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Dla Pacjentdw oraz Rodzin

Wszystkie nowotwory wieku dzieciecego to choroby rzadkie, wéréd nich istnieje jednak grupa tzw.
nowotworéw bardzo rzadko wystepujgcych (Very Rare Tumors, VRTs).

Na tej stronie internetowej grupy EXPeRT omdéwimy ponizsze zagadnienia:
e rodzaje bardzo rzadkich nowotworéw u dzieci,
e przyczyny wystepowania bardzo rzadkich nowotworéw u dzieci,
e leczenie bardzo rzadkich nowotwordw u dzieci,

e jak radzi¢ sobie z rozpoznaniem bardzo rzadkiego nowotworu u dziecka.

Obecnie udaje sie wyleczy¢ z choroby nowotworowej wiecej dzieci niz kiedykolwiek w historii. W
ostatnich dekadach pojawity sie nowe metody diagnostyczne oraz skuteczniejsze metody leczenia
nowotworéw u dzieci i mitodziezy. Nadal jednak informacja, ze Twoje dziecko ma chorobe
nowotworowg, moze by¢ druzgocaca i jako rodzic mozesz czué sie przyttoczony i zagubiony. Jeszcze
trudniej jest rodzicom, ale rowniez lekarzom, gdy u dziecka rozpoznano VRT, poniewaz dostepnosc
informacji, ktére moga pomdc w podjeciu decyzji o najbardziej odpowiednim leczeniu lub w okresleniu
rokowania jest dla tej grupy nowotwordw ograniczona. Mozesz jednak liczy¢ na pomoc wielu
pracownikéw ochrony zdrowia i organizacji, ktére pomogg Ci przejs¢ przez ten trudny czas. Ta strona
internetowa dostarczy Ci dodatkowych informacji i wsparcia.

VRTs mogg by¢ uwazane za choroby ,sieroce” z wielu powoddw:

e wcigz brakuje szczegétowych danych na temat ich cech biologicznych oraz przebiegu klinicznego,
a wielu onkologéw i chirurgéw dzieciecych moze nie zna¢ wszystkich dostepnych opcji leczenia,

e do tej pory nie utworzono odrebnych struktur - klinicznych lub naukowych zajmujgcych sie
tworzeniem wytycznych postepowania terapeutycznego u dzieci z VRTs i powigzanymi badaniami
naukowymi,

e w tej grupie nowotworéw bardzo trudno jest przeprowadzi¢ badania kliniczne, co utrudnia
opracowanie opartych na dowodach naukowych wytycznych leczenia - dlatego leczenie VRTs jest
zwykle zindywidualizowane,

e zasoby finansowe przeznaczane na badania w dziedzinie VRTs sg bardzo ograniczone.

Dostep do wiekszej ilosci informacji na temat VRT rozpoznanego u Twojego dziecka i metod leczenia,
ktére mogg by¢ u niego zastosowane, moze pomadc Tobie w radzeniu sobie z tg trudng sytuacjg. Mamy
nadzieje, ze na tej stronie znajdziesz przydatne informacje. Bardziej szczegdétowych informacji moze
udzieli¢ Ci lekarz Twojego dziecka. Jesli w zwigzku z chorobg Twojego dziecka masz jakiekolwiek
pytania, wazne jest, aby zwrdci¢ sie z nimi do lekarza prowadzgcego lub pielegniarki, ktérzy znajg
indywidualng sytuacje Twojego dziecka.

Rodzaje bardzo rzadkich nowotworéw (VRTs) u dzieci
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Bardzo rzadkie nowotwory u dzieci stanowig mniej niz 1 na 30 wszystkich nowotworéw wieku

dzieciecego. Mozna je (w uogdlnieniu) podzieli¢ na:

e bardzo rzadkie nowotwory, na ktére chorujg wytacznie dzieci, takie jak: pankreatoblastoma,
ztosliwy guz rabdoidalny oraz pleuropulmonary blastoma,

e bardzo rzadkie nowotwory typowe dla wieku dorostego, takie jak: rak kory nadnerczy
(adrenocortical carcinoma, ACC), nowotwory uktadu pokarmowego, tarczycy oraz skéry (w tym
czerniak),

e bardzo rzadkie nowotwory okolicy gtowy i szyi, takie jak rak nosogardta,

e bardzo rzadkie nowotwory neuroendokrynne, takie jak guz chromochtonny
(phaeochromocytoma),

e bardzo rzadkie guzy mozgu, takie jak oponiaki.
Przyczyny bardzo rzadkich nowotworow (VRTs) u dzieci

Przyczyny rozwoju wiekszosci VRTs u dzieci sg nieznane. W niektdrych sytuacjach, gdy inni cztonkowie
rodziny chorowali na okreslone typy nowotwordw, nalezy jednak wzig¢ pod uwage, ze w rodzinie moze
wystepowac dziedziczony, wadliwy gen, predysponujgcy do powstawania nowotworow. W takiej
sytuacji lekarz prowadzacy Twojego dziecka przeprowadzi z Tobg doktadny wywiad rodzinny i
zaproponuje wizyte u genetyka.

Leczenie bardzo rzadkich nowotworéw (VRTs) u dzieci

W wiekszosci przypadkéw metody leczenia stosowane w terapii VRTs u dzieci odpowiadajg metodom
uzywanym w leczeniu innych, czestszych nowotwordw wieku dzieciecego. Nalezg do nich chirurgia,
chemioterapia i radioterapia, a u niektdrych dzieci konieczne moze by¢ zastosowanie kombinacji tych
metod. Czasami jednak leczenie VRT u dziecka jest takie samo, jak leczenie stosowane u dorostych z
tym samym typem nowotworu.

Leczenie chirurgiczne

Podczas leczenia VRT zwykle wykonuje sie operacje, aby usungc caty guz lub jak najwiekszg jego czes¢.
Inne metody leczenia, takie jak chemioterapia lub radioterapia, mogga by¢ zastosowane przed lub po
operacji. Mogg one by¢ réwniez zastosowane w sytuacji, gdy zabieg chirurgiczny nie jest mozliwy.

Chemioterapia

Chemioterapia polega na podawaniu dziecku lekéw przeciwnowotworowych (cytotoksycznych), ktére
majg na celu zniszczenie komdérek nowotworowych w jego organizmie. Chemioterapia moze by¢
stosowana w celu zmniejszenia ryzyka odrosniecia guza (wznowy) lub w leczeniu nowotwordéw, ktére
rozprzestrzenity sie do innych czesci ciata (daty przerzuty). Chemioterapie podaje sie zwykle w postaci
zastrzykéw i kroplowek (wlewow) do zyty. Czasami chemioterapia ma rowniez postaé tabletek i jest
podawana doustnie.

Radioterapia

Radioterapia wykorzystuje promieniowanie o wysokiej energii w celu niszczenia komdérek
nowotworowych, wyrzadzajgc jak najmniej szkdéd prawidtowym komdrkom w otoczeniu guza. W
niektérych typach nowotwordw wieku dzieciecego radioterapia moze by¢ stosowana do niszczenia
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komérek nowotworowych, ktére mogty pozosta¢ po zabiegu operacyjnym lub w celu zmniejszenia

guza.
Radzenie sobie z rozpoznaniem VRT u dziecka

Rozpoznanie choroby rzadkiej u dziecka jest dla rodzica zawsze bardzo trudne. Bedziemy pracowac nad
przygotowaniem rzetelnych informacji, ktére pomogg Ci zrozumie¢ nowotwdr Twojego dziecka i
znaczenie tej diagnozy dla Twojego dziecka i Twojej rodziny.



