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Guzy lite
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.



Guzy lite
u dzieci i mtodziezy

Diagnoza raka u dziecka czy nastolatka ma duzy wptyw na
codzienno$¢ wszystkich cztonkow rodziny. Leczenie 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 zaréwno o samej chorobie, jak i jej leczeniu.

W broszurze zawarlismy wiedze, ktérej wedle naszych
doswiadczen rodzice i otoczenie dziecka poszukujg najbardziej.
Warto tez pamietac, ze rodziny sg rézne i kazda z nich bedzie
miata swoje wtasne doswiadczenia i przezycia zwigzane

z powazng diagnoza u dziecka.

Chcielismy, by informacje zawarte w broszurze byty jak najdtuzej
aktualne. Dlatego opuscilismy pewne szczegdty. Zachecamy
do korzystania ze strony internetowej Barnekreftforeningen i
Barnekreftportalen, gdzie informacje sa aktualizowane na biezgco.

W tej broszurze omawiamy najczestsze guzy lite. Sg nimi nerwiak
zarodkowy, guz Wilmsa, miesniakomiesak prazkowanokomorkowy,
miesak Ewinga i siatkowczak.

% Czytaj dalej, by dowiedzie¢ sie
wiecej o guzach nowotworowych.
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Guzy lite u dzieci i mtodziezy

Czym sg guzy
nowotworowe?

U dzieci i mtodziezy rozwijajg sie
inne rodzaje raka niz u dorostych.

Dwie najczestsze grupy to biataczka (rak krwi) i guzy osrod-
kowego uktadu nerwowego (mdzgu i rdzenia kregowego),
z ktorych kazda odpowiada za ok. jedng trzecig przypadkow.

Pozostatg jednag trzecig stanowig guzy nowotworowe poza
osrodkowym uktadem nerwowym. Nazywane sg czesto
guzami litymi i to o nich opowiemy w tej broszurze.

Takie guzy sktadaja sie ze ztosliwych komorek i rosna
stopniowo - czasem powoli, a czasem dos¢ szybko. Moga
pojawic sie w wielu czedciach ciata, moga by¢ duze lub
mate, a takze tagodne lub bardziej agresywne. Leczenie
zalezy od rodzaju guza.






Guzy lite u dzieci i mtodziezy

Jakie rodzaje guzow
litych wystepuja u dzieci
I mtodziezy?

Guzy powstajg czesto z réznych
tkanek, zarbwno z tkanek tgcznych,
jak i tkanek kostnych, a ze tkanki

te znajduja sie w wielu czesciach
ciata, guzy moga pojawic sie

W wielu jego miejscach.

To odroznia je od guzdéw u dorostych, ktére rozwijaja sie w
konkretnych organach, takich jak np. prostata, jelito czy ptuca.
U dzieci lokalizacja guza w ciele jest w najlepszym razie tylko
wskazdéwka co do jego rodzaju, ale nie wystarcza do posta-
wienia poprawnej diagnozy. Do tego zawsze potrzebne jest
pobranie probki tkanki guza, czyli biopsja.

Guzy moga pojawic sie praktycznie w dowolnym miejscu

w ciele, w zwigzku z czym objawy bywajg bardzo rozmaite.
Wiekszos¢ z tych objawdw moze miec takze inng przyczyne
i sama w sobie nie musi by¢ oznaka raka.
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Najwazniejsze rodzaje
guzoéw u dzieci i mtodziezy




Guzy lite u dzieci i mtodziezy

Nerwiak zarodkowy (neuroblastoma)

Nerwiak zarodkowy jest rzadkim
rodzajem guza, a w Norwegii rocznie
mamy ponizej 10 takich przypadkoéw.

Powstaje on w somatycznym uktadzie
nerwowym i pojawia najczesciej w nad-
nerczu, ale takze w przykregostupowych
zwojach wspodtczulnych. Nerwiak najc-
zesciej rozwija sie w dwoch pierwszych
latach zycia i bardzo rzadko poza wiekiem
dzieciecym. Ponad dwie trzecie pac-
jentow boryka sie z przerzutami.

Nerwiak jest tajemnicza chorobg - pojawia
sie w wielu formach, ktore moga by¢
tagodniejsze lub bardziej ztosliwe. U nie-
mowlakdéw, majacych najczesciej tagodng
forme, obserwujemy niekiedy, ze guz
zanika sam z siebie, podczas gdy starsze
dzieci z podobnym rozprzestrzenieniem
choroby, potrzebujg intensywnego
leczenia, by mie¢ szanse na jej pokonanie.
Badania wykazaty istnienie roznych mar-
keréw, pozwalajgcych okreslic, jak ztosliwy
jest guz. Najwazniejszym czynnikiem

jest gen N-myc. Jesli jego wystepowanie
jest podwyzszone, prognoza jest gorsza.
U niemowlakdéw czesto, cho¢ nie zawsze,
nie ma tych szkodliwych czynnikéw.

Typowymi objawami sg anemia (niedo-
krwistos¢), brak energii, utrata wagi,
goraczka lub nadmierna potliwos¢, a

w rzadszych przypadkach takze wysokie
ci$nienie. Czesto pierwszym objawem
jest wyczuwalne zgrubienie w brzuchu,

ktore widac lub czué. Jesli choroba

sie rozprzestrzenita, pojawiajg sie bole
szkieletowe, krwiaki wokét oczu i ztamania
kosci niespowodowane wystarczajgcym
czynnikiem fizycznym. Parestezje i niedo-
wiady moga wskazywac na ucisk nerwéw
lub rdzenia kregowego.

Diagnoze stawia sie w oparciu o badania
obrazowe, takie jak rezonans magnetyczny
(MR), tomografie komputerowg (CT),
biopsje i rozpoznanie typowych markerow.
Wiekszos$¢ nerwiakéw powoduje nad-
mierne wydzielanie amin katecholowych
(katecholamin), wykrywalnych w moczu.
Dodatkowo typowe markery mozna odna-
lez¢ we krwi. Wazne jest takze badanie
szpiku kostnego, gdyz komaorki rakowe
moga sie do niego dostac.

Leczenie zalezy od tego, czy guz jest
tagodny czy ztosliwy, od jego rozprze-
strzenienia i czynnikow takich jak N-myc.
Najwazniejszg metoda jest operacja,

a w przypadku guzéw miejscowych

i przy braku czynnikéw ryzyka, jest
metodg wystarczajgca. Inne przypadki
wymagajg zarowno operaciji, jak i chemio-
terapii. W przypadku rozprzestrzeniania
sie choroby, potrzebne jest potaczenie
intensywnej chemioterapii i chirurgii

z wysokodakowa terapig z wykorzysta-
niem wiasnych komaorek macierzystych
pacjenta (HMAS), w dodatku do radio-
terapii i immunologicznego leczenia
podtrzymujacego.
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Nerwiak uznawany jest za szczegdlnie
trudna forme nowotworu dzieciecego, ale
jego przezywalnos$¢ znacznie sie zwiek-
szyta. Prognozy w przypadku miejscowych
guzow sg dobre, ale nadal zmagamy sie

z leczeniem formy przerzutowe.

Guz Wilmsa

Guz Wilmsa to nowotwor
pojawiajacy sie w nerkach.

Nazwa pochodzi od nazwiska niemiec-
kiego lekarza, Maxa Wilmsa, ktory pierw-
szy go opisat. Guz Wilmsa nazywany jest
tez .nefroblastomg” (od nefros [z greki]
= nerka), ale tego okreslenia uzywa sie
rzadko, gdyz fatwo je pomyli¢ z neuro-
blastoma. Guz Wilmsa jest rzadki -

w Norwegii rocznie diagnozuje sie go

u 5-8 dzieci, najczesciej w wieku ponizej
5 lat. To nowotwor zarodkowy, co ozna-
cza, ze powstaje z komorek pozostatych
w ciele po etapie ptodowym. Guz moze
spowodowac przerzuty do weztow
chtonnych, a przez krew takze do ptuc.

U dzieci z niektérymi dolegliwosciami
wrodzonymi, takimi jak przerost potowi-
czy lub zespdt Beckwitha-Wiedemanna,
prawdopodobienstwo rozwiniecia sie
guza Wilmsa jest wyzsze. Dlatego u
takich dzieci od niemowlectwa regularnie
przeprowadza sie badania przesiewowe,
w ramach ktérych pobiega sie krew

i wykonuje USG nerek.

Guza wykrywa sie czesto po zauwazeniu
uwypuklenia jamy brzusznej lub wyczuciu
w niej zgrubienia. U poza tym zdrowego
dziecka jest to czesto przypadkowe
odkrycie. Poza tym pojawiajg sie bole
brzucha, krew w moczu, a w rzadszych
przypadkach wysokie cisnienie.

Objawy ogolne, takie jak spadek apetytu
czy gorgczka, sg rzadkie.

Diagnostyka polega zwykle na USG i MR
jamy brzusznej, a takze CT ptuc, by wyklu-
czy¢ przerzuty. W typowych przypadkach
guza Wilmsa czesto na poczatku pomija
sie biopsje, ale diagnoze potwierdza sie,
badajgc tkanke guza po operacii.

Leczenie guza Wilmsa taczy chemiote-
rapie i operacje. Zwykle chemioterapie
podaje sie przez 4-6 tygodni, a potem
wycina sie guz i czes¢ nerki. Po operacji
czesto znowu stosuje sie chemioterapie,
a w zaleznosci od stadium nowotworu

i jego ztosliwosci, moze ona trwac od kilku
tygodni do pdt roku. W niektorych przy-
padkach potrzebna jest radioterapia
okolicy guza i/lub ptuc w przypadku
przerzutow.

Aktualnie przezywalno$c¢ przy guzie
Wilmsa jest dobra i dotyczy 9 na 10
dzieci. Pojedyncze przypadki wymagaja
agresywnego leczenia. Nawroty guza
Wilmsa mozna zwykle wyleczyc¢, ale
dziecko musi zosta¢ poddane kolejnej
rundzie leczenia, czesto wymagajace;j
radioterapii.
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Miesniakomiesak
prazkowanokomorkowy

Miesniakomigsak prazkowanokomor-
kowy to najczestszy u dzieci nowotwor
tkanek miekkich, takich jak migsnie i
tkanki taczne, aczkolwiek nadal rzadki.

W Norwegii rocznie choruje na niego ok.
piecioro dzieci, czesto w wieku ponizej

5 lat. Tak jak guz Wilmsa, to nowotwor
zarodkowy, co oznacza, ze powstaje

z komorek pozostatych w ciele po etapie
ptodowym. Guz ten moze pojawic sie

w wielu czesciach ciata, ale najczesciej
w gtowie, szyi, genitaliach, drogach
moczowych, ramionach i nogach.

Wystepuje w dwoch wariantach:

« Typ zarodkowy to czestsza forma,
dajgca dobre prognozy.

+ Typ pecherzykowy jest rzadszy.
Ta forma czesto zlokalizowana jest
w ramionach lub nogach i ma tendencje
do przerzutéw i nawrotow.

Ok. 20 procent pacjentdw boryka sie
z przerzutami do innych czesci ciata,
najczesciej do ptuc, ale takze weztow
chtonnych, szpiku kostnego lub szkieletu.

Objawy uzaleznione sg od umiejscowie-
nia guza. Moze to by¢ obrzek przy oku,
masy w uchu lub nosie, krew w moczu
lub pochwie, trudnosci z opréznieniem
pecherza podczas oddawania moczu
oraz widoczne guzy w innych miejscach

na ciele. Guzy w obrebie gtowy i szyi

moga powodowac objawy neurologiczne,

takie jak porazenia miesni twarzy lub
gatki ocznej spowodowanej uciskiem lub
przedostaniem sie do nerwéw w mdzgu.

Diagnoze stawia sie w oparciu o badania
obrazowe, przede wszystkim USG i MR
obszaru potozenia guza, a takze rentgeny
i ew. CT ptuc. Wyniki badan krwi sa zwykle
w normie i nie ma typowych markeréw.
Zawsze potrzebne jest badanie tkanki
(biopsja cienkoigtowa pod narkozg).
Wyciety fragment poddaje sie specjalnym
badaniom.

Wykrycie pewnych zmian genetycznych
w komorkach nowotworowych moze
pozwoli¢ okresli¢, z jakim typem mies-
niakomiesaka mamy do czynienia.
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Leczenie faczy chemioterapie i ewentualnie
radioterapie oraz operacje. Chemioterapie
stosuje sie zawsze, ale w przypadku mie-
$niakomigsaka lokalna kontrola nad guzem
przy pomocy chirurgii lub radioterapii jest
szczegolnie wazna, gdyz najwiekszym
zagrozeniem jest jego miejscowy nawrot.
W przypadkach, w ktorych operacja guza
jest trudna lub niemozliwa (szczegolnie

w okolicach opon mozgowych) stosuje
sie radioterapie miejscowa, mimo ze
moze sie ona wigzac¢ z diugoterminowymi
uszkodzeniami. Moga to by¢ na przyktad

U dzieci lokalizacja guza
W ciele jest w najlepszym
razie tylko wskazowkg

CcO do jego rodzaju.

asymetrie twarzy, zwigzane z jednostron-
nym napromienianiem rosngcej tkanki
kostnej albo problemy hormonalne spo-
wodowane napromienianiem przysadki.

Przezywalnosc¢ dla catej grupy w krajach
nordyckich wynosi ok. 80 procent, ale
rézni sie znacznie pomiedzy miejscowymi,
radykalnie operowanymi guzami, wigza-
cymi sie z najlepsza prognoza, a guzami
Z przerzutami, ktore nadal sprawiajg
trudnosci w leczeniu.
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Guzy tkanki kostnej

Najczestszymi, cho¢ mimo to rzadkimi,
rodzajami guzéw kostnych sa kostnia-
komiesak i migsak Ewinga.

Oba wystepujg najczesciej u osob
w wieku od 10 do 20 lat, a miesak Ewinga
szczegdlnie u mtodszych dzieci.

Kostniakomiesak

Przy kostniakomiesaku guz znajduje sie
najczesciej w poblizu duzych stawow
kosci udowej lub strzatkowej, ale moze
takze pojawic¢ sie w innych czesciach ciata.
Najwazniejszymi objawami sg bdle w oko-
licy guza (czesto takze w nocy), utykanie, a
czasami widoczny obrzek. Zwykte zdjecie
rentgenowskie moze by¢ podstawg do
podejrzenia kostniakomiesaka. Dodatkowo
wykonuije sie badanie MR i ewentualnie
CT danego obszaru. Po przeprowadzeniu
badan obrazowych, pobiera sie takze
probke tkanki guza do biopsiji. Wykonuije
sie albo biopsje cienkoigtows, podczas
ktorej prébka pobierana jest przez cienka,
wydrazona igte, albo otwarta biopsje

w narkozie. Wyniki badan krwi sg zwykle

w normie i nie ma typowych markerow.

Miesak Ewinga

Miesak Ewinga moze by¢ zlokalizowany
w nogach, ale takze miednicy, kregostupie,
kosci ramiennej lub klatce piersiowej
(zebrach). Objawem jest zwykle bolesny

obrzek, ale w przeciwienstwie do
kostniakomiesaka, czesciej wystepuja
tez objawy ogodlne, takie jak gorgczka,
brak energii, anemia i podwyzszony
odczyn Biernackiego. Badania krwi moga
wykazac¢ zwiekszony poziom biatych
krwinek i dehydrogenazy mleczanowe;j.
By potwierdzi¢ diagnoze potrzebna jest
biopsja (probka tkanki). Miesak Ewinga
potwierdzany jest poprzez wskazanie
konkretnej zmiany genetycznej

w komorkach nowotworowych.

Leczenie guzoéw kostnych przebiega

tak samo, jak u dorostych, z drobnymi
modyfikacjami. Najpierw przechodzi sie
chemioterapie lub to, co nazywamy che-
mioterapig przedoperacyjna. Jej celem
jest zmniejszenie guza przed operacja.
Podczas operacji usuwa sie tyle guza,
ile sie da, a nastepnie stosuje sie dalsza
chemioterapie. W niektérych przypad-
kach potrzebna jest tez radioterapia,

a niekiedy takze wysokodawkowa
chemioterapia z wykorzystaniem wta-
snych komorek macierzystych pacjenta.

Przezywalnosc¢ przy miesaku Ewinga
wynosi ok. 80 procent i w duzej mierze
zalezy od obecnosci lub braku przerzu-
tow. To samo dotyczy kostniakomiesaka,
choc¢ ogodlna przezywalnos¢ jest nieco
nizsza.
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Siatkébwczak

Ten guz jest typowy dla matych dzieci
i powstaje w siatkdwce oka.

Choroba dotyka rocznie $rednio czwérke
dzieci. Diagnoze stawia sie czesto juz u
niemowlecia. Niektore przypadki sg dzie-
dziczne, a choroba dotyka wtedy czesto
oboje oczu. Ci pacjenci majg w dodatku
zwiekszone ryzyko rozwiniecia innych
rodzajow raka w pdzniejszym wieku.

Siatkdwczaka leczy sie miejscowo i czesto
podaje sie leki przeciwnowotworowe
poprzez cewnik do naczyn krwiono$nych
prowadzacych do oka. Niekiedy potrzeba
tez ogodlnej chemioterapii. W innych przy-
padkach niezbedne jest usuniecie oka.
Aktualnie unika sie stosowana radioterapii,
gdyz zwieksza ona ryzyko ponownego
pojawienia sie nowotworu na napromie-
nionym obszarze.

Przezywalno$c¢ siatkowczaka siega niemal
100 procent, ale wielu pacjentow zmaga
sie z dtugoterminowymi skutkami ubocz-
nymi, jak pogorszenie wzroku, a czasem
Slepota.

Inne guzy

Istnieje cate mndstwo rzadszych form
raka, wystepujgcych u dzieci i mtodziezy,
jak np. guzy watroby (watrobiak zarod-
kowy i rak watrobowokomarkowy), guzy
germinalne i inne. Zbyt duzo miejsca
zajetoby omdwienie kazdego z nich, ale
ich badanie i leczenie oparte jest o te
same zasady, co przy innych omowio-
nych nowotworach.

Jesli u dziecka lub nastolatka podejrzewa sie
raka, badania przeprowadza sie na oddziale
specjalizujgcym sie w onkologii dzieciecej.
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Dlaczego niektore
dzieci chorujg na raka?

W wiekszosci przypadkow nie wiemy, co
powoduje powstanie guzow. Wyglada na to,

ze czynniki Srodowiskowe, promieniowanie
elektromagnetyczne, status socjoekonomiczny
rodzicow czy przebyte infekcje majg niewielkie
znaczenie. Rozwodj raka u dzieci nie ma rowniez
zZwigzku z cigzg i na pewno nie jest wynikiem
btedu popetnionego przez rodzicow.

Znamy jednak pewne czynniki ryzyka. Wczesniejsza
radioterapia, zwykle zastosowana przeciw innemu
nowotworowi, zwieksza ryzyko rozwoju raka na
napromienianym obszarze. Szanse zwieksza tez
wczesniejsza chemioterapia. Pewne dolegliwosci
wrodzone zwiekszajg ryzyko rozwoju raka w wieku
dzieciecym. Przyktadowo neurofibromatoza typu
1i 2.

Prowadzi sie duzo badan nad genetyczna
predyspozycjg do nowotwordw, ale aktualnie
obserwuje sie bardzo niewiele przypadkow
zwigzku raka z czynnikami dziedzicznymi.
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Skutki uboczne

leczenia
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Leczenie jest pod wieloma wzgledami wymagajgce
i niestety powoduje sporo skutkdw ubocznych.
Dzieki badaniom metody leczenia rozwijajg sie, a
W przysztosci bedg lepiej dopasowane do pacjenta.

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 wykonywana

w okresie leczenia.

Wieksza tendencja do krwawien

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 przez odbytnice, gdyz btona sluzowa
moze fatwo zacza¢ krwawic. Ptytki krwi
mozna uzupetnié poprzez transfuzje.

Podraznienie $luzéwek

Niektoére leki przeciwnowotworowe moga
powodowac podraznienia sluzowek, co
bywa bardzo dokuczliwe. Przy podraznio-
nych sluzéwkach wazne sa dobre srodki
przeciwbolowe i prawidtowa higiena jamy

ustnej, by unikng¢ infekcji. W okresie
leczenia zaleca sie czestsze kontrole
dentystyczne.

Wypadanie wtoséw

Niektore leki nowotworowe powoduijg
wypadanie wioséw, ale odrosng one po
zakonczeniu leczenia - niekiedy jeszcze

w jego trakcie. Nie powinno to by¢ pro-
blemem u mniejszych dzieci, ale dla tych
starszych i dla nastolatkéw moze to by¢
trudne. Niezaleznie od tego, wszystkie
dzieci majg prawo do korzystania z peruk i
specjalnych nakry¢ gtowy w okresie lecze-
nia, a szpital pomoze w ich zapewnieniu.

Obnizona 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
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zacznie znowu je wytwarzaé. W niektorych
przypadkach mozna przyspieszy¢ ich
produkcje, podajac czynnik wzrostu.
Decyduje o tym lekarz prowadzacy.

Dziatania zapobiegajgce
infekcjom

Jako ze dziecko jest bardziej podatne na
infekcje przez caty okres leczenia, szpitale
udzielajg jemu i rodzinie rad i wskazowek,
by zminimalizowac¢ ryzyko ich rozwiniecia.
Generalnie zaleca sie zachowac¢ szcze-
gdlng ostroznose, jesli chodzi o mozliwose
zarazenia, czyli unika¢ bezposredniego
kontaktu dziecka z osobami mogacymi
zarazac, na przyktad przeziebionymi,
kaszlgcymi, cierpigcymi na problemy
zotadkowe itp. Kazda rodzina musi poroz-
mawiac ze swoim lekarzem i dowiedzie¢
sie, jakie praktyki zaleca, gdyz moga

sie one rézni¢ miedzy szpitalami.

Nudnosci

Nudnosci sg czestym skutkiem ubocz-
nym chemioterapii. Zalezy to od rodzaju
podawanego leku oraz predyspozycji
indywidualnych. Wazne, by nie lekce-
wazy¢ uczucia nudnosci u dziecka i

wyprébowac rozne leki, jesli za pierw-
szym razem nie uda sie ich usmierzyc.
W dzisiejszych czasach dysponujemy
wieloma skutecznymi lekami przeciw
nudnosciom, wiec wiekszos$¢ pacjentow
powinna moc przejsc leczenie bez wiek-
szych problemdw z nimi zwigzanych.

Obnizony apetyt

Obnizony apetyt jest czestym proble-
mem i wynika z nudnosci, zmienionego
poczucia smaku, uszkodzonej sluzowki

i czynnikow psychospotecznych. Dzieci
potrzebujg prawidtowego odzywiania, by
maoc rosnac i sie rozwijac. Warto wczesnie
pomysle¢ o preparatach odzywczych,
karmieniu przez sonde lub ewentualnie

o umieszczeniu sondy na brzuchu (prze-
zskornej gastrostomii endoskopowej -
PEG), pozwalajacej przesyta¢ pozywienie.
Pomocy moze takze udzieli¢ pracujgcy
w szpitalu fizjolog zywienia klinicznego.
W niektérych przypadkach niezbedne
moze okazac sie podawanie substancji
odzywczych dozylnie.

% Wiecej porad znajdziesz w naszej
broszurze dotyczacej zywienia.
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Rozwdj raka u dzieci nie

Ma zwigzku z cigzg i na

pewno nie jest wynikiem btedu
popetnionego przez rodzicOw.
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Kontrole po

zakonczeniu leczenia

W okresie leczenia pacjent pozostaje
pod Scistg opieka szpitala. Gtdwnag
odpowiedziatnos¢ za leczenie ponosi
szpital regionalny, podczas gdy pewna
jego czeS¢ moze by¢ przeprowadzana

w szpitalu lokalnym.

Po zakonczeniu leczenia stan dziecka
bedzie monitorowany w szpitalu zgodnie
z ustalonym planem. Kontrole skfadajg sie
z badan klinicznych, badan krwi, a takze
pewnych badan obrazowych, takich jak
USG, rentgen i MR.

Czestotliwosce kontroli zalezy od rodzaju
guza i jest zwykle wieksza w pierwszych
latach, czesto co 1lub 3 miesigce w pierw-
szych dwaoch latach. Celem kontroli jest
znalezienie ewentualnych oznak nawrotow
lub dtugoterminowych skutkéw ubocz-
nych. Pomagajg pacjentowi i rodzinie

jak najlepiej radzi¢ sobie z choroba i jej
skutkami.

Dtugoterminowe skutki uboczne

Celem leczenia onkologicznego jest

wyleczenie dziecka z choroby nowotworo-

wej. Niestety, niezbedne jest do tego silne

leczenie, niosgce ze sobg ryzyko wystgpie-

nia dtugoterminowych skutkow ubocz-
nych. Dotyczy to takze guzow litych.

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

u twojego dziecka. Wielu pacjentow nie
doswiadcza zadnych dtugoterminowych
skutkéw ubocznych, a u innych pojawiaja
sie one w mniejszym lub wigkszym
stopniu.
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Najczestsze dtugoterminowe skutki
uboczne leczenia guzéw:

W przypadku wielu guzow podawane
sg leki z grupy antracyklin (np. doksoru-
bicyna). Moga one wptynac na miesien
sercowy, zarowno podczas leczenia, jak
i nawet wiele lat po jego zakonczeniu.
Antracykliny moga predysponowac
pacjenta do wystgpienia niewydolnosci
serca. Ten wptyw jest scisle monitoro-
wany podczas catego okresu leczenia,
a takze na pdzniejszych kontrolach.
Nadzor bedzie zalezat od tego, jak
duze dawki przyjmowato dziecko.

Niektore leki przeciwnowotworowe
(szczegolnie cisplatyna) moga powo-
dowac uszkodzenia stuchu. W trakcie
leczenia przeprowadza sie badania
stuchu i jesli rozpozna sie oznaki
pierwszych uszkodzen, dostosowuje
sie leczenie, by ich uniknac.

Radioterapia moze powodowac
zaburzenia wzrostu szkieletowego na
napromienianym obszarze. Moze takze
powodowac zaburzenia hormonalne
zwigzane z napromienianiem przysadki
lub innych wytwarzajagcych hormony
gruczotow. Radioterapia wigze sie
takze z nieco zwiekszonym ryzykiem
ponownego rozwoju raka w napromie-
nionym miejscu.

Chemioterapia i radioterapia moga
wptynac na ptodnosce. W niektorych
przypadkach mozna rozwazy¢ zam-
rozenie nasienia u chfopcow. Ta
mozliwos¢ uzalezniona jest od wieku
i dojrzatosci pacjenta. Jesli chodzi o
dziewczeta, w przypadku niektorych
rodzajow raka proponuije sie zam-
rozenie fragmentow tkanki jajnika.
Wiekszos¢ dziewczat i chfopcow
zachowuje ptodnosg, o ile nie przeszta
przeszczepu komodrek macierzystych.

Wiecej informacji znajdziesz w naszej
broszurze dotyczacej dtugoterminowych
skutkéw ubocznych.

Rozpoczynajac leczenieg, nie
sposoOb okreslic, jakie skutki uboczne
wystgpig u twojego dziecka.
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Wspotpraca nordycka
(Det nordiske samarbeidet)

Kraje nordyckie blisko wspbtpracujg jesli chodzi

o leczenie chordéb nowotworowych u dzieci, a

w przypadku wiekszosci rodzajow raka dzieci i
mtodziez do 18 r.z. sg w nich leczone zgodnie z
tymi samymi protokotami postepowania. Protokot
postepowania to ,przepis” wedle ktdrego przebiega
leczenie dziecka. Protokdt rozpoczyna sie 1 dnia
leczenia i okresla, co bedzie sie dziato danego dnia
i tygodnia na przestrzeni catego leczenia. Protokdt
okresla, jaki rodzaj leczenia trzeba zastosowac i
kiedy. Odpowiedzialni za leczenie lekarze regularnie
Zapoznajg rodzine z tym planem.
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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 sie 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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