegovatelji bili isklju¢eni iz informacija o prognozi,
tako da dozivljavanje djece kao njegovatelja takoder moze osigurati njihovu uklju¢enost. Svako
dijete ima temeljno pravo da budu ukljuéeni u odluke koje ih se ti¢u, kao $to je sadrzano u
Konvenciji UN-a o pravima djeteta. Zdravstveni djelatnici koji rade s roditeljima koji boluju od
bolesti koja ograniCava zivot imaju odgovornost govoriti 0 vaznosti komuniciranja s djecom o
bolesti. Cak i mlada, predpubertetska djeca imat ée svijest da nesto nije u redu i imati pravo na
informacije primjerene dobi. Mogu se ponuditi smjernice i podrska o tome kako pokrenuti takve
razgovore, na primjer roditelji se mogu usmjeriti prema resursima koji daju savjete o tome kako
voditi otvoreni dijalog oko prognoze. Roditeljima treba naglasiti potencijalni Stetan ucinak

neotvorenosti u pogledu prognoze s djecom [35, 36].
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15. Zivot u trenutku — intervencija skrbi o dostojanstvu

Koncept zivljenja u trenutku smatra se ucinkovitom strategijom suoCavanja za smanjenje
briga za ljude koji se priblizavaju kraju zivota i promicanje prilagodbe na izazove bolesti opasne
po zivot. Neki ga ljudi smatraju klju¢nim za rjeSavanje takvih situacija te za pojedince da zive
smislen i produktivan zivot dok se priblizavaju smrti. Takoder moze omoguditi ljudima da
iskoriste prilike kada ne osjecaju bol ili da dobiju snagu. Ljudi koji boluju od terminalne bolesti,
a zive u trenutku, navode da jednostavna zadovoljstva mogu obogatiti njihov ogranicen zivot, na
primjer, sluSanje glazbe, vrtlarenje, Citanje dobre knjige, gledanje kroz prozor, izgradnja Supe,
kartanje, popravak straznje terase i promatranje prirode iz zatvorenog prostora [37].

Fokus je Zivljenje u trenutku u kontekstu skrbi za oCuvanje dostojanstva na kraju Zivota.
Takav pristup pridonosi Sirem projektu, nadogradnje intervencije skrbi o dostojanstvu za
koristenje od strane medicinskih sestara koje skrbe o ljudima na kraju njihovih Zivota. Temel;ji se
na filozofiji skrbi usmjerene na osobu za zadovoljavanje potreba pacijenata za palijativnom
skrbi. Omogucuje medicinskim sestrama da individualiziraju skrb za pacijenta na kraju Zivota
koriStenjem mjera skrbi temeljenih na dokazima kao odgovor na brige svakog pacijenta vezane
uz dostojanstvo [37].

Pacijenti, clanovi obitelji 1 zdravstveni djelatnici izvijestili su da je DCI (intervencija skrbi o
dostojanstvu) koristan za pruzanje holisticke skrbi na kraju zivota. Nadalje, DCI olaksava
medicinskim sestrama da pomognu u cjelokupnoj procjeni pacijenata s potrebama palijativne
skrbi, da identificiraju podruéja koja se inade ne bi primijetila. Zivjeti u trenutku, vazan dio DCI-
ja, kljucno je za pomo¢ pacijentima da postignu svoje ciljeve uz podrsku medicinskih sestara.
Proucavano je $to je vazno i smisleno za pacijente s uznapredovalim stadijem tumora. Otkriveno
je vaznost zivljenja zivota ,,sada* i da je razumijevanje koncepta zivljenja u ovom trenutku iz
perspektive ljudi koji boluju od bolesti opasne po zivot klju¢no za zadovoljenje njihovih potreba
i pruzanje u¢inkovite palijativne skrbi. Prepoznavanje i razumijevanje koncepta zivljenja u
trenutku za pruzatelje zdravstvenih usluga moze biti kljuni korak prema pruzanju
dostojanstvene skrbi usmjerene na osobu za ljude na kraju zivota. Nerijetko se mogu pronaci
razne definicije za termin ,,zivjeti u trenutku® kao Sto su: "Zivjeti bez brige za buduénost";
“zivjeti za uzitke trenutka bez planiranja buducnosti”; i "usredotociti se na trenutak bez brige o

buduénosti" [37].
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15.1. Jednostavna zadovoljstva

Jednostavna zadovoljstva koja pridonose iskustvu dobrog zivota i suoavanju s neizvjesnoséu
u buduénosti, ¢ine¢i zivot ,,vrijednim zivljenja* za ljude koji se priblizavaju kraju zivota. To
ukljucuje aktivnosti kao $to su opustanje i uzivanje u slusanju glazbe, gledanje televizije i Citanje
novina ili knjige. Jednostavni uzici poput slusanja glazbe i stvaranja umjetni¢kih djela mogu
poboljsati kvalitetu zivota pomazuéi u ublazavanju simptoma poput boli i tjeskobe kod ljudi koji
imaju bolest opasnu po zivot. Kognitivno, glazba i umjetnicko djelo pomazu pacijentima
usmjeravaju¢i njihovu paznju sa stresnih dogadaja na umirujue, mirne 1 ugodne misli.
Promatranje prirode iz zatvorenog prostora takoder pomaze opustiti pacijente koji leze u krevetu
ili sjede na stolcu. Kao rezultat toga, ljudi koji se priblizavaju kraju Zivota mogu zivjeti u

trenutku putem jednostavnih zadovoljstava kako bi zivjeli s rado$¢u i smislom [37, 38].

15.2. Obiteljsko okruZenje ispred materijalnih dobara

Osobe koje se priblizavaju kraju zivota obi¢no mijenjaju svoje prioritete i perspektive zivota.
Osnovne stvari, poput provodenja vremena s obitelji ili prijateljima, Cesto postaju vaznije od
materijalnih stvari kada se osoba suoci sa smréu. Davanje prioriteta odnosima takoder pruza

emocionalnu podrsku ljudima koji imaju bolest opasnu po zivot [37, 38].

15.3. Zivjeti Zivot punim plué¢ima

Otkriveno je da je zivjeti svaki dan Sto je mogucée potpunije nacin da se zivi u trenutku bez
razmiSljanja o proslosti za ljude koji se priblizavaju kraju Zivota. Takav pristup pomaze
oboljelima da se pripreme za smrt tako Sto rjeSavaju nedovrSene poslove. Takoder doprinosi

produktivnijem i smislenijem zivotu. Poticanje bolesnika da ostvare svoje zelje, sluSanjem i

.....

15.4. Odrzavanje normalnosti

Odrzavanje normalnosti definira se kao nastavljanje uobicajenih rutina kao Sto su kuhanje,
¢iS¢enje, pranje ili glacanje, kako bi se nosili s izazovima bolesti i Sto duZe ocuvali dostojanstvo.
To je u€inkovit nacin za rjeSavanje svakodnevnih problema i odrZavanje autonomije. Takoder
pomaze ljudima koji imaju po Zivot opasnu bolest da se na njih gleda kao na osobe, a ne kao na
bolesne, te smanjuje osjecaj stigmatizacije. Odrzavanje normalnosti pomaze pacijentima da Zive

u trenutku nastavljajuci poznate rutine u suocavanju S izazovima terminalne bolesti [37, 38].
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15.5. Medicinske sestre/tehnicari i strategije

U sestrinstvu nije razvijen instrument za mjerenje zivljenja u trenutku, medutim, DCI, kako
ga je razvila Bridget Johnston i kolege, ukljucuje praksu Zzivljenja u trenutku kako bi se
poboljsala skrb za ouvanje dostojanstva za ljude koji se priblizavaju kraju zivota. DCI ukljucuje
samoprocjenu pacijenta pomocu inventara dostojanstva pacijenta (PDI) kako bi se identificirale
brige ljudi na kraju Zivota. PDI ukljucuje dvije stavke "brinuti se za svoju buduc¢nost" i "ne mogu
nastaviti sa svojom uobifajenom rutinom", za ispitivanje nevolje medu ljudima koji zZive u ovom
trenutku i trebaju palijativnu skrb. Osim toga, sestrinske strategije za ,,zivot u trenutku® koje su
razvijene mogu pridonijeti novom alatu za mjerenje 1 olakSati poboljSanja u klini¢koj sestrinskoj
praksi. Zivjeti u trenutku omoguéuje medicinskim sestrama da spoje umjetnost i znanost kako bi
pomogle omoguciti dostojanstvenu kvalitetu zivota 1 pomogle ljudima da se nose s neizvjesnoscu
zivota pruzajuci skrb usmjerenu na osobu za ljude koji se priblizavaju kraju zivota [37, 39].

Medicinske sestre su u kriticnoj poziciji za pruzanje skrbi za ocuvanje dostojanstva
pacijenata i njihovih obitelji jer imaju primarni kontakt s pacijentom koji prima palijativnu skrb.
Stoga je razumijevanje koncepta zivljenja u trenutku vazno za podrSku medicinskim sestrama da
pomognu pacijentima koji imaju bolest koja im ograniCava Zivot da se usredotoce na ovdje 1
sada. Nadalje, od bitnosti je za medicinske sestre kako bi stekle perspektivu i kako bi pruzile
dostojanstvenu skrb usmjerenu na osobu u terminalnoj fazi bolesti. Stavljanje takvih osoba u
srediste klinickih odluka, uzimaju¢i u obzir njihove sklonosti, potrebe i vrijednosti, pridonijet ¢e
viSoj kvaliteti zdravstvene skrbi. Ujedno, mogu potaknuti pacijente da govore o svojim
osjecajima 1 mislima o smrti slusaju¢i sa suosjecanjem 1 istinski biti prisutni. Prepoznavanje i
razumijevanje da zivot u trenutku, iz pacijentove perspektive, moze biti jedan korak prema
postizanju tog cilja jedan je od najvaznijih zadataka kojeg medicinske sestre/tehniari moraju

ispuniti [37, 39].
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16. Osjecaj sigurnosti pacijenata tijekom pruzanja palijativne

skrbi

Smrt 1 umiranje situacije su koje uzrokuju patnju, a postoje ¢vrsti dokazi da je osjecaj
sigurnosti od vitalne vaznosti za pacijente kojima je preostalo ograni¢eno vrijeme zivota. Osjecaj
sigurnosti pacijenata u palijativnoj skrbi zapravo se preporucuje kao vitalna krajnja tocka skrbi.
Osjecaj sigurnosti moze olakSati u palijativnoj skrbi, na primjer, tako Sto pacijenti vjeruju u
dostupnost i kompetentnost osoblja za pruzanje olaksanja simptoma; kada se pacijenti osjecaju
prepoznati kao pojedinci; kada pacijenti mogu ostati kod kuée i nastaviti sa svakodnevnim
zivotom unato¢ teskoj bolesti [40].

Pacijentova percepcija interakcije skrbi (s timom za palijativnu skrb) 1 pacijentov osjecaj
gospodarenja 1 odrZzanog identiteta unato¢ teskoj bolesti takoder se ¢ine vaZznima. UnatoC sve
vecem fokusu na vaznost osjecaja sigurnosti kod pacijenata i istrazivanjima koja sugeriraju da
timovi za palijativnu skrb to mogu poticati, postoji nedostatak kvantitativnih studija koje
izvjeS¢uju o aspektima povezanima s pacijentovim osje¢ajem sigurnosti tijekom palijativne
skrbi. Kako bi se dodatno poboljsala palijativna skrb 1 smanjila patnja pacijenata, vazno je
odrediti koji su aspekti povezani s osjeCajem sigurnosti ili nesigurnosti pacijenata kako bi se
pomoglo lije¢nicima da identificiraju pojedince koji su izloZeni riziku da se osje¢aju nesigurno i
isplaniraju tijek djelovanja [40].

Pretpostavke koje su varijable povezane s osje¢ajem sigurnosti pacijenata tijekom razdoblja
palijativne skrbi za predvidanje osjecaja sigurnosti pacijenata tijekom tog razdoblja povezani su
s njihovim demografskim karakteristikama (npr. zenski spol, starija dob), dijagnozom (npr.
tumor), opcenito kvaliteta Zivota, percipirana podrSka obitelji 1 prijatelja, suocavanje,
samoefikasnost te povezanost s intenzitetom simptoma [40].

Takoder se smatra da bi socijalna podrska, percipirane razine stresa, suoc¢avanje 1 sigurnost
privrZzenosti bili povezani s pacijentovim osje¢ajem sigurnosti jer su ti aspekti prijavljeni kao
vazni za pacijente u palijativnoj skrbi. Naglasava se vaznost usluga palijativne skrbi u
podrzavanju osjecaja sigurnosti umirucih pacijenata kroz upravljanje simptomima sa Sirokim
opsegom usluga 1 kroz podrzavanje osjecaja sigurnosti pacijenata uz pruzenu palijativau skrb

[40].
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17. Optereéenje medicinskih sestara/tehnicara uz klinicke

karakteristike pacijenata

Poznavajuci tezinu dijagnoze glioblastoma, za medicinske sestre/tehnicare teret skrbi moze
biti velik. Pacijenti ¢esto imaju razli¢ite klinicke karakteristike, $Sto moze utjecati na zdravstvene
djelatnike na razli¢ite nacine. Postoje razlike u utjecaju osnovne funkcije pacijenta na
medicinske sestre/tehnicare, prevalenciju zbunjenosti pacijenta u visestrukim podruc¢jima zivota i
optereéenja medicinskih sestara/tehni¢ara te op¢u ideju da nisu sve dijade medicinska
sestra/tehnicar - pacijent s glioblastomom iste. Takvo razmiSljanje b1 moglo dovesti do bliske
suradnje izmedu pacijenta, medicinskih sestara/tehniCara 1 ostatka multidisciplinarnog tima za
podrsku medicinskim sestrama/tehni¢arima koji bi mogli imati koristi od intervencija
prilagodenih njihovim osobnim okolnostima. Rano prepoznavanje specificnih domena
medicinskih sestara/tehniara na koje skrb utjeCe moze biti prvi korak u pokretanju intervencije
multidisciplinarnog tima. Nove i neiskusne medicinske sestre/tehni¢are koji su optereéeni
svojom novom ulogom moglo bi se potaknuti da prisustvuju sastancima suportivne skrbi koji
pregledavaju prakticne strategije za pomo¢ u svakodnevnim aktivnostima skrbi, stvaranje mreze
skrbi i optimiziranje ostalih usluga palijativnog tipa, a sve u cilju izbjegavanja izgaranja. Mnoge
medicinske sestre/tehniCari razviju probleme s mentalnim zdravljem, uklju¢uju¢i anksioznost i
depresiju; djelatnici koji skrbe za pacijente oboljele od glioblastoma imaju naruSenu razinu
mentalnog zdravlja za razliku od kolega koji skrbe za pacijente s drugom lokalizacijom i vrstom
raka. Kao takvi, medicinskim sestrama/tehni¢arima koristile bi sesije potporne njege usmjerene
na reviziju brige o sebi, normalizaciju osjecaja i pronalazenje odgovaraju¢e vremenske ravnoteze
izmedu pacijenta i njih samih, kao i podrSku psihologa ili psihijatra za pomo¢ u mentalnim

zdravstvenim stanjima [41, 42].
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18. Zakljucak

Glioblastom je vrlo agresivni tip tumora mozga 4. stupnja. To je najcesci tip primarnog
malignog tumora mozga u odraslih osoba. Vrlo ih je tesko lijeCiti zbog njihove kompleksne
naravi. Razlikujemo primarni i sekundarni glioblastom. Zbog specifi¢nosti ove dijagnoze vrlo je
teSko identificirati rizicne faktore glioblastoma, no ionizirajuée zracenje rijetki je poznati
¢imbenik rizika koji definitivno pokazuju povecan rizik od razvoja glioblastoma. Druge
izlozenosti pripisuju se u vrlo malom postotku. Simptomi se razvijaju polako i s vremenom se
pogorsavaju. Glavni dijagnosticki postupci jesu biopsija, MR te CT, prethodno odredeni
neuroloskim pregledom. Vodec¢i izazovi tretiranja glioblastoma povezani su s lokacijom bolesti i
njezinom sloZenom i heterogenom biologijom. Napredak u Kirurgiji, radioterapiji i kemoterapiji
pokazao je postupna pobolj$anja u prezivljavanju i kvaliteti Zivota pacijenata, ali sama prognoza
je jo§ uvijek porazavaju¢a. SuoCeno s potrebom da se pacijenti oboljeli od glioblastoma
promatraju kao holisticka bi¢a, zdravlje se udaljilo od koncepta koji ga je ograniCavao na
odsutnost bolesti, s izljecenjem kao glavnim ciljem, prema promatranju pojedinca kao
cjeline. Na taj je nacin pojam zdravlja uz bioloSku uklju¢io i druge dimenzije, kao $to su
psiholoska, socijalna i duhovna dimenzija. Palijativna skrb je multidisciplinarni pristup koja se
fokusira na poboljSanje 1 smanjenje patnje medu pacijentima s teSkom boleS¢u, njihovim
obiteljima, bliznjima, zajednicom. Temeljne domene intervencija palijativne skrbi ukljucuju:
struc¢nu procjenu boli i drugih tjelesnih simptoma, psihosocijalnu skrb, identifikaciju ciljeva skrbi
1 podrsku za sloZzeno lijecenje 1 donosSenje odluka. Palijativna skrb je predlozena kao model
kontinuirane skrbi pocevsi od dijagnoze bolesti i nastavljaju¢i se do pacijentovog kraja zivota.
Za pruzanje ucinkovite 1 kvalitetne palijativne skrbi potrebno je integrirati znanja, vjestine i
povoljne stavove prema palijativnoj skrbi. Medicinske sestre koje su obrazovane, vjeste i spretne
u pruzanju palijativne skrbi mogle bi poboljsati kvalitetu zivota i zadovoljstvo pacijenata i
njihovih obitelji u bolni¢kim okruzenjima. Svaka medicinska sestra/tehniCar biti spreman
zadovoljiti potrebe pacijenata pod palijativnom skrbi na cjelovit i humaniziran nacin, kroz radnje
koje osiguravaju dostojanstvenu smrt i pravilnu kontrolu fizi¢kih, psihickih, socijalnih 1

duhovnih simptoma.
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