BIALACZKA ﬁ Barnekreft
foreningen

Biataczka u
dzieci i mtodziezy

Objawy, leczenie i kontrole




Nasze wartosci

Dajemy nadzieje sobie nawzajem i otoczeniu.
Mamy odwage reprezentowac rodziny.

Mamy site, by wspierac dotkniete
nieszczesciem dzieci i rodziny.

Wnosimy radosS¢ w codzienne zycie.



Biataczka u
dzieci i mtodziezy

Diagnoza raka u dziecka czy nastolatka ma duzy
wptyw na codziennos$¢ wszystkich cztonkéw rodziny.
Leczenie biataczki jest wymagajace i dlugotrwate.

Niniejsza broszura ma na celu nakresli¢ czekajace was
wyzwania. W takiej broszurze jak ta nie ma wystarczajgco
duzo miejsca na wyczerpanie wszystkich pytan i odpowiedzi,
chcemy jednak podzieli¢ sie informacjami zarowno

o samej chorobie, jak i jej leczeniu.

W broszurze zawarlismy wiedze, ktorej wedle naszych
doswiadczen rodzice i otoczenie dziecka poszukuja
najbardziej. Warto tez pamietac, ze rodziny sg rozne

i kazda z nich bedzie miata swoje wtasne doswiadczenia
i przezycia zwigzane z diagnoza raka u dziecka.

Chcielismy, by informacje zawarte w broszurze byty jak
najdtuzej aktualne. Dlatego opuscilismy pewne szczegoty.
Zachecamy do korzystania ze strony internetowe;j
Barnekreftforeningen i Barnekreftportalen, gdzie informacije
sg aktualizowane na biezaco.

—> Czytaj dalej, by dowiedzie¢
sie wiecej o biataczce.
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Biataczka u dzieci i mtodziezy

Czym jest biataczka?

Biataczka (rak krwi) jest chorobg
powstajgcg w szpiku kostnym.

Szpik kostny znajduje sie w jamach wiekszych kosci, takich
jak kos¢ udowa czy ramienna, kos$ci miednicy, kregostup,
zebra i czaszka. W szpiku produkowane sg specjalne krwinki
0 ograniczonej zywotnosci, ktore w zwigzku z tym musza
stale podlegac regeneraciji. Za ten proces odnawiania
dojrzatych komdrek odpowiedzialne sg komodrki macierzyste
(bedace prekursorami krwinek). Dojrzate krwinki petnig rézne
funkcje. Krwinki czerwone (erytrocyty) transportuijg tlen

w ciele za pomoca hemoglobiny, znajdujacej sie w nich

w duzych ilosciach. Ptytki krwi (trombocyty) wraz z innymi
elementami krwi zapewniajg jej krzepniecie (koagulacje)
podczas krwawien. Biate krwinki (leukocyty) to komdrki wazne
dla uktadu odpornoéciowego. Aktywowane sg przez infekcje
wywotane bakteriami lub wirusami oraz reakcje alergiczne.

Przy biataczce nastepuje niekontrolowany rozrost biatych
krwinek lub ich prekursoréw w szpiku kostnym. Sprawia to,
ze komorki nie dojrzewaja tak, jak powinny. Komorki biatacz-
kowe wypierajg i zatrzymujag wzrost prawidtowych komarek
w szpiku kostnym.



Wystepowanie
biataczki

Rocznie w Norwegii rejestruje
sie 40-50 przypadkow

w grupie wiekowej 1-18 lat
(dane z Rejestru nowotwordw).

Na biataczke choruje nie-
znacznie wiecej chtopcédw niz
dziewczat. Biataczka stanowi
ok. jedna trzecig wszystkich
nowotwordw ztosliwych u
dzieci. Liczba dzieci, u ktérych
diagnozuje sie biataczke, nie
wzrosta ani nie spadta znaczaco
w ostatnich latach, mimo ze
liczby wahaja sie z roku na rok.
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Istniejg dwa gtéwne
rodzaje ostrej biataczki:

Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL)
Najczestsza forma, stanowigca ok.

85 procent przypadkow. Najczestsza

u matych dzieci (2-5 lat), ale wyste-
pujgca tez u nastolatkéw. ALL wigze

sie z dobrymi prognozami.

Ostra biataczka szpikowa (AML)
Stosunkowo rzadka u dzieci, stanowi ok.
15 procent przypadkdw. Przypomina AML
u dorostych i jest trudniejsza w leczeniu
niz ALL. Mimo to wyniki leczenia znacznie
sie poprawity w ciggu ostatnich 20 lat.

Biataczka przewlekta

Przewlekte rodzaje biataczki, czeste u
dorostych, sg niezwykle rzadkie u dzieci -
roczna liczba przypadkéw w Norwegii jest
bardzo niska (czesto <1 rocznie). Przewlekia
biataczke szpikowg leczy sie wedle takich
samych zasad, co u dorostych.

Dlatego w niniejszej broszurze skupimy
sie na ostrej biataczce limfoblastycznej
(ALL) i ostrej biataczce szpikowej (AML).



Biataczka u dzieci i mtodziezy

Co powoduje biataczke lub zwieksza ryzyko jej wystgpienia?

Nie wiadomo, co powoduije biataczke,
ale znane sa niektore czynniki ryzyka:

+ Choroba nie jest dziedziczna, ale
jesli jeden z blizniakow jednojajowych
zachoruje na biataczke, ryzyko zacho-
rowania drugiego z nich jest nieco
wyzsze.

+  Wysokie dawki promieniowania
radioaktywnego.

«  Pewne choroby dziedziczne lub
zespoty predysponujg do biataczki,
na przyktad Zespdt Downa lub niedo-
krwistos$¢ Fanconiego.

« Jedli chodzi o czynniki sSrodowiskowe,
rozwazano wptyw pola elektromagne-
tycznego wokdt linii wysokiego napie-
cia na zwiekszenie ryzyka wystapienia
nowotworu. Badania nie wykazaty
jednak ich zwiagzku.

Istnieja przestanki dla modelu dwu-
etapowej mutacji w krwinkach biatych,

z ktérych pierwsza moze by¢ wrodzona,
a druga pojawia sie na pdzniejszym
etapie. Badania naukowe wykazaty,

ze w krwi pobranej od noworodkdw,
ktore pdzniej zachorowaty na biataczke,
wykrywalne moga by¢ mutacje typowe
dla tej choroby - sg one jednak obecne
tez u tych, ktore nigdy na nig nie zacho-
rowaty. Dlatego uwaza sie, ze do rozwoju
biataczki potrzebna jest jeszcze jedna
mutacja. Istnieje wiele hipotez dotycza-
cych czynnikdw jg wywotujacych, ale poki
co badaczom nie udato sie wykaza¢ nic
pewnego.

Wiecej informaciji uzyskasz
od lekarza prowadzacego.
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Objawy ostrej biataczki

Jesli szpik kostny nie produkuje
wystarczajaco duzo normalnych krwinek,
z biegiem czasu pojawig sie objawy.

Niedobdr czerwonych krwinek prowadzi
do braku energii i szybszego meczenia sie
dziecka. Dziecko staje sie tez bledsze niz
zwykle. Moze tez powodowac dusznosci,
kotatanie serca i bole gtowy, ale te objawy
nie sg za czesto obserwowane u dzieci,
gdyz rozwoj tych symptomow jest zwykle
powaolny.

Niedobor biatych krwinek moze prowa-
dzi¢ do infekcji nie dajgcych sie leczy¢
antybiotykami lub powracajgcych zaraz
po ich odstawieniu.

Brak prawidtowo funkcjonujgcych ptytek
krwi moze powodowac, ze krwawienia sa
trudne do zatrzymania i nawet niewielkie
rany lub zadrapania potrafig krwawic
bardzo dtugo.

Siniaki i punktowe krwiaki moga pojawic
sie bez wyraznego powodu.

Niektorzy pacjenci doswiadczajg boli
szkieletowych, takie jak bdéle ndg, ramion,
plecdw, szczeki czy zuchwy z uwagi na
wysokg produkcje niedojrzatych krwinek
w szpiku kostnym. U najmtodszych dzieci,
nie potrafigcych wyrazic, ze cos je boli,
moze sie to objawia¢ niechecig do
obcigzania nég.

Innymi mozliwymi objawami sg puch-
niecie weztow chtonnych i powiekszona
watroba lub éledziona. Przy biataczce
wezty chtonne nie wracajg do prawidto-
wej wielkosci, co miatoby miejsce przy
spuchnieciu wywotanym infekcja u poza
tym zdrowego dziecka.

Czeste przy biataczce sg tez wielokrotnie
powracajgce infekcje.

Jesli dziecko ma otrzymaé narkoze, jedno z rodzicow
bedzie mogto z nim zostaé, a catos¢ zajmuje ok. 20-30 minut.
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Tak diagnozuje sie ostrg biataczke

Badania krwi. Jesli istnieje podejrzenie
biataczki, przeprowadza sie najpierw
badania krwi. Najczesciej, choc¢ nie
zawsze, pojawi sie w nich jakas nieprawi-
dtowosce, na przyktad niski poziom czer-
wonych krwinek (anemia), niski poziom
ptytek krwi (trombocytopenia), za niski
lub za wysoki poziom biatych krwinek.

Badania kliniczne. Niekiedy lekarz
natrafi na inne oznaki powaznej choroby
podczas badan klinicznych, na przyktad
powiekszong watrobe lub sledzione
albo powiekszone wezty chtonne.

Badanie szpiku kostnego. Aby zdiagno-
zowac biataczke, zawsze potrzebne jest
zbadanie szpiku kostnego. Polega ono na
pobraniu niewielkiej liczby komorek ze
szpiku za pomocy igty (aspiracja), a takze
probki do biopsiji. Obie te probki pobierane
sg u dzieci z grzebienia biodrowego, ale u
najmniejszych noworodkow trzeba je cza-
sem pobrac¢ z kosci strzatkowej. Komorki
zostajg doktadnie przebadane, a badania
pozwolg oceni¢, czy mamy do czynienia
z biataczka oraz ewentualnie z jakim jej
rodzajem. Prébki szpiku kostnego pobie-
rang sg taz w trakcie leczenia, by oceni¢,
czy leczenie przebiega, jak powinno.

Badania chromosomoéw i immunolo-
giczne. Rutynowym krokiem jest badanie

chromosomow, zawierajgcych materiat
genetyczny (DNA). Bada sie je pod katem
zmian w komorkach nowotworowych

w DNA, typowych dla roznych rodzajow
biataczki. Bada sie rowniez DNA zdro-
wych komaorek ciata. Wykonuije sie takze
szereg specjalistycznych badan szpiku
kostnego, takich jak na przyktad badanie
immunofenotypu. Ta technika identyfikuje
antygeny znajdujace sie na powierzchni
komorek. Za pomoca tej metody lekarz
jest w stanie okresli¢, jaki rodzaj biataczki
ma pacjent, doprecyzowac prognoze

i okreslic, jak nalezy leczy¢ chorobe.

Punkcja ledZzwiowa. Zawsze przeprowa-
dza sie punkcje ledZzwiowa, aby spraw-
dzi¢, czy w ptynie mdzgowordzeniowym
znajdujg sie komorki nowotworowe.
Punkcja ledzwiowa u dzieci przeprowa-
dzana jest pod narkozg albo z uzyciem
Srodkow uspokajajgcych u starszych
dzieci i polega na whbiciu specjalne;

igty w kanat kregowy ledzwiowej czesci
kregostupa. Pobiera sie niewielkg ilos¢
ptynu mozgowordzeniowego, ktory
jest nastepnie poddawany analizie.

W ramach leczenia dzieciom z biataczka
podawane sg bezposrednio do kanatu
kregowego takze leki przeciwnowo-
tworowe. Na przestrzeni leczenia
probki ptynu mézgowordzeniowego
pobierane sg regularnie.
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Leczenie biataczki

Leczenie biataczki zalezy od jej rodzaju.

W przypadku ostrej biataczki leczenie
rozpoczyna sie jak najszybciej. Biataczka
przewlekta rozwija sie wolniej i niekoniecznie
wymaga natychmiastowego leczenia.
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Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL)

To najczestsza forma biataczki, stano-
wiaca ok. 85 procent przypadkow.

Przy ostrej biataczce limfoblastycznej
ztosliwe komaorki nowotworowe to pre-
kursory limfocytow (tak zwane limfobla-
sty). Po zdiagnozowaniu u dziecka ALL,
lekarze okresla, jaki protokdt leczenia
nalezy zastosowac. U wiekszos¢ dzieci
bedzie to uniwersalny nordycki lub euro-
pejski protokot, zgodnie z ktdrym leczenie
polega na roznych kombinacjach lekow
przeciwnowotworowych na réznych
etapach terapii. Zazwyczaj intensywnosé
leczenia bedzie najwyzsza w pierwszym
okresie, a w miare jego postepowania
bedzie spadac. W 2019/2020 r. w wielu
miejscach w Europie wprowadzono
nowy protokdt leczenia pod nazwa
JALLTogether”, ktory zostanie w nad-
chodzacych latach zastosowany u wiek-
szosci dzieci i mtodziezy w Norwegii.

Intensywnosc¢ leczenia zalezy od grupy
ryzyka, do ktorej nalezy dziecko. Grupa
ryzyka okreslana jest na podstawie
pewnych kryteriow chorobowych, ktére
obecne s czesciowo w momencie
diagnozy, a czesciowo pojawiaja sie w
odpowiedzi na rozpoczecie leczenia.

Niezaleznie od protokotu, leczenie polega
na silnej chemioterapii, trwajacej nieco
ponad 2 lata, o ile pacjent nie otrzyma
przeszczepu komorek macierzystych.

Celem leczenia jest jak najszybsze wyeli-
minowanie raka. Dotychczasowe badania
wykazaty, ze jesli pacjent przerwie lecze-
nie, gdy tylko komaorki rakowe w szpiku
kostnym stang sie niewykrywalne, prak-
tycznie zawsze choroba powrdci. Dlatego
trzeba kontynuowac terapie przez dtuzszy
czas, aby zmniejszy¢ ryzyko nawrotu.

U niewielkiej czesci pacjentow przepro-
wadza sie przeszczep komorek macie-
rzystych, nazywany tez przeszczepem
szpiku kostnego. Dotyczy to pacjentow
Zle reagujacych na leczenie w pierwszych
czterech tygodniach lub tych, u ktérych
po 2-3 miesigcach leczenia nowotwor
nadal sie utrzymuije.

Jesienig 2019 r. zatwierdzono w Norwegii
nowa metode leczenia dzieci z biataczka.
Leczenie to nazywa sie CART (skrot od
Chimeric Antigen Receptor T-cells) i jest
forma immunoterapii. Nie jest to terapia
stosowana rutynowo u wszystkich dzieci
Z biataczka. Stosowana jest w przypad-
kach ztej reakcji na leczenie lub nawro-
tow. Weigz zmienia sie grupa pacjentow,
ktérej proponuje sie te metode, dlatego
najlepiej zapytac lekarza prowadzacego,
czy miataby ona zastosowanie u twojego
dziecka. Leczenie CART przeprowadza
sie poki co (2020) jedynie w szpitalu
Oslo universitetssykehus, ale dostepne
jest dla dzieci z catego kraju.



Leczenie biataczki
przeprowadza sie tak
samo w catej Norwegii.

W Norwegii diagnoze biataczki
potwierdza sie w jednym z
czterech szpitali regionalnych

i te placéwki odpowiedzialne
sg za leczenie takich pacjentéw:

« Rikshospitalet, Oslo

« Haukeland
Universitetssykehus, Bergen

« St. Olavs Hospital, Trondheim

« Universitetssykehuset
Nord Norge, Tromsg

Samo leczenie prowadzone
jest we wspdtpracy z lokal-
nymi szpitalami, a w przypadku
dzieci mieszkajgcych daleko
od szpitala regionalnego,
czes¢ leczenia mozna czesto
przeprowadzi¢ blizej miejsca
zamieszkania.

Leczenie biataczki u dzieci
przeprowadza sie tak samo

w catej Norwegii, wedle
wytycznych grupy ds. biataczki
dzieciecej. W krajach nordy-
ckich istnieje tez szeroka
wspbtpraca w ramach Nordic
Society of Pediatric Haemato-
logy and Oncology (NOPHO).
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Ostra biataczka szpikowa (AML)

Ostra biataczka szpikowa stosunkowo
rzadko wystepuje u dzieci i stanowi
ok. 15 procent przypadkoéw.

Ztosliwe komorki pojawiajace sie przy
AML, nazywane mieloblastami, sg pre-
kursorami nieco innych biatych krwinek
niz przy ALL. Do leczenia AML takze
opracowano specjalny protokdt, wspdlny
dla wszystkich chorych w Norwegii.

Leczenie AML sktada sie z podawania
réznych kombinacji lekow przeciwno-
wotworowych. Sg one tgczone w inny
sposob niz te podawane przy ALL.

Leczenie AML jest intensywne i
wymagajace, a jego celem jest usuniecie
wszystkich komdrek rakowych na wcze-
snym etapie. Wymaga dtugiego pobytu
w szpitalu i czesto powoduje gorgczke
oraz infekcje miedzy cyklami chemio-
terapii, z uwagi na obnizong odpornosc

i site podawanych lekéw.

Leczenie trwa ok. 6 miesiecy, jest wiec
znacznie krotsze niz w przypadku ALL.

Efekty leczenia sg oceniane na biezgco,
a jesli nie sa zadowalajace lub jesli

w materiale genetycznym komorek
rakowych wykryto pewne szczegdine
nieprawidtowosci, rozwazany jest
przeszczep komorek macierzystych.
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Chemioterapia

W leczeniu biataczki wykorzystuje sie
wiele roznych lekow przeciwnowotworo-
wych. Mozna je podawac¢ dozylnie (bez-
posrednio do krwiobiegu), dokanatowo
(bezposrednio do ptynu mdzgowordze-
niowego) lub doustnie (w formie tabletek
lub zawiesiny). Leki dozylne i dokanatowe
podawane sg zawsze w szpitalu.

Niemniej jednak duza czes¢ leczenia moze
przebiegac¢ na oddziatach dzieciecych
szpitali lokalnych. Szpitale regionalne i
lokalne $cisle wspotpracuja przy leczeniu
kazdego pacjenta.

Leczenie poczatkowe ma na celu ode-
prze¢ chorobe, tak by komorki rakowe

nie byty juz wykrywalne w ciele. Na tym
etapie wiekszos¢ lekdw przeciwnowotwo-
rowych podawana jest dozylnie, czyli bez-
posrednio do krwiobiegu. U wszystkich
dzieci i mtodziezy z biataczkag wszczepia
sie kaniule centralng (czy to w formie
podskornej, czy cewnika Hickmana, gdzie
dreny znajduja sie na zewnatrz ciata,

a sam cewnik w srodku), z ktorej beda
korzystac¢ przez caty okres leczenia. W
ten sposdb podawane sg wszystkie leki
dozylne. W razie potrzeby mozna tez tg
drogg podawacd substancje odzywcze,

a takze pobierac¢ probki krwi.

Aby zapobiec rozwojowi biataczki

w o$rodkowym uktadzie nerwowym
(mozgu, rdzeniu kregowym i oponach
mozgowordzeniowych), podaje sie leki

nowotworowe bezposrednio do kanatu
kregowego. Robi sie to regularnie pod-
czas leczenia, w zaleznosci od rodzaju

diagnozy (ALL czy AML) i grupy ryzyka.

Leki przeciwnowotworowe podawane

sg bezposrednio do kanatu kregowego
(dokanatowo), gdyz podawane dozylnie
lub doustnie nie sg w stanie wystarcza-
jaco przenikna¢ przez opony mdzgowor-
dzeniowe i trafi¢ do osrodkowego uktadu
nerwowego.

Podczas tego zabiegu dzieci sg pod nar-
koza, a mtodziez dostaje leki uspokajajace
i znieczulenie miejscowe - zabieg trwa
zwykle 20-30 minut. Jedno z rodzicow
moze pozostac z dzieckiem, az zasnie.

Glukokortykoidy

Glukokortykoidy to wspdlne okreslenie
wielu lekéw z grupy zwanej (kortyko)
sterydami, takich jak na przyktad
Deksametazon, Prednizolon i Prednizon.

Sterydy petnig wazna role w leczeniu
biataczki, szczegodlnie ALL i zwtaszcza
w poczatkowej fazie. Dziatanie gluko-
kortykoidow polega na zatrzymaniu
wzrostu limfoblastéw (komodrek rako-
wych) i ich usmierceniu.
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Przeszczep kombrek
macierzystych

Przeszczep komaorek macierzystych lub
przeszczep szpiku kostnego to forma

leczenia polegajaca na zamianie komo-
rek macierzystych pacjenta na komaorki
pobrane od innej osoby, czy to cztonka
rodziny, czy niespokrewnionego dawcy.

Celem tej metody jest, by zdrowe
komorki macierzyste dawcy wyprodu-
kowaty nowe krwinki w szpiku kostnym
pacjenta i wyleczyty go. Leczenie jest
bardzo ciezkie i wymaga dtugotrwatego
(1-2 miesigce) przyjecia do szpitala,

a czesciowo przebywania w izolatce.

Przeszczep komadrek macierzystych

jest wymagajaca metoda leczenia,
zarowno dla dziecka, jak i rodzicow.

W Norwegii wszystkie takie przeszczepy
u dzieci ponizej 15 r.z. przeprowadza

sie w Rikshospitalet w Oslo. W takich
wypadkach utrzymuije sie $cisty kontakt
miedzy prowadzacym leczenie szpitalem
regionalnym a Rikshospitalet w okresie
poprzedzajgcym przeszczep i po jego
przeprowadzeniu.

Do ewentualnego przeszczepu komodrek
macierzystych u pacjentéw z biataczka
wykorzystuje sie komorki macierzyste
pobrane od cztonka rodziny, najczesciej
rodzenstwa, ale czasem takze rodzica

- lub ewentualnie od niespokrewnionego
dawcy z Rejestru dawcédw szpiku. Lekarze
ze szpitala Rikshospitalet szukaja jak naj-
lepszego dawcy dla danego przypadku.

To bardzo wazne, by wiecej ludzi decydowato
sie na zostanie dawcg szpiku. Aby zosta¢ dawcag
szpiku, musisz by¢ zarejestrowanym dawca krwi.
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Wspbdtpraca nordycka
(Det nordiske samarbeidet)

Kraje nordyckie blisko wspotpracuja, jesli
chodzi o leczenie choréb nowotworowych

u dzieci, a wszystkie dzieci i mtodziez do

18 r.z. s§ w nich leczone zgodnie z tymi samymi
protokotami postepowania. Protokdt poste-
powania to ,przepis” wedle ktérego przebiega
leczenie dziecka. Protokdt rozpoczyna sie 1 dnia
terapii i okresla, co bedzie sie dziato danego
dnia i tygodnia na przestrzeni catego leczenia.
Protokot okresla, jaki rodzaj chemioterapii
trzeba zastosowac i kiedy. Odpowiedzialni

za leczenie lekarze regularnie zapoznajg
rodzine z tym planem.

\)
N
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Skutki uboczne leczenia

Chemioterapia jest pod wieloma wzgledami
wymagajgca i niestety powoduje sporo skutkow
ubocznych. Podawane leki wptywajg na zdrowe
krwinki, zmniejszajg ich poziom u dziecka.
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Anemia

Niski poziom czerwonych krwinek wigze
sie z takimi objawami, jak brak energii,
blados¢ i dusznosci. Mozna go uzupetnic
poprzez transfuzje, co jest standardowa
procedurg, wielokrotnie wykonywang

w okresie leczenia.

Wieksza tendencja
do krwawieh

Niski poziom ptytek krwi (trombocytéw)
zwieksza ryzyko krwawien. U dziecka
tatwo beda pojawiac sie siniaki, a nawet
niewielkie rany lub zadrapania potrafig
krwawi¢ bardzo dtugo. W zwigzku z tym
nie nalezy na przykfad mierzy¢ tempera-
tury rektalnie, gdyz btona $luzowa moze
tatwo zacza¢ krwawié. Ptytki krwi mozna
uzupetnic¢ poprzez transfuzje.

Wypadanie wtoséw

W efekcie leczenia dziecku wypadna
wtosy, ktore jednak odrosng po zakon-
czeniu chemioterapii - u wielu osob
odrastajg one podczas ostatniego roku
lub pottora roku leczenia (w przypadku
ALL). Nie powinno to by¢ problemem u
mniejszych dzieci, ale dla tych starszych
i dla nastolatkdw moze to by¢ trudne.
Niezaleznie od reakcji, wszystkie dzieci
maja prawo do korzystania z peruk i spe-

cjalnych nakry¢ gtowy w okresie leczenia,

a szpital pomoze w ich zapewnieniu.

Obhnizona odpornosé

Niski poziom biatych krwinek wigze

sie z wiekszg podatnosciag na infekcje.
Dlatego w wiekszosci przypadkow
dziecku w trakcie leczenia regularnie
podawane sg dozylnie antybiotyki.
Biatych krwinek nie mozna uzupetic
poprzez transfuzje. Gdy ich poziom jest
niski, trzeba poczekad az szpik kostny
zacznie znowu je wytwarzac. W niekto-
rych przypadkach mozna przyspieszy¢
ich produkcje, podajac czynnik wzrostu.
Decyduje o tym lekarz prowadzacy.

Dziatania zapobiegajgce
infekcjom

Jako Ze dziecko jest w trakcie leczenia
bardziej podatne na infekcje, szpitale
udzielajg jemu i rodzinie rad i wskazowek,
by zminimalizowac ryzyko ich rozwi-
niecia. Generalnie zaleca sie zachowac
szczegolng ostroznosé, jesli chodzi o
mozliwos¢ zarazenia, czyli unikac bezpo-
$redniego kontaktu dziecka z osobami
mogacymi zarazaé, na przykiad prze-
ziebionymi, kaszlagcymi, cierpigcymi na
problemy zotadkowe itp. Kazda rodzina
musi porozmawiac ze swoim lekarzem i
dowiedzie¢ sie, jakie praktyki zaleca, gdyz
moga sie one rozni¢ miedzy szpitalami.
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Podraznienie $luzéwek

Niektore leki przeciwnowotworowe moga
powodowac podraznienia sluzéwek, co
bywa bardzo dokuczliwe. Takie skutki
uboczne to bardzo indywidualny problem,
a wiele osob daje sobie z tym problemem
rade. Przy podraznionych sluzoéwkach
wazne sg dobre srodki przeciwbodlowe

i prawidfowa higiena jamy ustnej, by
uniknac infekcji. W okresie leczenia zaleca
sie czestsze kontrole dentystyczne.

Nudnosci

Nudnosci to jeden z objawow, mogacych
pojawic sie podczas chemioterapii. Ich
nasilenie jest bardzo indywidualne, a
pacjentowi mozna podac wiele skutecz-
nych lekéw przeciw nudnosciom. Wazne
jest, by nie lekcewazy¢ uczucia nudnosci
u dziecka i, jesli za pierwszym razem nie
uda sie ich usmierzy¢, wyprobowac réozne
leki. Przed pierwszym cyklem chemio-
terapii warto zastosowac srodki zapo-
biegajace nudnosciom, gdyz dziecko,
ktére raz je przeszto, bedzie sie ich potem
spodziewac, co nasili objawy. Szcze-
golnie nastolatki i starsze dzieci maja

ten problem, ale tez po prostu czesciej
doswiadczajg nudnosci zwigzanych z
chemioterapia. Przydatna moze by¢ tez
konsultacja psychologiczna, mogaca
pomaoc poradzi¢ sobie z nudnosciami.

Ostabienie apetytu

Chemioterapia u wielu osob wigze sie

z ostabionym apetytem, co bywa sporym
wyzwaniem. Dzieci potrzebujg prawidto-
wego odzywiania, by moc rosnad i sie
rozwija¢. Warto wczesnie pomyslec o pre-
paratach odzywczych, karmieniu przez
sonde lub ewentualnie o umieszczeniu
sondy na brzuchu (przezskornej gastro-
stomii endoskopowej - PEG), pozwala-
jacej przesyta¢ pozywienie. tatwiej jest
zatrzymac niepozadany rozwdéj wypad-
kow na wezesnym etapie niz zmagac

sie z duzg utratg wagi podczas leczenia.
Pomocy moze takze udzieli¢ pracujgcy
w szpitalu fizjolog zywienia klinicznego.

Rodzice czesto zamartwiajg sie tym,

ze dziecko nie je wystarczajgco duzo i,
majgc dobre checi, wciaz proponujg mu
jedzenie. Wiele dzieci i mtodziezy tego
nie lubi, co moze prowadzi¢ do frustraciji
po obu stronach. Czesto chemioterapia
wptywa na zmiany zmystu smaku. One
tez moga wptywac na apetyt, a jedzenie,
ktére pacjent wezesniej bardzo lubit,
moze nagle smakowac zupetnie inaczej,
awrecz Zle.

% Wiecej porad znajdziesz
W naszej broszurze dotyczacej zywienia.
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Bdle

Niektore rodzaje lekow przeciwnowo-
tworowych (szczegdlnie te z grupy
alkaloidow barwinka rozyczkowego, np.
winkrystyna, windezyna i winblastyna)
moga powodowac powazne nerwobdle,
najczesciej w nogach, brzuchu, szczece

i zuchwie. Nie mozna go lekcewazy¢, tak
by dziecko mogto otrzymac odpowiednie
srodki przeciwbdlowe. Te same leki moga
tez uszkodzi¢ nerwy, co z kolei moze
prowadzi¢ do problemodw z chodzeniem
lub do usztywnienia chodu. W wiekszosci
przypadkow jest to przejsciowe, aczkol-
wiek nie zawsze.

Niekiedy lekarze musza zmienic
metody leczenia z uwagi na skutki
uboczne lekéw tego typu.

Inne skutki uboczne

Glukokortykoidy sg wazne w leczeniu
biataczki, ale niestety réwniez moga
powodowac sporo skutkdw ubocznych.

Jak przy innych lekach, skutki uboczne
sg bardzo indywidualne i nikt nie jest
w stanie przewidzie¢, w jakim stopniu
pojawig sie u danego pacjenta.

Czeste skutki uboczne glukokortykoidow:

+ obnizenie odpornosci
« zwiekszenie apetytu
(niekiedy bardzo znaczne)
+ zmiana wygladu (puchniecie twarzy)
« zaburzenia snu
« wahania nastrojow
« Moczenie hoche
+ zmiany emocjonalne,
takie jak ztos¢, leki i depresja

U niektorych dzieci lek moze takze wpty-
ng¢ na strukture i wytrzymatosc¢ kosci,
przez co sg bardziej podatne na ztama-
nia i bole szkieletowe. Wiekszos¢ osdb
przyjmujacych glukokortykoidy odczuwa
z czasem zanik i ostabienie miesni.

Podane skutki uboczne mogg wydawac
sie powazne i bywajg bardzo meczace,
zarowno dla dziecka, jak i jego otocze-
nia, ale zwykle przechodza, gdy dziecko
przestaje zazywac lek.
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Codziennos¢ podczas
leczenia onkologicznego

Diagnoza nowotworu ztosliwego u dziecka
ma Wptyw na catg rodzine. Leczenie biataczki
jest dtugotrwate, a szczegdlnie jego poczatek
odbierany jest przez wielu rodzicow jako
chaotyczny i budzacy lek.




Biataczka u dzieci i mtodziezy 21

Terapia wdrazana jest szybko, trzeba
przyswoi¢ sobie duzo informacji i
zapoznac z wieloma nowymi osobami.
Poczatek leczenia moze byc¢ dla dziecka
zarowno dramatyczny, jak i straszny,
gdyz poddawane jest zabiegom przez
wielu nieznajomych.

Bezpieczehstwo
i znajome granice

Aby dziecko czuto sie bezpiecznie,
nalezy sprobowac stworzy¢ bezpieczne
i znajome granice. Kontynuuj codzienna
rutyne tak dtugo, jak to mozliwe, nawet
jesli jestescie w szpitalu. Moze ona
dotyczy¢ positkdw, usypiania lub innych
codziennych spraw. Dzieci czuja sie
bezpiecznie, gdy sytuacje i reakcje sg
im znane - nawet jesli wiele sie zmie-
nito i jest nowe, pojawiaja sie znajome
elementy.

Rodzehstwo

Diagnoza raka u jednego z dzieci w duzej
mierze i przez dtuzszy czas wptynie na
jego rodzenstwo. Dlatego wazne jest,

by nie lekcewazy¢ ich zapotrzebowania
na informacje, a takze ich nie wyklu-
cza¢. Niezaleznie od wieku rodzenstwa,

powinno ono zosta¢ powiadomione o
chorobie, rodzaju leczenia, jakiemu pod-
dane zostanie chore dziecko, a takze jak
ono na nie wptynie. Zachecamy do tego,
by rodzenstwo przyszto w odwiedziny

do szpitala na wczesnym etapie, tak by
mogto zapoznac sie zarébwno z miejscem,
jak i pracujgcymi tam osobami.

Szkota i przedszkole

Leczenie biataczki u dziecka moze by¢
zarowno diugotrwate, jak i wymagajace.

Nikt nie jest w stanie przewidzie¢, jak
chore bedzie dziecko i jakie skutki
uboczne beda tej chorobie towarzyszyc,
ale wszystkie dzieci bywajg wyczerpane
i majg okresy gorszej formy. To bardzo
indywidualna kwestia. Niewazne czy
dziecko chodzi do przedszkola, czy
szkoty, w zwigzku z leczeniem jego
codziennosc¢ bardzo sie zmieni. Wiek-
szo$¢ dzieci odczuwa zal zwigzany z
utratg codziennego kontaktu ze szkota
czy przedszkolem. Dlatego tak wazne
jest, by postarac sie o dobry kontakt z
placowka, nawet jesli dziecko czy nasto-
latek nie bywa w niej fizycznie. Dziecko
nie powinno czuc¢ sie wykluczone, nawet
jesli nie moze uczeszczac do placdwki
w dtuzszym lub krétszym okresie.
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Kontrole po
zakonczeniu leczenia

W okresie leczenia pacjent pozostaje pod
Scistg opieka szpitala. Gtowng odpowie-
dzialno$c¢ za leczenie ponosi szpital regio-
nalny, podczas gdy spora jego czes¢ moze
by¢ przeprowadzana w szpitalu lokalnym.

Po zakonczeniu leczenia stan dziecka
bedzie monitorowany zgodnie z usta-
lonym planem. Nadzor ten sktada sie z
badan krwi i badan klinicznych przeprowa-
dzanych przez lekarza.

1 rok: Kontrola co miesigc
(ewentualnie co 4-6 tygodni)

2 rok: Kontrola co 2 miesigce

3-5 rok: Kontrola co 3-6 miesiecy

Potem kontrole przeprowadza sie raz

na rok, az dziecko zakonczy etap dojrze-
wania. Opisane tu kontrole rozdzielane
sa miedzy lokalne oddziaty dzieciece

a szpitale uniwersyteckie (OUS, Hauke-
land, St. Olavs i UNN) i dotyczg zaréwno
pacjentdw z ALL, jak i z AML.

Kontrole po zakonczeniu leczenia sg
wazne, gdyz pozwalajq rozpoznaé nawroty
choroby oraz zidentyfikowaé ewentualne
dtugoterminowe skutki uboczne leczenia.

Dtugoterminowe
skutki uboczne

Celem leczenia onkologicznego jest wyle-
czenie dziecka z choroby nowotworowe;j.
Niestety, niezbedne jest do tego silne
leczenie, niosgce ze sobag ryzyko wysta-
pienia dtugoterminowych skutkéw ubocz-
nych. Dotyczy to takze leczenia biataczki.

Rozpoczynajac leczenie, nie sposdéb
okresli¢, jakie skutki uboczne wystapia

u twojego dziecka. Wielu pacjentow nie
doswiadcza zadnych dtugoterminowych
skutkéw ubocznych, u niektorych poja-
wiajg sie w pewnym stopniu, podczas gdy
u niewielkiej liczby pojawia sie ich wiele.

Opracowuijgc aktualne protokoty lecze-
nia, wzieto pod uwage wczesniejsze
doswiadczenia, takze jesli chodzi o skutki
uboczne, w zwigzku z czym prébuije sie
uniknag¢ lub zmniejszy¢ wykorzystanie
lekow przeciwnowotworowych powodu-
jacych ich wystepowanie. Istniejg jednak
leki kluczowe dla udanego leczenia, ktore
nalezy przyjmowac¢ pomimo dtugotermi-
nowych skutkow ubocznych.

Jednym z nich, przyjmowanym przez wiek-
szo$¢ pacjentow (choc¢ nie wszystkich), sg
antracykliny, mogace wptyna¢ na miesien
sercowy, zarowno podczas leczenia, jak

i nawet do 30 lat po jego zakonczeniu.
Antracykliny moga predysponowac
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Diagnoza raka u dziecka to
wyzwanie zarowno dla rodzicow,
samego dziecka, rodzenstwa, a takze
innych otaczajgcych was osob.

— Wiecej informacji znajdziesz w naszej broszurze

dotyczacej dtugoterminowych skutkéw ubocznych.

pacjenta do wystagpienia niewydolnosci
serca. Ten wptyw jest scisle monitorowany
podczas catego okresu leczenia, a takze
na pozniejszych kontrolach.

Nadzér bedzie zalezat od tego, jak duze
dawki antracyklin przyjmowato dziecko.

Chemioterapia moze wptynac na ptod-
nos¢, dlatego w przypadku chtopcow
mozna rozwazy¢ zamrozenie nasienia. Ta
mozliwos¢ uzalezniona jest od wieku

i dojrzatosci pacjenta. Jesli chodzi o
dziewczeta, w przypadku niektorych
rodzajow raka proponuije sie zamroze-
nie fragmentéw tkanki jajnika, ale przy
biataczce nie jest to zalecane, gdyz przy
dzisiejszych metodach nie mozemy mie¢
catkowitej pewnosci, ze w tkance nie
pozostaty komaorki biataczkowe, ktére
mogtyby spowodowac nawrdt choroby
po ponownym wprowadzeniu do orga-
nizmu. Doswiadczenie pokazuje jednak,
ze sterylnos$c u dziewczat, ktore przeszty
leczenie biataczki, to bardzo rzadki pro-
blem. Wiekszo$¢ dziewczat i chtopcow

zachowuje ptodnosé, o ile nie przeszta
przeszczepu komorek macierzystych.

Porozmawiaj z osobg
o podobnych doswiadczeniach
(likeperson)

Wszystkie osoby petnigce u nas te
funkcje, miaty dziecko z nowotworem lub
same przeszty go jako dzieci - dlatego
znajg zwigzane z tym trudnosci. Dzieki
swoim doswiadczeniom moga udzieli¢
wsparcia, wystuchac i pomoc innym

w podobnej sytuaciji. Skontaktuj sie z
oddziatem w twoim wojewddztwie, jesli
chcesz porozmawiac z osobg o podob-
nych doswiadczeniach.

Korzystajcie ze swojej spotecznosci! Osoby wam
bliskie, takie jak rodzina, przyjaciele i sasiedzi,
chetnie wam pomoga, ale wielu z nich nie wie,
jak to zrobi¢. Wiekszo$¢ oséb ucieszy sie, mogac
pomébc wam w tym okresie.
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O Barnekreftforeningen

Barnekreftforeningen (Stowarzyszenie na
rzecz dzieci z chorobami nowotworowymi)
to ogdlinokrajowa organizacja prowadzona
przez wolontariuszy.

Mamy biuro w Oslo, a takze 14 oddziatow wojewddzkich,
prowadzonych przez rodziny, ktére maja lub miaty dziecko
chore na raka. Oddziaty wojewddzkie dziatajg na rzecz rodzin
w ramach wolontariatu. Naszym celem jest, by zadne dziecko
nie przegrato walki z rakiem.

Zadaniem Barnekreftforeningen jest pomoc dzieciom i mtodziezy
chorym na raka oraz ich rodzinom. Pomagamy catej rodzinie,
czyli zardwno choremu dziecku, jak i jego rodzenstwu i rodzicom.
Niektére z chorych dzieci wyzdrowiaty, niektére zyja z dtugoter-
minowymi skutkami ubocznymi, niektore kontynuujg leczenie,

a inne niestety odeszty.

Organizujemy w szpitalach wieczory dla rodzicow, podczas
ktorych oferujemy rozmowy z osobami o podobnych doswiadcze-
niach. Gdy twoje dziecko otrzymuje tak powazng diagnoze jak rak,
rozmowa z 0sobg, ktdra doswiadczyta tego samego co ty, moze
okaza¢ sie pomocna. Zapewniamy takze pozytywne doswiad-
czenia dzieciom lezacym dtugo w szpitalu.

Barnekreftforeningen chce by¢ najwiekszym w Norwegii promoto-
rem obecnosci tematu raka u dzieci w mediach i spoteczenstwie.
Zarazem wspieramy badania i edukacje, majace na celu zwalczac
nowotwory u dzieci.
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Zostan cztonkiem

Z czym wigze sie cztonkostwo
w Barnekreftforeningen?

Jako cztonek stowarzyszenia masz
niepowtarzalng okazje wptynac na
warunki zycia dzieci i mtodziezy
chorych na raka oraz ich rodzin.

Optaty cztonkowskie sa w petni przekazywane

na dziatania oddziatu stowarzyszenia w danym
wojewodztwie. Cztonkostwo w Barnekreftforeningen
daje dostep do wspolnoty rodzin, ktére sg lub

byty w podobnej sytuacji. Stowarzyszenie udziela
informacji, porad i wsparcia na wszystkich etapach
zycia z dzieckiem, ktore ma lub miato raka.

% Zapisz si¢ pod adresem
barnekreftforeningen.no

Skontaktuj sie z oddziatem
w twoim wojewddztwie lub
z pracownikami Barnekreft-
foreningen i opowiedz nam,
co jest dla ciebie wazne.


http://barnekreftforeningen.no
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Kontakt

Jesli masz pytania
dot. cztonkostwa lub
Barnekreftforeningen,
skontaktuj sie z nami.

E-mail
kontakt@barnekreftforeningen.no

Telefon
+47 919 02 099

Adres siedziby
Tollbugata 35
0157 Oslo

Adres do korespondencji
Postboks 78 Sentrum
0101 Oslo

%

Zapisz sie pod adresem
barnekreftforeningen.no



mailto:kontakt%40barnekreftforeningen.no?subject=
http://barnekreftforeningen.no

Nasze oddziaty wojewodzkie

Agder
agder@barnekreftforeningen.no

Buskerud
buskerud@barnekreftforeningen.no

Innlandet
innlandet@barnekreftforeningen.no

Mgre og Romsdal
more.romsdal@barnekreftforeningen.no

Nordland
nordland@barnekreftforeningen.no

Oslo og Akershus
oslo.akershus@barnekreftforeningen.no

Rogaland
rogaland@barnekreftforeningen.no

Telemark
telemark@barnekreftforeningen.no

Troms og Finnmark
troms.finnmark@barnekreftforeningen.no

Trgndelag
trondelag@barnekreftforeningen.no

Vestfold
vestfold@barnekreftforeningen.no

Vestland
vestland@barnekreftforeningen.no

@stfold
ostfold@barnekreftforeningen.no
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NZ

Wesprzyj nas

Konto na darowizny
7058 09 33333

vepps

02099

barnekreftforeningen.no
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