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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 mozgu u
dzieci i mtodziezy

Diagnoza guza mozgu u dziecka czy nastolatka jest duzym
obcigzeniem dla pacjenta i jego rodziny. Wptynie ona w znacznym
stopniu na wszystkich cztonkéw rodziny. Pojawia sie mnéstwo
pytan: Czym tak naprawde jest guz mdézgu? Jakie leczenie trzeba
zastosowac? Co bedzie dalej?

Niniejsza broszura skierowana jest przede wszystkim do rodzin,

w ktorych dziecko lub nastolatek otrzymato diagnoze guza mozgu,
mMoga sie z nig jednak zapoznac¢ wszyscy, takze personel medyczny.
Chcemy 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

o pewnych rodzajach guzéw mdzgu u dzieci oraz ich leczeniu.

W broszurze zawarlismy wiedze, ktorej wedle naszych doswiadczen
rodzice i otoczenie dziecka poszukujg najbardziej. Warto tez pamietac,
Ze rodziny sa rézne i kazda z nich bedzie miata swoje wtasne doswiad-
czenia i przezycia zwigzane z powazng diagnoza u dziecka.

Broszura omowi szereg okolicznos$ci mniej lub bardziej wspolnych dla
roznych rodzajéw guzéw mozgu. Opiszemy najczestsze objawy i kiedy
na nie reagowac. Przeczytasz takze o mozliwoscciach leczenia iich
skutecznosci. Na koniec dowiesz sie co nieco o diugoterminowych
skutkach ubocznych wynikajgcych z choroby i leczenia. Chcielismy,
by informacje zawarte w broszurze byty jak najdtuzej aktualne. Dlatego
opuscilismy pewne szczegoty. Zalecamy korzystac¢ ze strony interneto-
wej Barnekreftforeningen i Barnekreftportalen, gdzie informacje sa
aktualizowane na biezaco.

Najwazniejsze jednak sg informacje otrzymywane od onkologa,
neurochirurga i innych specjalistow leczacych dziecko, gdyz kazdy
pacjent ma guza o szczegdlnej charakterystyce, w pewnym stopniu
roznigcej sie od innych przypadkéw. Tylko lekarz prowadzacy
doktadnie zna dany przypadek.
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Guzy mobzgu u dzieci i mtodziezy

Guzy mozgu to najczestsza grupa guzow
wystepujaca u dzieci i mtodziezy, stanowigca

ok. 30 procent wszystkich przypadkdw w Rejestrze
nowotwordw dzieciecych (Kreftregisteret).
WiekszoS¢ z nich ma niski stopien ztosliwosci.

Mdzg to najwazniejszy organ cztowieka.
Znajduja sie w nim osrodki niezbedne do
zycia. Diagnoza guza mozgu u dziecka
jest wiec sytuacjg szczegolng, pod wie-
loma wzgledami réznigca sie od guzéw
innych organdéw. Guzy mdzgu to grupa
sktadajaca sie z guzdw wielu rodzajow,

o odmiennej biologii i roznej ztosliwosci.
W wiekszosci przypadkow szanse na
wyzdrowienie sg na szczescie dobre.

Jesli guz ma zdolnos¢ rozrostu i rozprze-
strzeniania sie na inne obszary mézgu,
jest rakiem, czyli nowotworem ztosliwym.

Guzy nie majace tych zdolnosci nazy-
wamy tagodnymi (nieztosliwymi). Najwiek-
$zg grupa guzow wystepujacych u dzieci
sg jednak guzy o niepewnym przebiegu,
o ktérych méwimy, ze maja niski stopien

ztosliwosci. Leczenie tej grupy przynosi
zwykle dobre wyniki, aczkolwiek zdarzaja
sie przypadki o powaznym przebiegu.
Nie uzywamy okreslenia ,rak mézgu’,
gdyz granice sg niejasne, a nawet guzy

o niskim stopniu ztosliwosci moga mie¢
powazny przebieg. Catg grupe okreslamy
wiec jako ,guzy mozgu’”.

Styszac, ze dziecko ma guza mozgu,
bez znajomosci jakichkolwiek szczegotdw,
niemozliwe jest okreslenie przebiegu
choroby i jej leczenia. Musimy wiedziec,
o jaki typ chodzi i gdzie w mdzgu sie
znajduje. Z jednej strony mamy glejaki o
niskim stopniu ztosliwosci zlokalizowane
w mozdzku, o niemal 100 procent prze-
zywalnosci po zabiegu chirurgicznym,

a z drugiej rozlany glejak pnia mozgu
(DIPG), ktéry niestety nadal ma niska



Wystepowanie

guzédw mbzgu

Guzy mdzgu to najczestsza
grupa guzéw wystepujaca

u dzieci i mtodziezy, stano-
wigca ok. 30 procent wszyst-
kich przypadkéw w Rejestrze
nowotworéw dzieciecych.
Wiekszos¢ z nich ma niski
stopien ztosliwosci. U doro-
stych czestsze sg guzy o
wysokim stopniu ztosliwosci
i powaznym przebiegu.

Stopien ztosliwosci
guzéw moézgu

Ztosliwosé guzéw mébzgu oce-
nia sie w skali od 1 do 4, gdzie
1to te najmniej agresywne,

a 4 najbardziej. StopieA 1i 2
nazywamy niskim stopniem
ztosliwosci, a 3 i 4 wysokim.

Z uwagi ha umiejscowienie

w mbzgu, przebieg moze byé
powazny nawet w przypadku
mniej ztosliwych guzéw. Dla-
tego guzy modzgu jako grupa
traktowane sa jako nowotwory
ztosliwe i tak zarejestrowane
na catym Swiecie.
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przezywalnos¢, pomimo wielu badan nad
nowymi metodami leczenia.

Leczenie zalezy od rodzaju guza.

W wiekszosci przypadkow pierwszym
krokiem jest zabieg chirurgiczny. Mozli-
wosci przeprowadzenia operacji zaleza
od potozenia guza. Jesli znajduje sie on
w srodkowej czesci mozgu, petne jego
usuniecie moze by¢ niemozliwe, gdyz
moze wigzac sie ze zbyt duzymi uszko-
dzeniami. Natomiast guzy potozone w
zewnetrznych czesciach moézgu mozna
czesto usunac w catosci.

Poza operacja wielu pacjentow potrze-
buje chemioterapii, radioterapii lub obu
tych metod. W ostatnich latach w niekto-
rych przypadkach zaczeto tez stosowac
nowe ,leki ukierunkowane’.



Guzy mobzgu u dzieci i mtodziezy

Czym jest guz mbzgu?

Komdrki ciata rozmnazaja sie przez
podziat, a caty proces jest starannie
kontrolowany. Guz to skupisko anormal-
nych komorek, ktore dzielg sie w sposob
niekontrolowany. Komorek robi sie za
duzo i rozwija sie guz. Guzy powstaja
wiec w zasadzie ze zwyktych komadrek,
w ktorych wystgpit btad. Rodzaj komaorek,
z ktorych sie rozwing, determinuje rodzaj
guza.

Guzy mozgu i rdzenia kregowego u
dzieci roznia sie od guzéw w innych
miejscach tym, ze nawet te tagodne
moga miec ,ztosliwy przebieg”, gdyz
znajduja sie w mozgu. Uciskajgc sasiadu-
jace obszary mozgu lub rdzenia krego-
wego, moga powodowac szkodliwe, a
niekiedy i zagrazajace zyciu objawy. Z
powodu lokalizacji chirurgiczne usunie-
cie guza moze by¢ trudne lub niemoz-
liwe z uwagi na ryzyko uposledzenia
kluczowych funkcji zyciowych.

Wiekszos$¢ guzéw mdzgu powstaje

z komdrek glejowych i nazywa sie je
glejakami. Rozrézniamy glejaki o niskiej
i wysokiej ztosliwosci. Te pierwsze sg u
dzieci najczestsze. Inne guzy powstajag
z prymitywnych komorek, z ktorych
pdzniej rozwijaja sie komorki nerwowe,
i nazywane sg guzami zarodkowymi.
Najczestszym z nich jest rdzeniak. Istnieje
tez niewielka grupa guzéw, powstajgca
z komorek innego rodzaju.

Osrodkowy uktad nerwowy (CNS) to termin
obejmujacy mézg i rdzeh kregowy. Guzy rdzenia
kregowego stanowig ponizej 10 procent ogdlnej
liczby guzéw mébzgu. Gdy w niniejszej broszurze
omawiamy guzy mézgu i rdzenia kregowego,
dla uproszczenia nazywamy je guzami mdzgu,
choé poprawnym terminem bytyby guzy
oSrodkowego uktadu nerwowego (guzy CNS).



Budowa i funkcje mozgu

NEURONY

Na to, co zwykle nazywamy
,komébrkami mbézgowymi”
sktada sie niezwykle skom-
plikowana sieé pond 180
miliardéw neuronéw (komérek
nerwowych). To tych komérek
uzywamy podczas myslenia,
poruszania sie i wykonywa-
nia innych skomplikowanych
czynnoSci sterowanych przez
mbzg. Neurony majg wtdkna
(aksony) o réznej dtugosci i
komunikujg sie ze sobg za
pomoca niezliczonych pota-
czeh, nazywanych synapsami.
Kazda komérka moze utwo-
rzy¢ wiele tysiecy synaps

z innymi komérkami.

Pojedyncze aksony mogg
tworzy¢ wigzki, nazywane
§ciezkami neuronowymi.
Neurony réznia sie od innych
komérek tym, ze w pierwszych
latach zycia catkowicie prze-
staja sie dzieli¢ (hamnazad).
Dlatego mdzg nie rozrasta

sie szczegblnie po trzecim
roku zycia, co sprawia, ze
gtowa jest u niemowlat i
matych dzieci bardzo duza

w stosunku do ciata. Na szcze-
§cie z biegiem lat robimy sie
madrzejsi, gdyz nowe synapsy
powstaja prze cate zycie.
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KOMORKI GLEJOWE

Komorki glejowe wystepujg
W naszym ciele w jeszcze
wigkszej liczbie. Ich zadaniem
jest dostarczanie neuronom
substancji odzywczych oraz
petnienie wielu innych funkcji
wspierajacych.

W przeciwienhstwie do neuro-
ndéw, komorki glejowe wytwa-
rzamy cate zycie. Jak wiadomo,
nowotwory wynikajg z btedéw,
do ktérych dochodzi podczas
dzielenia sie komorek. Dlatego
nie jest zaskoczeniem, ze wiek-
szos§¢ guzéw mdzgu powstaje
z komorek glejowych. Nazy-
wamy je glejakami. Komorki
glejowe dzielg sie na wiele
podgrup, najczestsze s astro-
cyty (komérki gwiazdziste),

z ktérych powstaje wiekszosé
glejakdw, okreslanych mianem
guzdw astrocytarnych (gwiaz-
dziakdéw).

komora

Wzgbrze

Podwzgérze

Ptat czotowy
Trzecia \
:‘\

Skrzyzowanie wzrokowe

Przysadka

Ptat skroniowy

W medycynie mdzg okreslany
jest mianem ,cerebrum”.
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Przekrdj mdzgu w linii Srodkowej

KRESOMOZGOWIE

Ptat ciemieniowy

Ptat potyliczny
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Anatomia i funkcje mbzgu

Kresomozgowie

Kresomdzgowie to najwieksza czesé
mozgu. Dzielimy je na cztery obszary
zwane ptatami. Ich nazwy zwigzane
sg z potozeniem:

+ Ptat czotowy

« Ptat ciemieniowy
+ Ptat skroniowy

« Ptat potyliczny

Kresomozgowie dzielimy tez na dwie
czesci: prawa i lewa potkule. To wtasnie
tu kontrolowane i przetwarzane sg naj-
bardziej zaawansowane ludzkie funkcje,

takie jak myslenie, jezyk, pamiec¢ i emocije.

Stad tez ruchy czesci ciata kontrolowane
sg za posrednictwem nerwow, docieraja-
cych sciezkami neuronowymi do miesni.
Poszczegolne ptaty majg rézne funkcje.
Niektore obszary kresomozgowia sg
bardzo wrazliwe na uszkodzenia i nie
mozna w nich operowac, podczas gdy
inne lepiej to znosza.

Obszar linii sSrodkowej

Wzdtuz linii sSrodkowej w przedniej
czesci mozgu znajduje sie wiele
waznych i wrazliwych organow.

Podwzgdrze ma wiele waznych funkcji,
pomimo niewielkich rozmiarow. Jest
osrodkiem kontroli wielu hormonow
poprzez przysadke, znajdujgcy sie nizej i
bardziej z przodu. Podwzgodrze kontroluje
réwniez nasz apetyt i wage. Jest obsza-
rem kluczowym dla przetwarzania sygna-
tow psychicznych w reakcje fizyczne.

Skrzyzowanie wzrokowe (chiasma)
znajduje sie tuz przed podwzgdrzem,

a guzy w tym miejscu obejmujg zwykle
obie te struktury. Wzgdrze lezy tuz za
podwzgorzem, po obu stronach wypet-
nionej ptynem trzeciej komory. Wzgorze
przetwarza i przekazuje impulsy do

i z kresomozgowia.

Mozdzek

Mdézdzek (cerebellum) znajduje sie w dole
tylnym czaszki. Mozdzek jest kluczowy dla
naszej rownowagi. Dlatego jej zaburzenia
moga by¢ oznakg guza w tym miejscu.
Mdzdzek petni tez inne wazne funkcje,
miedzy innymi zwigzane ze wzrokiem.
Guzy w mdézdzku sg czeste i jesliich
stopien ztosliwosci jest niski, daja sie
doskonale leczy¢ operacyjnie.
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Pien mozgu

Pier mdzgu znajduje sie na jego linii
srodkowej, w dole tylnym czaszki.

Most jest jego najwiekszym elementem,
kluczowym dla wielu niezbednych do
zycia funkgciji, jak oddychanie i krazenie.
Guzdw, ktodre objety most, nie da sie usu-
nac¢ chirurgicznie. Nad mostem znajduje
sie $rédmodzgowie. Na tym obszarze ope-
racje sg w duzej mierze mozliwe. Obszar
pod mostem, przechodzgcy stopniowo
w rdzen kregowy, nazywa sie rdzeniem
przedtuzonym (medulla oblongata).

Rdzen kregowy

Rdzen kregowy (medulla spinalis) umie-
szczony jest w chronigcym go kanale
kregowym. Rdzen kregowy dzielimy od
géry do dotu na nastepujgce odcinki:
szyjny, piersiowy, ledzwiowy i krzyzowy.
Przez rdzen kregowy przebiegajg aksony
taczace mozg z roznymi czesciami ciata.
Pojawiajgce sie tam guzy moga uciskac
rdzen w kanale. Powoduije to bdle ple-
coOw oraz parestezje i porazenia miesni,
w zaleznoéci od tego, na jakiej wysokosci
znajduje sie guz.

Uktad komorowy

Uktad komorowy to zbior przestrzeni
wewnatrz mozgu, sktadajacy sie

z czterech komaor. Sg one potgczone
niewielkimi otworami i waskimi kanatami.
Ptyn mdzgowordzeniowy powstaje

w dwdch bocznych komorach w kreso-
madzgowiu, przemieszcza sie .w dot”

do trzeciej komory na linii Srodkowe;j
mozgu i waskim kanatem (akweduktem)
do czwartej komory w pniu mézgu.

W zaleznosci od lokalizacji guza, moze
on tatwo spowodowac blokade tych
drog. Ptyn nie moze wtedy przedostac
sie ,.w dot”, co prowadzi do podwyz-
Szonego cisnienia i rozszerzania sie
organow w celu ominiecia blokady

- wodogtowia. Jest to typowy objaw
guza mozgu.




Barnekreftforeningen

Jakie sg najczestsze
objawy guzéw mozgu?

Zdiagnozowanie guza mdzgu u dziecka
moze byc¢ trudne, a miedzy pierwszymi
objawami a postawieniem diagnozy mija

niekiedy duzo czasu.

Gtéwng przyczyna jest fakt, ze objawy
guza mozgu nie sg charakterystyczne i
przypisuje sie je innym, duzo czestszym
chorobom. Objawy guza mdzgu u dzieci
dzielimy na dwa rodzaje, w zaleznosci
od przyczyny:

«  Zwiekszone ci$nienie
wewnatrzczaszkowe.
+ Lokalne dziatanie guza.

Zwiekszone ciSnienie
wewnatrzczaszkowe

Jako ze mdzg chroniony jest ze wszyst-
kich stron przez kos¢, nie ma miejsca
na jego rozszerzanie. Jesli cos w mozgu
sie powieksza, uciska na otoczenie, co
zwieksza cisnienie w czaszce.

Powoddw moze by¢ wiele. Najczestszym
jest blokowanie przez guz krazenia ptynu
mozgowordzeniowego, co prowadzi do
wodogtowia. Zwiekszone ci$nienie moze
tez by¢ spowodowane rozmiarem guza
lub zbieraniem sie ptynu w tkankach
dookota niego.

Lokalne dziatanie guza

Guz moze zaburza¢ prace o$rodka

w mozgu, w ktorym sie znajduje, czy

to poprzez wrosniecie, czy nacisk na
okoliczne komarki. Tego typu objawy
nazywamy ogniskowymi i réznig sie one
w zaleznosci od tego, gdzie znajduje sie
guz. Przyktadowo guz w mdézdzku bedzie
powodowat problemy z réwnowaga.



N%

OBJAWY ZWIAZANE ZE
ZWIEKSZONYM CISNIENIEM
WEWNATRZ-CZASZKOWYM

« Nieobserwowane wczesniej
mocne bdle gtowy i/ lub
nudnosci lub odruchy
wymiotne, szczegdlnie rano.
Wzmozenie tych objawdw
rano wynika z faktu, ze
ci§nienie w gtowie jest
wyzsze, jesli dtugo lezeli-
§my. Réznice w nasileniu
bélu i odruchédw wymiot-
nych w ciggu dnia nie
sg jednak uniwersalne.

« Czestymi objawami sg nie-
obserwowany wczesniej zez
i/lub podwéjne widzenie.
Zwiekszone ci$nienie osta-
bia nerwy odpowiedzialne
za ruchy gatek ocznych.

. Typowe zmiany ci$nienia
dna oka (obrzek tarczy
nerwu wzrokowego).

W pierwszym roku zycia
dziecka kosci czaszki nie

sg jeszcze zroSniete i mogg
rozchodzi¢ sie pod wptywem
ci$nienia od wewnatrz.

W takich przypadkach
obwdd gtowy zwieksza sie,
co tatwo mozna zmierzy¢.
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%

OBJAWY LOKALNEGO
DZIALANIA GUZA

« Guzw mbzdzku czesto
powoduje problemy
z rbwnowaga, bo to ten
obszar jest odpowiedzialny
za jej utrzymanie.

« Guzy w ptacie czotowym
i ciemieniowym moga po-
wodowaé napady skurczow.

+ Guzy w réznych lokaliza-
cjach moga powodowaé
parestezje i porazenia
réznego nasilenia.

« Jesli guz znajduje sie
w drodze wzrokowej, moze
oczywiscie powodowaé
ostabienie wzroku i ogra-
niczenie pola widzenia,
natomiast guzy w innych
miejscach mogg powo-
dowac¢ zaburzenia ruchu
gatek ocznych.

« Jesli guz zlokalizowany jest
na obszarze wytwarzajagcym
hormony, moze zaburzyé
réwnowage hormonalna.
Przyktadowymi objawami
sg zaburzenia wzrostu, mo-
czbéwka prosta (wydalanie
bardzo duzych ilosci moczu)
i zaburzenia dojrzewania.

« Wymienione symptomy
sg tymi najczestszymi,
ale moze ich by¢ znacznie
wiecej.

N%

OBJAWY GUZOW
RDZENIA KREGOWEGO

Poprzez rdzeh kregowy mébzg
przesyta sygnaty do réznych
czesci ciata, kontrolujace
ruchy miesni. Sygnaty biegna
tez w druga strone i przekazu-
ja do mézgu informacje o bélu
i innych odczuciach. W kanale
kregowym nie ma zbyt wiele
miejsca, wiec guz uciska oko-
liczne aksony rdzenia krego-
wego, co powoduje objawy.

« Jednym z pierwszych
objawoéw sg czesto bdle
plecéw. Bble plecéw u dzie-
ci sq nietypowe i dlatego
nie nalezy ich lekcewazyc.

+ Kolejnym czestym objawem
sq ostabienia i porazenia
miesni ndg.

+ Moze tez dojéé do skrzywie-
nia kregostupa i szyi.
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Jakie objawy u dzieci i mtodziezy powinny
sktoni¢ nas do rozwazenia guza mbozgu?

10 objawdw u dzieci, ktorych przyczyng
moze by¢ guz mozgu:

- Dtugotrwate lub czesto nawracajgce bole gtowy
(silne, szczegdlnie rano, nieobserwowane wczesniej).

- Dtugotrwate lub czesto nawracajgce
odruchy wymiotne (szczegdlnie rano).

- Problemy z rbwnowagg, kontrola
ruchoéw i/ lub chodzeniem.

- Nietypowe ruchy gatek ocznych.

- Podwodjne lub niewyrazne widzenie.

- Zmiany zachowania (szczegdlnie brak
energii, ale takze zmiany osobowo3sci).

- Powracajgce skurcze.

- Nietypowa pozycja gtowy, jak przekrzywiona
lub sztywna szyja, przekrzywiona gtowa.

- Zwiekszajgcy sie obwdd czaszKi
(tylko w przypadku najmtodszych).

- Opdznione dojrzewanie lub zatrzymanie
juz rozpoczetego dojrzewania.

Lista powstata w Anglii i nazywa sie ,Head Smart”.

Wiele innych choréb moze powodowaé niektdre z tych samych objawow.

Gdy pojawiajg sie takie symptomy, moga by¢é one podstawg do zbadania pacjenta,
by wykluczyé¢ lub potwierdzi¢ diagnoze guza mézgu. Im wiecej z podanych
objawow wystepuje, tym wieksze podstawy do szczegbétowych badah.
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Co sprawia, ze u
dziecka rozwija sie guz?
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Nie ma prostej przyczyny

Nie ma prostego powodu, dla ktérego
guz zaczyna rosnac. W ciele zachodza
miliony przypadkéw podziatu komdrek

i doskonale wiemy, ze czesto dochodzi
w tym procesie do btedow zwigzanych
z podziatem DNA. Bardzo rzadko pro-
wadzi to jednak do guzdw i raka. Naj-
czesciej nie wiemy, co wywotuje proces
prowadzacy do powstania guza mozgu
u dziecka. Wydaje nam sieg, ze gtownym
powodem sg przypadkowe btedy. Wielu
rodzicOw ma wyrzuty sumienia, dowia-
dujac sie, ze dziecko ma guza, i zastana-
wia sie, czy w jakis sposdb przyczynili
sie do rozwju nowotworu. Mozemy

Z catg pewnoscig powiedzied, ze nie.

Istnieje pewna niewielka grupa choréb
dziedzicznych, ktore sprzyjajg rozwojowi
guzoéw mozgu u dzieci. Najczestsza z nich

jest neurofibromatoza (NF1). U pacjentow z
tg wrodzong chorobg ryzyko rozwiniecia sie

glejakéw o niskiej ztosliwosci jest wysokie.

W niektérych przypadkach uprzednia
radioterapia mdzgu moze spowodowac

Mechanizmy rozwoju guzéw

W ostatnich latach nastgpit ogromny
rozwoj wiedzy o tym, jak rozwijajg sie
nowotwory. Nowe techniki pozwalajg
przeanalizowac biologie guzow nawet
na poziomie molekularnym. Ta gataz
nauki nazywa sie biologig molekularna.
Szczegoty wypetnityby grube podrecz-
niki. Zmiany zachodzace w DNA komorek
nowotworowych moga w rozny sposoéb
wptywaé na podziat komorek. Ryzyko
nadmiernego podziatu komorkowego
wigze sie ze zwiekszonym ryzykiem
rozwoju guza.

Sa setki czagsteczek, ktore na rézne osoby
oddziatujg na wzrost komarek. Zmiany

w niektorych z nich moga by¢ zwigzane
z konkretnymi formami guzow.

pojawienie sie guza. Nowoczesne techniki
napromieniania zmniejszaja to ryzyko. Coraz
czesciej korzysta sie z terapii protonowej, by
chroni¢ zdrowe czesci mézgu. Nie znamy
zadnych innych czynnikow, o ktorych z catg
pewnoscig moglibysmy powiedzie¢, ze
zwiekszajg ryzyko guza mozgu.
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Wielu rodzicOdw ma wyrzuty
sumienia, dowiadujac sie, ze
dziecko ma guza, i zastanawia
sie, czy W jakis sposob przyczynili
sie do rozwoju nowotworu.
Mozemy z catg pewnoscig
powiedziec, ze nie.
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Badania i diagnoza

Kluczowe dla zdiagnozowania guza mdzgu jest
wziecie przez lekarza pod uwage, ze to wtasnie
guz moze by¢ przyczyng objawdw pacjenta.
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Rezonans magnetyczny

Jesli w mdzgu dziecka jest guz, niemal
zawsze bedzie on widoczny podczas
rezonansu magnetycznego gtowy.

Diagnoza guza mozgu jest wiec tatwa,
o ile rozwazato sie takg mozliwos¢. Aby
ustali¢, jaki to rodzaj guza, potrzebne sg

dalsze badania. Po wykryciu guza, najcze-

Sciej przeprowadza sie jeszcze rezonans
rdzenia kregowego, gdyz niektdre guzy
moga sie tam rozprzestrzeniac. Praktycz-
nie nigdy nie obserwuije sie przerzutow
poza osrodkowy uktad nerwowy.

Inne badania

W przypadku guzéw o wysokiej ztosliwo-
$ci, pobiera sie do badan ptyn mozgowo-
rdzeniowy. Niektore guzy powoduja
charakterystyczne zaburzenia hormo-
nalne, wiec potrzebne by¢ moze badanie
ich poziomu we krwi.

Jesli wystapity objawy ze wzrokiem lub
ruchem gatek ocznych, przeprowadza sie
badania okulistyczne. Przy zwiekszonym
cisnieniu wewnatrzczaszkowym widacé
zwykle zmiany w dnie okna, nazywane
obrzekiem tarczy nerwu wzrokowego
lub tarcza zastoinowa. W niektorych
przypadkach potrzebne moze byc
badanie stuchu.

Guz mdzgu lub jego leczenie mogag
powodowac dtugoterminowe skutki
uboczne w postaci trudnosci w nauce
i innych objawdw umystowych.

Dlatego przed operacjg zaleca sie prze-

prowadzi¢ badanie neuropsychologiczne,

aby okresli¢ punkt wyjscia do monitor-
owania dalszego rozwoju. Jesli nie mozna
czekac, badanie moze odby¢ sie pozniej.

Biopsja

Ostatecznie potwierdza sie diagnoze ana-
lizujac probke tkanki z guza, czyli metoda
biops;ji. Taka biopsja wymaga zabiegu
chirurgicznego. Zbadana moze zostac
tkanka z usunietego guza. Czesto jednak
do biopsji pobiera sie bardzo niewielka
prébke, aby potwierdzi¢ diagnoze i prze-
prowadzi¢ analizy z zakresu biologii mole-
kularnej. Analizy wykonywane s3 przez
neuropatologow, wysoko wyspecjalizowa-
nych lekarzy. Na biopsje sktada sie szereg
zaawansowanych badan. Moze uptyngc
kilka dni, zanim dostepne beda wyniki.

INFO: MR jest skrétem od ,Magnetisk Resonans”
(rezonans magnetyczny) i jest standardowym
okresleniem na norweskich oddziatach
diagnostyki obrazowej. W zwigzku z rozwojem
technologicznym, wcigz powstajg nowe
metody coraz lepszej diagnostyki.
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Leczenie
guzow mozgu

Guzy mozgu u dzieci sg bardzo zroznicowane,
dlatego ich leczenie bywa bardzo rozne.

W przypadku niektorych guzow o niskiej

ztosliwosci, mozna oby¢ sie bez operacii,

ale wiekszos$¢ z nich wymaga ingerenciji
chirurgicznej. Chemioterapia stosowana
jest przy niektérych guzach o niskiej
ztosliwosci i przy wiekszosci tych o
wysokiej. Radioterapia jest niezbedna
w przypadku agresywnych guzow
mozgu, aczkolwiek stosowana jest
takze w innych przypadkach.

Przy wiekszosci najbardziej ztosliwych
guzow stosuije sie potgczenie chirurgii,
chemioterapii i radioterapii. ,Leczenie
dostosowane” to nowa forma leczenia,
wykorzystywana przy niektorych guzach
u dzieci.

Opracowano miedzynarodowe plany
leczenia wielu guzéw wymagajacych
skomplikowanej i ztozonej terapii. Maja
one forme pisemnych instrukcji, nazy-
wanych protokotami leczenia. Protokoty
stuza rowniez poszerzaniu wiedzy.
Norweskie centra leczace guzy mozgu

blisko ze sobg wspdtpracuijg iwspdinie
biorag udziat w wielu miedzynarodowych
protokotach leczenia. Nowe protokoty
powstajg na biezaco, a norweski udziat
zostaje przedyskutowany przez ,Specjali-
styczny zespdt ds. guzow w osrodkowym
uktadzie nerwowym u dzieci”. Istnieje takze
miedzynarodowa sie¢ naukowa, pozwala-
jaca przedyskutowac trudne przypadki.

Aktywna obserwacja

U niektorych pacjentow guzy o niskiej
ztosliwosci moga przez diugi czas pozo-
stawac w uspieniu, niektore moze i na
zawsze. Jesli dziecko nie ma powaznych
objawow, rozwazone zostanie zaniecha-
nie leczenia, gdyz ingerencija chirurgiczna
mogtaby spowodowac uszkodzenia.
Stan pacjenta jest wtedy monitorowany
podczas regularnych wizyt kontrolnych
i rezonansow magnetycznych. Jesli

Z czasem guz zacznie rosnac¢, wdrozone
zostanie leczenie.
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Nastgpit wielki postep w neurochirurgi-
cznych metodach operacyjnych. W dzi-
siejszych czasach operacje chirurgiczne
przeprowadza sie za pomoca mikroskopu
i innych zaawansowanych narzedzi.
Mozna na przyktad poruszac sie po
mébzgu za pomoca obrazdéw z rezonansu
magnetycznego wykonanych przed lub
w trakcie operacji. Nowe metody badanh
i operacji wprowadzane sg na biezaco,
w rytm rozwoju technologicznego.

Chirurgia

Najlepsza metoda leczenia jest usuniecie
catego guza, nie uszkadzajac przy tym
mozgu w niedopuszczalnym stopniu

- o ile to mozliwe.

Niektore obszary mozgu sag tak wrazliwe,
Ze nie jestesmy w stanie usunac z nich
guza w catosci, nie powodujac przy tym
powaznych uszkodzen. W niektorych
przypadkach wycina sie jedynie czesé
guza, a niekiedy usuwanie czegokolwiek
nie jest zalecane. W takich sytuacjach
zaleca sie jednak, by neurochirurg
pobrat prébke tkanek guza do biopsji,

by potwierdzi¢ diagnoze i przeprowadzic¢
analizy molekularne. Poprawna diagnoza
jest potrzebna do ustalenia odpowied-
niego leczenia. Decyzja o zakresie inge-
rencji chirurgicznej jest bilansem zyskow
i ryzyka. Operacje sg czesto skompliko-
wane i wykonujg je doswiadczeni neuro-
chirurdzy przy szpitalach z centrami
onkologii dzieciecej.

Przed operacja neurochirurg poinformuje
rodzine o szczegdtach zabiegu, w tym

o ryzyku, z jakim zawsze wigzg sie skom-
plikowane ingerencje z mozg. Zwykle
dziecko bedzie lezato na oddziale inten-
sywnej terapii i bedzie $cisle monitoro-
wane W okresie tuz po operaciji.
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Radioterapia

Radioterapia polega na wykorzysta-

niu generowanego przez urzadzenie
promieniowania wysokoenergetycznego
do uszkodzenia DNA komorek. Komaorki
nowotworowe znosza to gorzej niz
zwykte komorki, dlatego mozliwe jest
napromienianie dawkami, ktére zabijajag
komorki guza, nie uszkadzajac zanadto
pozostatych. Leczenie jest skuteczne

i niezbedne przy dzieciecych guzach
mozgu o wysokiej ztosliwosci. Napro-
mienia sie obszar zawierajgcy guza

lub obszar dookota niego. Nazywamy

to radioterapig ogniskowa. W przy-
padku niektorych agresywnych guzow,
szczegolnie rdzeniakow, potrzebne jest
napromienienie catego madzgu i rdzenia
kregowego w celu usuniecia przerzutow,
ktore moga by¢ niewidoczne podczas
rezonansu magnetycznego. Stosuje sie
wtedy wyzszg dawke promieniowania na
obszarze guza, a mniejsza w pozostatych
czesciach mozgu.

Leczenie trwa zwykle kilka tygodni, a
pacjent otrzymuje codziennie niewielka
dawke promieniowania, z wytaczeniem
soboty i niedzieli. Niekiedy stosuje sie inny
plan. Podczas napromieniania pacjent
musi leze¢ bez ruchu, dlatego najmniej-
szym dzieciom podawana jest narkoza.

—> Mozesz dowiedzieé sie wiecej o radioterapii
z naszej broszury ,,Dla pacjentéw majacych
rozpoczaé radioterapie”.

Radioterapia moze powodowac skutki
uboczne pojawiajgce sie po wielu latach
od zakonczenia leczenia.

Mate dzieci znosza promieniowanie
najgorzej, dlatego unika sie takiego
leczenia u dzieci ponizej 3-4 lat. Dotyczy

to szczegolnie radioterapii catego mdzgu.

Radioterapia ogniskowa tolerowana jest
lepiej. Przy niektorych rodzajach guzéw u
dzieci radioterapia jest jednak niezbedna.

Terapia protonowa jest stosunkowo
nowym rodzajem radioterapii, wymagaja-
cym mniejszych dawek promieniowania
w obszarach mdzgu poza guzem, co
moze zmniejszy¢ skutki uboczne. Jej
skutecznos¢ wzgledem guza jest taka
sama, co przy tradycyjnej radioterapii.
Terapia protonowa nie nadaje sie jednak
do wszystkich typow guzow.

Radioterapia stereotaktyczna wykorzy-
stuje bardzo wysokag dawke promienio-
wania na bardzo skoncentrowanym
obszarze. N6z gamma” jest specjalng
forma tej terapii. Ta metoda leczenia
najlepiej nadaje sie do niewielkich
guzéw lub ich resztek, szczegolnie
jesli ich ztosliwos¢ jest niska.

23
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Chemioterapia

Mozg jest naszym najwazniejszym orga-
nem, chronionym przed uszkodzeniem
na rézne sposoby. Poza tym, ze znaj-
duje sie w kostnej czaszce, $cianki jego
naczyn krwionosnych petnig funkcje
filtra zapobiegajgcego przedostaniu

sie do mozgu szkodliwych substancii

z krwiobiegu. Sprawia to jednak, ze leki
do chemioterapii, podawane zwykle
dozylnie (poprzez krew), w roznym stop-
niu powstrzymywane sa przed dotarciem
do mdzgu. To jeden z powodow, dla
ktérych leczenie za pomoca lekéw nie
jest tak skuteczne przy guzach mozgu
co w przypadku innych guzéw u dzieci.
Biologia guzéw mdzgu rowniez wptywa
na nizsza skuteczno$¢ chemioterapii.

W niektorych przypadkach lek podaje
sie bezposrednio do ptynu mozgowo-
rdzeniowego. Mimo to chemioterapia
jest coraz czesciej stosowana u dzieci

Z guzami modzgu, przynoszac w wielu
przypadkach umiarkowane efekty.

Chemioterapia moze wigza¢ sie z réznymi,
nieopisanymi tutaj, skutkami ubocznymi.
Informacje na ten temat znajdziesz na
stronie internetowej Barnekreftforeningen.

Guzy o wysokiej ztosliwosci sg leczone
chemioterapig w potaczeniu z ingerencja
chirurgiczng i radioterapig od lat 70-tych.
W dzisiejszych czasach w przypadku
guzow o niskiej ztosliwosci wybiera sie
raczej chemioterapie niz radioterapie,

o ile zabieg chirurgiczny jest niewystar-
czajacy.

Wiekszos¢ lekow do chemioterapii podaje
sie w cyklach. Oznacza to, ze przez kilka
dni podaje sie jeden lub wiecej lekow,

pO czym nastepuje przerwa o roznej
dtugosci. Potem pacjent przechodzi
kolejne cykle. Przed rozpoczeciem lecze-
nia w jednej z wiekszych zyt umieszcza
sie wenflon. Stuzy on do podawania
lekéw i pobierania probek krwi.

,Leczenie dostosowane” i inne
nowoczesne metody leczenia

,Leczenie dostosowane” oznacza, ze
wykrywa sie biologiczne zmiany w guzie
konkretnego pacjenta i przeprowadza
leczenie skierowane przeciw nim. To
nowa dziedzina badan, oparta o coraz
lepsze zrozumienie biologicznych cech
komorek, ktore wypracowalismy w ostat-
nich latach. Za pomocg nowoczesnych,
molekularnych metod badan wykryto, ze
to, co okreslamy jako te samg chorobe,
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Norweskie centra leczace guzy mdzgu blisko
ze sobg wspotpracujg i wspdlnie biorg udziat

w wielu miedzynarodowych protokotach leczenia.

moze miec¢ rozng biologie w zaleznosci
od pacjenta. W przypadku nowotworow
mozliwe jest zidentyfikowanie rozmaitych
zmian w komorkach rakowych, mogacych
przyspieszac jego rozwaj. Daje nam to
mozliwos¢ przygotowania lekow ,na
miare”, przeciwdziatajgcych skutkom
akurat tych konkretnych btedéw. Lecze-
nie jest skierowane przeciw znalezionym
molekularnym zmianom. Wiele takich
lekdw jest juz w uzyciu przy niektorych
rodzajach guzow i zaktada sie, ze ich
liczba w nadchodzacych latach znacznie
wzrosnie.

Immunoterapia to leczenie poprzez mani-
pulacje uktadem odpornosciowym tak, by
wzmocni¢ go w walce z komdrkami rako-
wymi. Testuje sie wiele réznych metod.

Leki antyangiogenne Aby guz mogt
rosna¢, ciato musi dostarczy¢ mu
substancji odzywczych poprzez nowe
naczynia krwiono$ne wytworzone przez
guz. Nazywamy to angiogeneza (two-
rzeniem nowych naczyn krwionosnych).
Opracowano leki hamujace ich tworzenie,
a zarazem rozrost guza. Tego rodzaju
srodki wykorzystuje sie przy niewielkiej
liczbie guzow modzgu u dzieci.

Leczenie objawow

Podwyzszone cisnienie wewnatrzczasz-
kowe powoduje wodogtowie, moze
wiec by¢ niebezpieczne i wymaga najcze-
$ciej ingerenciji chirurgicznej. Usuniecie
guza moze ustabilizowac cisnienie, ale
nierzadko trzeba je obnizy¢, tworzac
alternatywna droge, omijajaca uciskany
obszar. W tym celu robi sie otwor (zwany
przetokg komorowag) biegnacy przez
komore znajdujgcy sie powyzej uciska-
nego miejsca do przestrzeni wypetnio-
nej ptynem albo wprowadzajac dren
taczacy gtowe z jama brzuszng, nazy-
wany zastawkag komorowootrzewnowa.
Zastawka wprowadzana jest pod skore

i wyposazona w zawor znajdujacy sie
przy gtowie i regulujacy cisnienie.

Leki sterydowe, na przyktad deksa-
metazon, dziataja przeciwobrzekowo

na tkanki mozgowe, co obniza cisnienie.
Czesto leczenie nimi rozpoczyna sie
jeszcze przed operacja i podaje regu-
larnie przez kilka dni po niej, by zapobiec
podwyzszonemu cignieniu.

Inne powiktania, takie jak padaczka
lub niedobory hormonow, leczone sg
w razie potrzeby.
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Prognozy
- co bedzie dalej?
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Przewidywanie najprawdopodobniejszego przebiegu
choroby nazywamy prognoza. W przypadku guzow
i raka prognoza dotyczy zwykle szans na przezycie.

Prognoza okresla zwykle, ile procent
pacjentow $rednio przezywa danag liczbe
lat po otrzymaniu diagnozy. Najczesciej
uzywa sie piecioletnich i dziesiecioletnich
wskaznikow przezyc¢. Wiekszos¢ pacjen-
tow, ktorzy przezywajag wiele lat, pokonata
chorobe, aczkolwiek trafiaja sie nieliczne
osoby, u ktorych nastepuje pozniejszy
nawrdt. Zaktada sie, ze prognozy beda

w przysztosci lepsze, gdyz metody lecze-
nia sg stale ulepszane. Prognoza moze
takze dotyczyc¢ innych kwestii, takich jak

jakosc¢ zycia i dtugotrwate skutki uboczne.

Rokowania dotyczace pozbycia sie guza

i wieloletniej przezywalnosci sa rozne,
gdyz guzy mozgu sa zrdznicowane. Zbior-
czo przezywalnos¢ w przypadku guzow
osrodkowego uktadu nerwowego u dzieci
w Norwegii to 80 procent, ale ta liczba
niewiele mowi o szansach konkretnego
pacjenta. Przy guzach o niskiej ztosliwosci
szanse na przezycie sg dobre, a przy niek-
térych guzach ztosliwych prognozy bywaja
dosc¢ zte. W obrebie kazdej grupy prognozy
nadal beda sie rozni¢ w zaleznosci od
takich czynnikow, jak lokalizacja guza, wiek
pacjenta, przerzuty, mozliwosci leczenia i
biologia guza. Jesli mozliwe jest usuniecie
guza w catosci, prognoza bedzie lepsza,
ale trzeba wzig¢ pod uwage ryzyko powaz-
nych uszkodzen mdzgu podczas operaci.

W przypadku guzéw o niskiej ztosliwosci
szansa na wieloletnie przezycie przekra-
cza 90 procent, ale takze w tej grupie
wptywajg na nig wiek, rodzaj guza i jego
lokalizacja. Przy najczestszym guzie
Ztosliwym, rdzeniaku, przezywalnos¢ wie-
loletnia wynosi aktualnie 60-70 procent.
Niewielka liczba guzow ztosliwych wigze
sie ze ztg prognoza. Najpowazniejszym

z nich jest glejak pnia mozgu (DIPG).

Jesli chodzi o sprawnosc i jakosce zycia
po zakonczeniu leczenia, rbwniez mamy
do czynienia z ogromnym zréznicowa-
niem. Niektorzy nie doswiadczajg prawie
zadnych dtugoterminowych skutkow
ubocznych, a inni mierza sie ze znacz-
nym obnizeniem sprawnosci. Bedzie to
zalezato od rodzaju guza, zaatakowanego
obszaru i leczenia.

INFO: Stan pacjentéw bedzie monitorowany
podczas leczenia, ale pozostanie pod Scistym
nadzorem takze po jego zakohczeniu. Czesto-
tliwo$é badah kontrolnych moze byé rézna.
Szanse na nawrdt choroby sg najwyzsze w okre-
sie bezposrednio po zakofczeniu leczenia, ale
dtugotrwate skutki uboczne moga pojawié sie
nawet wiele lat po nim. W poczgtkowym okresie
podczas wizyt kontrolnych u lekarza wykonuje
sie rezonans magnetyczny. Na biezgco analizuje
sie nowe objawy i monitoruje dtugoterminowe
skutki uboczne, ktére juz sie pojawity.



28

Barnekreftforeningen

ROzne rodzaje guzow moézgu

Istnieje wiele roznych rodzajow guzdw
Mozgu Mogacych pojawic sie u dzieci.
Charakteryzuja sie one roznymi cechami
I wymagajg innego leczenia.

Glejak o niskim
stopniu ztosliwosci

Glejak o niskim stopniu ztosliwosci
(LGG) to najczestszy guz mozgu
wystepujacy u dzieci.

Rozwija sie on z komdrek glejowych, skad
bierze sie jego nazwa. Wiekszos¢ z nich
powstaje z komorek glejowych zwanych
astrocytami (komodrkami gwiazdzistymi)
i nazywamy je guzami astrocytarnymi
(gwiazdziakami). Wsrod jego podtypow
najczestszym jest gwiazdziak wtoso-
watokomorkowy. LGG moze pojawi¢

sie w dowolnej czesci mdzgu i rdzenia
kregowego, najczesciej w mozdzku

i drodze wzrokowej. Obserwuije sie je
czesto u pacjentdw z neurofibromatoza.

Glejaki o niskim stopniu ztosliwosci moga
miec roézny przebieg, ale w wiekszosci
przypadkow pacjenci maja bardzo dobre
rokowania, jesli chodzi o przezywalnosc.
U czesci z nich wzrost guza moze zatrzy-
mac sie catkowicie na wczesnym etapie,
a u innych moze zatrzymac sie, by znéw

zaczac rosnac¢ po krotszym lub dtuzszym
czasie. Dla catej grupy szanse na wielo-
letnie przezycie przekraczajg 90 procent.
Czeste sg jednak nawroty, ale najczesciej
mozna je z powodzeniem leczyc.

Lokalizacja guza ma znaczenie dla moz-
liwosci leczenia, a co za tym idzie takze
dla prognozy. Umiejscowienie w mozdzku
jest korzystne i wigze sie z niemal stupro-
centowa przezywalnoscig, podczas gdy
lokalizacja na obszarze wewnatrz mozgu
wigze sie z gorszymi rokowaniami, gdyz
trudno zoperowac pacjenta nie powo-
dujac uszkodzen. Pacjenci ponizej 1 roku
Zycia majg gorsze rokowania.

Gtowna metoda leczenia jest operacja
chirurgiczna, a jedynie jedna trzecia
przypadkéw wymaga innego leczenia w
dodatku do operacji. Aktualnie jest to che-
mioterapia lekami cytostatycznymi, ale w
najtrudniejszych przypadkach testowane
sg takze nowoczesne, ukierunkowane
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metody leczenia. LGG moze w rzadkich
przypadkach zachowywac sie bardziej

jak guz ztosliwy. Niektorzy pacjenci prze-
chodzg radioterapie. Jeszcze inni pacjenci
nie wymagajg zadnego leczenia, a jedynie
Scistego monitorowania.

Glejak o wysokim
stopniu ztosliwoSsci

Glejaki o wysokim stopniu ztosliwosci
(HGG) sa na szczescie rzadkie u dzieci.

U dorostych natomiast jest to najczestszy
rodzaj guza. Absolutna ich wiekszos¢
wymaga zaréwno operacji, jak i radioterapii
i chemioterapii. Tak jak u dorostych, u dzieci
prognozy nie sg najlepsze, ale niektore
dzieci ponizej 3 roku zycia rokujg lepiej.

Rdzeniak

Rdzeniak jest najczesciej
wystepujacym u dzieci guzem
o wysokim stopniu ztosliwosci.

Powstaje w $rodku mozdzku. Najczest-
szymi objawami sg problemy z rowno-
waga i ci$nieniem. Radioterapia catego
mozgu, w potaczeniu z chirurgig i
chemioterapig lekami cytostatycznymi,
jest bardzo skuteczna. Z uwagi na uszko-
dzenia do jakich moze prowadzi¢ taka
radioterapia u matych dzieci, szczegdlnie
ponizej 3 r.z., przygotowano protokoty
leczenia nie wymagajace radioterapii.

Prognozy wieloletniej przezywalnosci dla
catej grupy wynosza aktualnie 60-70 pro-
cent. Rdzeniak jest guzem poddawanym
wielu zaawansowanym badaniom mole-
kularnym i mamy nadzieje, ze pozwoli to
osiggac¢ w przysztosci lepsze rezultaty. U
pacjentéw z rdzeniakiem wystepuje sto-
sunkowo wysokie ryzyko pojawienia sie
dtugoterminowych skutkow ubocznych.

Wyscidtczak

Wysciodtczak powstaje z tkanki
wyscielajgcej wewnetrzng
powierzchnie komér mézgu.

Guz nie jest zwykle agresywny, ale istniejg
jego ztosliwe formy. Chemioterapia jest
mniej skuteczna wobec tego rodzaju
guza niz wobec wiekszoéci pozostatych.
Dlatego szczegolnie wazna jest chirurgia.
Leczenie sktada sie zwykle ze wszystkich
trzech rodzajéw: chirurgii, radioterapii

i lekdw cytostatycznych. Szanse na
wieloletnie przezycie sg wysokie.
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Glejak pnia mbzgu

Glejak pnia mézgu (DIPG) to
najpowazniejszy guz mézgu
wystepujacy u dzieci.

Zaktada sie, ze jest on nieuleczalny, cho¢
istnieje bardzo niewielu pacjentéw, ktorzy
przezyli. Badania przeprowadzone w ostat-
nich latach bardzo poszerzyty wiedze o
jego biologii i na nowo rozpality nadzieje o
znalezieniu skutecznego leczenia. Rozwoj
guza spowodowany jest najczesciej przez
szczegdling mutacje w jego komdrkach
(mutacja w genie biatka histonowego H3).
Takie zmiany obserwuije sie takze przy
innych glejakach, a stan ten nazywamy
Jrozlanym glejakiem linii srodkowej z muta-
cja w genie biatka histonowego H3".

Aktualnie przy DIPS stosuje sie radiotera-
pie, ktora przedtuza zycie. W wielu krajach
podejmowane sg proby leczenia ekspe-
rymentalnego réznymi lekami, ale poki co
(2022) nie udato sie znalez¢ skutecznej
metody. Dlatego wazne s3 dziatania wspie-
rajgce i usmierzajace.

Warto pamietad, ze istniejg inne (nieroz-
lane) rodzaje guzdéw pnia mozgu, ktore
wigza sie z lepszymi rokowaniami. Wigk-
szo$¢ z nich to glejaki o niskim stopniu
ztosliwosci.

Istnieje wiele innych, rzadkich guzéw,
ktorych tutaj nie omawiamy. Pacjentom

z takimi guzami szczegétowych informaciji
udzieli lekarz prowadzacy.

Czaszkogardlak

Czaszkogardlak to tagodny guz,
powstajgcy w obszarze nad przysadka,
czesto rozprzestrzeniajacy sie na pod-
wzgorze. W wiekszo$é guzéw znajduja
sie obszary z mniejszymi lub wiekszymi
torbielami (przestrzeniami wypetnio-
nymi ptynem).

Szanse na przezycie sg bardzo dobre,

ale w zwigzku z potozeniem w obszarze
petnym wrazliwych struktur, guz moze
bardzo wptyna¢ na pacjenta. Najczest-
szymi skutkami sg zaburzenia hormo-
nalne, duze problemy z waga, zmiany
zachowania i zaburzenia widzenia. Zabu-
rzenia hormonalne moga powodowac
wiele roznych objawdw. Na przyktad obni-
Zona warto$¢ hormonu antydiuretycz-
nego moze prowadzi¢ do nadmiernego
oddawania moczu. Niedobor hormonu
stresu (kortyzolu) moze powodowad brak
energii i prowadzi¢ do niebezpiecznych
sytuacji zwigzanych z obcigzeniami.

Dawniej za najwazniejsze uznawano
catkowite chirurgiczne usuniecie guza.
Aktualnie zachowuije sie wiekszg ostroz-
nos¢ i unika sie uszkodzenia podwzgorza,
co mogtoby pogorszy¢ powazne objawy.
Neurochirurg usuwa roznej wielkosci
elementy guza, znajdujgce sie poza
podwzgdrzem, a nastepnie obserwuje
sie dalszy przebieg choroby. Jesli pacjent
przybiera na wadze, stosowana jest
lokalna radioterapia, najczesciej terapia
protonowa. Niekiedy stosuje sie metode
.noza gamma”. W niektérych przypad-
kach wprowadza sie leki bezposrednio
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do wiekszych torbieli. Badania nad lekami
dostosowanymi do pacjenta sg w fazie
poczatkowej.

Niedobory hormonalne leczy sie poprzez
ich uzupetnienie, a problemy z waga
poprzez zmiane nawykow. Pacjenci musza
do konca zycia pozostawac pod nadzorem
lekarza, rowniez z uwagi na mozliwe pro-
blemy z widzeniem i poziomem hormonow.

Atypowy nowotwoér teratoidny
(rabdoidny) (AT/RT)

AT /RT traktowano wczesniej jako
rodzaj rdzeniaka, ale okazato sie,
Ze sie od niego rozni.

AT /RT obserwuije sie czesto u mtodszych
dzieci i wigze sie on z gorsza prognoza niz
rdzeniak. Aktualne metody leczenia, lepiej
dostosowane do biologii guza, poprawity
te rokowania. W wiekszosci przypadkow
stosuije sie chirurgie, radioterapie i leki
cytostatyczne.

Guzy germinalne

Guzy germinalne powstaja ze specjal-
nego rodzaju komérek i moga pojawié
sie w wielu miejscach ciata, takze

w moézgu.

Najczesciej potozone sg w srodkowej jego
czesci. Wyrdzniamy dwa gtowne rodzaje:
nasieniakowate i nienasieniakowate.
Niektdre z guzow nienasieniakowatych
wydzielajg specjalne hormony, pozwa-

lajgce postawi¢ diagnoze bez biopsji,
podczas gdy inne tego nie robia.

Guzy leczone sg zaréwno chemioterapia,
jak i radioterapia. Powazne zabiegi
chirurgiczne zwykle nie sg potrzebne.
Guzy germinalne wigza sie z dobrymi
rokowaniami, szczegolnie nasieniakowate.

Guzy rdzenia kregowego

Guzy rdzenia kregowego s3 tego
samego typu, co te w mézgu. Z mdzgu
biegna dtugie aksony, taczace go

z réznymi czes$ciami ciata. Guzy na
tym obszarze moga powodowac bole
plecow, a z czasem tez parestezje

i porazenia, szczegolnie w nogach.

Wiekszos¢ z guzow ma niski stopien
ztodliwosci, czy to glejaki, czy szczegolnie
tagodne formy wysciotczaka. Leczenie
polega poczatkowo na ingerencii chirurgi-
cznej. Jedynie niewielka cze$¢ guzéw
daje sie usung¢ w catosci, a wiele z nich
nawraca po zabiegu. Moze do tego dojs¢
nawet wiele lat po postawieniu diagnozy.
Jesli to mozliwe, operuije sie na nowo, a

w niektorych przypadkach potrzebna jest
chemioterapia lub radioterapia. Niektorzy
muszg przechodzi¢ leczenie wielokrotnie,
ale dobrg informacjg jest fakt, ze z biegiem
czasu udaje sie zapanowac nad guzem.
Jesli rownoczesnie nie pojawia sie guzy
w mozgu, wieloletnia przezywalnosc
wynosi niemal 100 procent. Dtugotermino-
wymi skutkami ubocznymi takich guzéw
moga by¢ trwate parestezje lub paralize,
zmiany w kregostupie, skolioza.
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Diugoterminowe
skutki uboczne

Mimo, ze wyleczono u pacjenta guza mdzgu,
MoOgqa z czasem pojawic sie u niego problemy

wynikajgce z leczenia lub z samego guza.

Guzy mozgu wigza sie z czestszymi
dtugoterminowymi skutkami ubocznymi
niz inne formy raka u dzieci. Moga one
by¢ mniej lub bardziej powazne. Niekto-
rzy pacjenci nie doswiadczaja niemal
zadnych dtugoterminowych skutkéw
ubocznych, inni moga borykac sie

z bardzo powaznymi.

Przyczyny

Guzy potozone we wrazliwych miejscach
moga same w sobie spowodowac trwate
uszkodzenia, na przyktad zaburzenia
hormonalne przy czaszkogardlaku.

Chirurgia. Podczas operacji wrazliwego
obszaru mdzgu istnieje ryzyko jego
uszkodzenia. Ocena tego ryzyka jest
absolutnie kluczowa przy ustalaniu, jak
rozlegta powinna by¢ operacja. Lep-

szy sprzet i metody neurochirurgiczne
pozwalajg ograniczy¢ ryzyko uszkodzen.

Radioterapia wigze sie z najwiekszym
ryzykiem dtugoterminowych skutkéw
ubocznych. Dzieci znosza radioterapie
gorzej niz dorosli. Warto jednak pamie-
tac, ze ryzyko zalezy od wielu czynnikow.
Opisalismy je we fragmencie dotyczacym
leczenia. Najwazniejszym czynnikiem
ryzyka przy radioterapii jest mtody wiek

- nastolatki tolerujg radioterapie catkiem
dobrze. Mozg jest wyjatkowy pod tym
wzgledem, ze podziat komorek nerwo-
wych zachodzi gtéwnie do trzeciego roku
zycia, a pdzniej w duzo mniejszym stop-
niu. Radioterapia hamuje i uszkadza moz-
liwos¢ podziatu komaorek, dlatego unika
sie jej u dzieci ponizej tego wieku. Doty-
czy to szczegdlnie radioterapii catego
mozgu. Jesli pacjent nie ma jeszcze 3-5
lat, w pierwszej kolejnosci stosuije sie inne
metody leczenia. Lokalna radioterapia
guza jest tolerowana lepiej i mozna jg
stosowac w nieco mtodszym wieku. Cat-
kowita dawka radioterapii i zakres naswie-
tlanego obszaru maja wptyw na ryzyko
wystgpienia dtugoterminowych skutkow
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ubocznych. Rozwdj nowych technologii
i metod radioterapii nieco obnizyt ryzyko
ich wystepowania. Terapia protonowa
bardzo zmniejsza ilo$¢ promieniowania
stosowang wzgledem zdrowych tkanek
w poblizu guza i wykorzystywana jest
aktualnie u wielu dzieci potrzebujacych
napromieniania.

Leki cytostatyczne tolerowane sg przez
dzieci lepiej niz przez dorostych, ale
réwniez moga prowadzi¢ do dtugotermi-
nowych skutkow ubocznych. Na przyktad
stosowane aktualne metody leczenia
rdzeniaka, wigzg sie z ryzykiem uszkodzen
stuchu i nerek.

taczenie wielu metod leczenia rowniez
moze zwiekszy¢ ryzyko wystapienia
dtugoterminowych skutkow ubocznych.

Dtugoterminowe skutki uboczne

Wiele dzieci dobrze znosi leczenie i nie
ma pozniejszych dolegliwosci, jednak
czesto obserwujemy dtugoterminowe
skutki uboczne réznego rodzaju. Tak
zwane skutki neurokognitywne wystepuja
dosc¢ czesto i wptywajg na koncentracje,
pamiec, szybkos¢ pracy umystu i umiejet-
nosci spofeczne. Ich przyczyng jest przede
wszystkim radioterapia. Chroniczne zme-
czenie to wystepujacy u wielu pacjentow
stan charakteryzujacy sie brakiem energii.
Przy réznych guzach moga pojawic sie
trwate zaburzenia hormonalne.

Przy guzach i operacjach w drodze
wzrokowej obserwowane sg zaburzenia
widzenia. Wymienia sie takze ostabienie
stuchu. Przy réznych rodzajach guzéw
obserwuije sie tez wiele innych skutkdw.
Wiele lat po zakonczeniu radioterapii,
moga pojawi¢ sie tak zwane wtérne nowo-
twory. Sg one na szczescie rzadkie i naj-
czesciej tagodne, ale bywajg tez ztosliwe.

Wiekszos$¢ dtugoterminowych skutkéw
ubocznych mozna leczy¢ i w réznym
stopniu wyleczy¢. Neuropsychologiczne
skutki uboczne sg monitorowane na
oddziatach rehabilitacji pediatrycznej

i w szkole, podobnie jak wiele innych
aspektow. Neurolodzy dzieciecy, fizjo-
terapeuci, ergoterapeuci, pedagodzy,
psycholodzy i inni specjalisci wspdtpra-
cujg miedzy soba, planujac i przeprowa-
dzajac leczenie, a takze przygotowuja
pacjenta do funkcjonowania w szkole,
domu itp. Rozni specijalisci medyczni
takze nadzorujg pacjentow, w zaleznosci
od tego, jakie dtugoterminowe skutki
uboczne sie u nich pojawia.
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Wspobtpraca i badania

Guzy mozgu rzadko wystepujg u dzieci i
mMtodziezy. Dlatego niezbedna jest Scista,
pozwalajgca dzieli¢ sie wiedzg wspbtpraca
miedzy specjalistami w kraju i na Swiecie.

Aktualnie pacjenci w Norwegii sg
badani i leczeni przy czterech szpitalach
regionalnych, majgcych centra onkologii
dzieciecej i zaawansowane oddziaty
neurochirurgiczne.

W kazdym szpitalu wspdtpracuja ze sobg
onkolodzy dzieciecy, neurochirurdzy,
radioterapeuci, patolodzy, radiolodzy i
wielu innych specjalistéw medycznych.
Dodatkowo w procesie leczenia uczestni-
cza pielegniarki, psycholodzy, pedagodzy
i inni specjalisci. Na szczeblu ogolnokra-
jowym dziata ,Specjalistyczny zespot ds.
guzéw w osrodkowym uktadzie nerwo-
wym u dzieci”, w ktorych uczestnicza
kluczowi pracownicy tych czterech cen-
tréw. Zespodt na biezgco omawia aktualne
kwestie w gronie specjalistow. Miedzyna-
rodowa wspotpraca sformalizowana jest
przez grupe ds. guzéw mozgu w Mie-
dzynarodowym Towarzystwie Onkologii
Dzieciecej (SIOP).

Blisko wspotpracuja z sobg takze miedzy-
narodowi eksperci, szczegodlnie z Europy

Zachodniej, dzieki czemu moga wspodlnie
omawiac¢ trudne przypadki pacjentow.

Podczas leczenia lub jego czesci, stosuje
sie czesto miedzynarodowe wytyczne,
zwane protokotami leczenia, stanowigce
zarazem badania naukowe. Rejestruje

sie rozpoznanie i leczenie oraz analizuje
wyniki. Przy niektorych projektach po-
réwnuje sie rézne metody leczenia, by
ustali¢, ktdre z nich sa najlepsze. Krewni i
nastoletni pacjenci muszg wyrazi¢ zgode
na udziat w takim projekcie. Zanim to
zrobig, majg prawo uzyska¢ wyczerpujace
informacije. Te miedzynarodowe badania
sg kluczowe dla rozwoju metod leczenia.

Wszystkie norweskie centra biorg
aktywny udziat w tej wspotpracy. Dzieki
temu wszystkie dzieci z guzem mozgu
w Norwegii moga zosta¢ poddane
réwnie wartosciowemu leczeniu.
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Przysztos¢

W leczeniu guzdw osrodkowego
uktadu nerwowego u dzieci i mtodziezy
nastepuje postep, choc jest on wolniej-
szy niz mieliSmy nadzieje. W ostatnich
latach nastgpito jednak gwattowne
poszerzenie wiedzy o biologii guzow
na poziomie molekularnym. Wiemy juz,
jak rozne czynniki wptywajg na rozwoj
roznych guzdw. Przyczyng jest najcze-
Sciej btad w DNA guza, prowadzacy do
utraty kontroli nad rozrostem komorek.
Btedy te zalezg od rodzaju guza, ale
tez od pacjenta. Niektérym pacjentom
jesteSmy aktualnie w stanie zapewnic¢
leczenie specjalnie dostosowane do
ich potrzeb. Nazywamy je leczeniem
dostosowanym lub onkologig precy-
zyjna. W nadchodzacych latach takie
metody leczenia bedg w mozliwe u
coraz wiekszej grupy pacjentdw, czesto
w potgczeniu ze ,starymi” metodami.

Coraz lepsze sg tez metody neuro-
chirurgii i radioterapii. Aktualnie
Srodowiska specjalistyczne opty-
mistycznie patrzg na mozliwosci
poprawy sposobow leczenia.

INFORMACJE O GUZACH
MOZGU U DZIECI DOSTEPNE
W INTERNECIE

Nietatwo znalez¢ wyczerpujace
zrédta informacji w jezyku
norweskim, a wiekszos¢ z

nich przeznaczona jest dla
specjalistéow. Aktualne infor-
macje mozna znalez¢ na stro-
nach Barnekreftforeningen

i Barnekreftportalen.

Jest natomiast wiele miedzy-
narodowych stron przez-
naczonych dla rodzicéw i
pacjentéw. Osobom znajagcym
angielski polecié mozna na
przyktad strone ,National
Cancer Institute” w USA.

W zaktadce <«Cancer types»
Childhood Cancers, mozna
znalez¢ wyczerpujace infor-
macje o wiekszosci zagadnien.

llos¢ informacji moze byé
przyttaczajaca, dlatego
pamietaj, ze najbardziej
istotng wiedze przekaze
ci lekarz prowadzacy.
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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
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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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Wesprzyj nas

Konto na darowizny
7058 09 33333

vepps

02099

barnekreftforeningen.no
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