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Svi djecji maligni tumori su rijetki, ali postoje tumori koji su vrlo rijetki (VRT).
Na ovoj EXPeRT web stranici éemo raspraviti o slijede¢em:

e vrstama vrlo rijetkih tumora kod djece

e uzrocima vrlo rijetkih tumora kod djece
e lijecCenju vrlo rijetkih tumora kod djece
e suocavanju s vrlo rijetkim tumorima

Danas, vise djece nego ikad prezivi malignu bolest. Dostupne su nove dijagnosticke metode te bolji
lijekovi i vrste lijecenja za djecu i adolescente s rakom. Medutim, i dalje je vrlo tesko, ponekad i
razarajuce, Cuti da vase dijete ima rak. Roditeljima i lijeCnicima moZze biti jos teZe ako dijete ima vrlo
rijedak tumor, buduci da postoji malo dostupnih informacija o odabiru najprikladnijeg lijeCenja ili o
prognozi bolesti. U ovom za Vas teskom razdoblju pomoci ¢e vam brojni zdravstveni djelatnici
institucije, a ova web stranica vam nastoji pruziti informacije i podrsku.
VRT se mogu smatrati bolestima ,sirocadi” iz vise razloga:

e postoji manjak klinickih i bioloskih podataka o VRT i mnogi pedijatrijski onkolozi/kirurzi mogu
biti nedovoljno informirani o moguéim terapijskim moguénostima

e joS uvijek ne postoje posebne klinicke ili znanstvene institucije koje podupiru klini¢ki pristup i
znanstvena istrazivanja o VRT

e vrlo je tesko provoditi klini¢ka ispitivanja na VRT $to oteZava razvoj terapijskih smjernica
zasnovanih na dokazima i lije¢enje je obicno individualno

e ograniceni su financijski izvori.
Bolje razumijevanje VRT kod djeteta i terapija koje se mogu primijeniti, Cesto pomazu roditeljima u
suocavanju s bolesti. Nadamo se da ¢e vam informacije koje ovdje pronadete biti korisne. Lijecnik
vaseg djeteta dat ¢e vam podrobnije informacije. Ukoliko imate pitanja, vazno ih je postaviti lije¢niku
koji je dobro upoznat sa stanjem vaseg djeteta.
Vrste vrlo rijetkih tumora kod djece
Vrlo rijetki tumori ¢ine manje od 1 na 30 svih djecjih malignih tumora. Opcenito se mogu podijeliti u:

e Vrlo rijetke tumore koji su prisutni samo kod djece, kao pankreatoblastom, maligni rabdoidni
tumori i pleuropulmonalni blastom

e Vrlo rijetke tumore koji su najcesce prisutni u odraslih, kao adrenokortikalni karcinom, rak

probavnog trakta, stitne Zlijezde ili koze



N
EAPeK]
e Vrlorijetke tumore glave i vrata, kao nazofaringealni karcinom

e Vrlo rijetke endokrine tumore, kao feokromocitom
e Vrlo rijetke tumore mozga, kao meningeom.

Uzroci vrlo rijetkih tumora kod djece

Uzroci veéine djecjih VRT nisu poznati. Ako drugi ¢lanovi obitelji imaju posebne vrste tumora, to
ponekad moZe upucivati na postojanje naslijedenog bolesnog gena u obitelji. U ovoj situaciji, lijecnik
vaSeg djeteta ¢e s vama razgovarati i predloZiti vam posjet geneticaru.

Lijecenje vrlo rijetkih tumora kod djece

U vecini slucajeva, VRT se lijeCe istim vrstama terapije koje se primjenjuju za druge djecje tumore.
One obuhvacaju operativno lijeCenje, kemoterapiju i radioterapiju. Vase dijete moZe trebati
kombinaciju ovih terapija. Medutim, ponekad je lijeCenje VRT jednaku lijeCenju odraslih s jednakom
vrstom tumora.

Kirursko lijecenje

Operacijom se nastoji, ukoliko je mogude, odstraniti cijeli tumor. Druge vrste lijeCenja, kao
kemoterapija ili radioterapija, mogu se primijeniti nakon ili prije operativnog zahvata, ili ako operacija
nije moguca.

Kemoterapija

Kemoterapija je davanje protutumorskih ili citotoksi¢nih lijekova koje uniStavaju rak ili tumorske
stanice u tijelu. MoZe se primijeniti radi smanjivanja rizika od povrata (recidiva) tumora ili za lijeCenje
tumora koji su se prosirili u druge dijelove tijela. Obi¢no se primjenjuje kao intravenska injekcija ili
infuzija, a ponekad kao tablete.

Radioterapija

Radioterapija koristi visokoenergetske zrake koje unistavaju tumorske stanice, a istovremeno
minimalno ostecuju zdrave stanice. MoZe se primijeniti za lijecenje ostatnih tumorskih stanica nakon
operativnog zahvata ili za smanjenje tumora.

Suocavanje s vrlo rijetkim tumorom

Roditelji djeteta s VRT uvijek prolaze tesko razdoblje. Nastojat ¢emo vam pruZiti informacije koje

mogu pomodi da bolje razumijete tumor i Sto dijagnoza znaci za vase dijete i vasu obitelj.



