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Pentru pacienti si famiilile acestora

Toate cancerele din copildrie sunt rare, dar exista unele Tumori Foarte Rare (TFR). Pe acest site EXPeRT
vom discuta urmatoarele:

e Tipurile de tumori foarte rare la copii
e Cauzele tumorilor foarte rare la copii
e Tratamentul pentru tumorile foarte rare la copii
e Cum facem fata in cazul unei tumori foarte rare

n zilele noastre, mai multi copii ca niciodatd supravietuiesc unui cancer. Au aparut noi metode de
diagnostic si tratamente mai eficiente disponibile pentru copii si adolescenti. Cu toate acestea, este inca
devastator sa auzi ca diagnosticul copilul tau este de cancer si, uneori, te poti simti coplesit. Este si mai
dificil pentru parinti si medici atunci cdnd un copil are o TFR, deoarece se pare ca exista putine informatii
disponibile pentru a ajuta la luarea deciziilor cu privire la cel mai potrivit tratament sau pentru
prognosticul bolii. Exista multi profesionisti din domeniul sanatatii si organizatii care va ajuta sa va
confruntati cu aceasta situatie dificila, iar acest site web va sta la dispozitie pentru a va informa si a va
sprijini.

TFR ar putea fi considerate drept patologii ,orfane ” din mai multe motive:

e 3 existat un deficit de informatii clinice si biologice si multi oncologi/chirurgi pediatri ar putea sa
nu cunoasca optiunile de tratament disponibile

e pana in prezent nu au fost infiintate organizatii clinice sau stiintifice specifice pentru a sprijini
managementul clinic al acestor boli si pentru cercetarile aferente

e este foarte dificil sd se efectueze studii clinice pentru aceste boli, iar acest lucru incetineste
dezvoltarea unor ghiduri de tratament bazate pe dovezi, astfel incat tratamentele sunt, de obicei,
individualizate

e resursele financiare dedicate au fost limitate.

intelegand mai multe despre TFR pe care o are copilul vostru si despre tratamentele care pot fi efectuate,
parintii pot face fata situatiei mai bine. Speram sa gasiti aici informatii utile. Medicul copilului vostru o
sa va ofere informatii mai detaliate. Daca aveti intrebari, este important sa intrebati medicul care
cunoaste situatia particulara a copilului vostru.

Tipuri de tumori foarte rare la copii

Tumorile foarte rare la copii reprezinta mai putin de 1 din 30 de cazuri din toate cancerele care pot apate
in copilarie. Acestea pot fi grupate in linii mari ca:

e Tumori foarte rare care afecteaza doar copiii, cum ar fi pancreatoblastomul, tumorile maligne
rabdoide si blastomul pleuropulmonar.
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Tumorile foarte rare care afecteaza de obicei adultii, cum ar fi: carcinomul adrenocortical,

cancerele sistemului digestiv, ale tiroidei sau ale pielii, inclusiv melanoamele.
e  Tumori foarte rare in zona capului si gatului, cum ar fi cancerul nazofaringian
e  Tumori endocrine foarte rare, cum ar fi feocromocitomul.
e  Tumori cerebrale foarte rare, cum ar fi memingiomul.

Cauzele tumorilor foarte rare la copii

Cauzele TFR la copii sunt necunoscute. Dar daca alti membri ai familiei au avut anumite tipuri de cancer,
aceasta poate sugera faptul ca, uneori, existd o gend defectd mostenitd in familie. Intr-o astfel de situatie,
medicul copilului va va vorbi despre asta si va va propune sa consultati un genetician.

Tratamentul pentru tumori foarte rare la copii

n cele mai multe cazuri, TFR la copii sunt tratate cu aceleasi tratamente ca cele utilizate pentru alte tipuri
de cancer la copil. Acestea includ interventii chirurgicale, chimioterapie si radioterapie. Copilul poate
avea nevoie de o combinatie a acestor metode. Uneori, totusi, tratamentul pentru TFR diagnosticate Tn
copilarie este acelasi ca n cazul adultiilor cu acest tip special de cancer.

Interventia chirurgicala

Interventia chirurgicala este facuta, in general, cu scopul de a indeparta toata tumora sau cat mai mult
posibil . Alte tratamente, cum ar fi chimioterapia sau radioterapia, pot fi administrate dupa sau, uneori,
inainte de interventia chirurgicald. Ele pot fi de asemenea recomandate daca o operatie nu este posibila.

Chimioterapia

Chimioterapia administrata copilului vostru este reprezentata de medicamente anti-cancer (citotoxice) si
are rolul de a distruge celulele tumorale din corp. Chimioterapia poate fi utilizatd pentru a reduce riscul
de reaparitie a tumorii (recidiva) sau pentru a trata tumorile care s-au raspandit in alte parti ale corpului.
De obicei, se administreaza sub forma injectabila sau perfuzii intravenoase. Uneori, chimioterapia poate
fi si sub forma de tablete si se administreaza pe cale orala.

Radioterapia

Radioterapia foloseste raze cu energie inalta pentru a distruge celulele canceroase, facand cat mai putin
rau celulelor normale. Poate fi folosita pentru unele tipuri de cancer la copil pentru a distruge celulele
canceroase ramase dupa o interventie chirurgicala sau pentru a micsora volumul tumoral.

Cum faceti fata unui diagnostic de tumora foarte rara?

Este intotdeauna o perioada dificila pentru parinti cand un copil are o boald rarda. Vom pregati informatii
care va pot ajuta sa intelegeti boala si ce inseamna acest diagnostic pentru copilul si familia voastra.



