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Poradnik dla rodzicow

Celem niniejszego przewodnika jest
pomoc rodzicom i opiekunom w zro-
zumieniu, na co choruje ich dziecko.

Przewodnik zawiera ogodlne infor-
macje dotyczgce neuroblastomy:
jej diagnozy, leczenia, mozliwych
powiktan i skutkow ubocznych terapii.

Kazde dziecko jest inne, a konkretna
diagnoza i decyzje dotyczqgce go mu-
szq by¢ zawsze omawiane z zespotem
specjalistow, ktorzy sie nim opiekujaq.
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Diagnoza choroby nowotworowej u dziecka
ma ogromny wptyw na catq rodzine.



Wstep

Wiadomos¢ o chorobie nowotworowej dziecka moze
wywotac poczucie, ze zycie catej rodziny z dnia na dzien
wywrocito sie do géry nogami. Prawdopodobnie pojawi
sie lek, zaprzeczenie, ze to wszystko nie dzieje sie napraw-
de, ztod¢, ze spotyka to wiasnie moje dziecko i by¢ moze
nieuzasadnione poczucie winy, ze choroba wynika z za-
niechania lub nieprawidtowego postepowania. Wszystkie
te uczucia sq catkowicie normalne i wielu rodzicéw przy-
znaje, ze odczuwali to samo.

Od momentu rozpoczecia procesu diagnozy pojawia
sie wielu nowych ludzi, wiele nieznanych terminéw me-
dycznych, a dziecko przechodzi serie skomplikowanych
badan. Moze to by¢ przyttaczajgce i zniechecajqgce. Bez
obaw — personel szpitala w petni rozumie, ze potrzeba
czasu, aby zaakceptowac to, co sie dzieje. Jego zada-
niem jest pomoc przejsc przez ten trudny czas, udziela-
jagc informaciji i otuchy.

Podczas konsultacji w szpitalu wielu rodzicom nie
przychodzq do gtowy zadne pytania, ktére mozna zadad,
lecz gdy tylko wrécqg do domu, pojawiajqg sie wgtpliwo-
$cii dylematy. Dobrym pomystem jest zapisywanie pytan,
gdy tylko sie pojawiqg, aby méc omowic je przy najblizszej
okazji.

Diagnoza choroby nowotworowej u dziecka ma
ogromny wptyw na catq rodzine. Codzienne zycie ulega
znacznej zmianie, pojawia sie tez koniecznos$c¢ regularnych
wizyt i pobytow w szpitalu. Moze to by¢ przyttaczajgce
dla rodzicow, dziecka i jego rodzenstwa. O ile to mozli-
we, warto w tym okresie pomysle¢ o mozliwosci uzyska-



nia wsparcia bliskich oséb, ktére wspomogg lub zastg-
pig rodzicow opiekujgcych sie dzieckiem w codziennych
czynnosciach, takich jak zakupy, odbieranie rodzenstwa

z przedszkola czy szkoty albo okresowo zastgpiq rodzicow
w opiece nad chorym dzieckiem. Istnieje réwniez wiele
organizacji wspomagajgcych rodziny, ktére mogqg pomoc
w tym trudnym czasie. Niektére z nich sqg wymienione na
koncu tego przewodnika. Warto rowniez omowic¢ swoje
uczucia z zespotem opiekujgcym

sie dzieckiem — z lekarzem,

a takze z psychologiem.
Na koncu tego
przewodnika
znajduje sie miej-
sce, w ktérym mozna
zanotowa¢ informacje
uvzyskane podczas
wizyty w klinice.
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Neuroblastoma
Krok po kroku

: 3 Wizyta w POZ 3 Skierowanie do
Ol k) lub SOR specjalisty (s. 17)

Poszerzenie diagnostyki (s. 18) ‘/

(badania laboratoryjne, obrazowe, dodatkowe
badania oceniajgce zaawansowanie choroby,
biopsja guza, badania genetyczne)

Rozpoznanie choroby, ocena stopnia zaawansowania
i kwalifikacja do grupy ryzyka (s. 28)

d
N
d

Chemioterapia / Leczenie chirurgiczne
/ Megachemioterapia z autologicznym
przeszczepieniem szpiku kostnego /
Radioterapia / Leczenie minimalnej
choroby resztkowej, w tym immunoterapia

Opcja
wigczenia
do badania
klinicznego

Dalsze leczenie, jezeli
leczenie pierwszej linii
jest nieskuteczne

Wyzdrowienie i opieka
po zakonczeniu leczenia




Podstawowe
informacje

Co to jest neuroblastoma?

Neuroblastoma to drugi po guzach moézgu najczesciej wy-
stepujgcy guz lity u dzieci. Inna nazwa tego nowotworu to
nerwiak zarodkowy wspotczulny i obydwie te nazwy bedq
uzywane w tej broszurze jako réwnoznaczne. Szacuje sie,
ze neuroblastoma pojawia sie u 6-11 na 1000 000 dzie-

ci rocznie, co oznaczaq, ze kazdego roku w Polsce rozpo-
znaje sie jg u okoto 70-80 pacjentow M, Dotyczy gtéwnie
mtodszych dzieci i jest najczesciej wykrywanym guzem
litym u niemowlqt ponizej pierwszego roku zycia, stano-
wigc okoto jednq piqtq (22%) wszystkich nowotworéw
zdiagnozowanych w tym wieku. U dzieci w wieku powyzej
5. roku zycia rozpoznanie to jest stawiane rzadko. Tylko 2%
nerwiakéw zarodkowych diagnozuje sie u dzieci w wieku
powyzej 10 lat, a zaledwie 0,5% u dzieci w wieku powyzej
15 lat 2,

Nerwiak zarodkowy jest kla-
syfikowany jako guz embrio-
nalny, czyli rodzaj nowo-
tworu, ktéry rozwija sie
z komoérek pozostatych po
okresie rozwoju dziecka
w tonie matki. Komérki te
z nieznanych powoddéw za-
miast przeksztatcic sie w pra-

Inna nazwa
neuroblastomy to
nerwiak zarodkowy
wspotczulny.
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widtowy organ, przeradzajq sie w nowotwor ujawniajgcy
sie w réznych okresach zycia dziecka. W tym przypadku

guz rozwija sie z neuroblastéw, czyli specyficznych komé-
rek uktadu nerwowego, od ktérych pochodzi jego nazwa:

blast
oznacza zwiqgzek oznacza komorke to przyrostek, za
z uktadem we wczesnym pomocq ktérego
nerwowym stadium rozwoju tworzy sie nazwy

oznaczajgce grupe
komérek lub guz

Neuroblastoma moze wystgpi¢ w dowolnym miejscu
organizmu. Najczestszym miejscem wzrostu guza jest
jama brzuszna — nadnercza albo tzw. komérki zwojo-

we przy kregostupie znajdujqgce sie w tylnej czesci jamy
brzusznej (tzw. przestrzen zaotrzewnowa), gdzie fizjolo-

Nadnercza Jama brzuszna

Nerki

1"



Neuroblastoma

gicznie znajduje sie duze nagromadzenie komorek nerwo-
wych tzw. uktadu sympatycznego. Okoto 50% guzow roz-
wija sie w nadnerczach, czyli gruczotach, ktére znajdujg
sie nad nerkami. Nadnercza uwalniajg hormony, takie jak
adrenalina, odpowiadajgce za utrzymanie ci$nienia krwi

i umozliwiajgce nam reagowanie na stres. Niektére guzy
lokalizujqg sie w tylnym obszarze klatki piersiowej, czasami
rowniez na szyi. W niektorych przypadkach nerwiak za-
rodkowy moze dawac przerzuty.

Przerzuty to rozprzestrzenianie sie nowotworu do
tkanek i narzqdéw poza miejscem, w ktorym pier-

wotnie sie pojawit, m.in. do szpiku kostnego, kosci,
weztow chtonnych, wgtroby lub skéry.

Co powoduje neuroblastome?

Podobnie jak w przypadku wiekszosci nowotworow wieku
dzieciecego, przyczyna rozwoju neuroblastomy jest nie-
znana. Nie jest chorobq zakazng i nie moze by¢ przeno-
szona na inne osoby.

Okoto 1% przypadkow nerwiaka zarodkowego sta-
nowiq zachorowania wystepujgce rodzinnie, najczesciej
spowodowane mutacjg w genie kinazy chtoniaka ana-
plastycznego (ang. anaplastic lymphoma kinase, ALK) lub
genie zwanym Phox2B. Te zmiany genetyczne obecne sq
we wszystkich komaoérkach organizmu, nie tylko w komér-
kach nowotworowych, i mogq by¢ dziedziczone.

12
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Ta postac nerwiaka zarodkowego pojawia sie zwy-
kle u pacjentow w wieku ponizej 18 miesiecy z wie-
cej niz jednym guzem pierwotnym. W sytuacji, gdy
dwdoch lub wiecej cztonkdw rodziny choruje na
neuroblastome, zalecane jest przesiewowe bada-
nie innych cztonkdéw rodziny w kierunku wystgpienia

mutacji powyzszych genow, a u dzieci okresowe ba-
danie moczu na katecholaminy i badanie ultraso-
nograficzne, ktore zostang szczegotowo omowione
przez lekarza, ktéry rowniez wyda skierowanie do
genetyka klinicznego.

Jakie sg objawy neuroblastomy?

Objawy neuroblastomy moggq sie rézni¢ w zaleznosci od
tego, gdzie znajduje sie guz. Chorobie czesto towarzyszqg
niejasne i niespecyficzne objawy, takie jak:

* zmeczenie,

e blados¢ skory,

o utrata apetytu,

e utrata masy ciata,

e bodle kosci,

« utykanie,

» ostabienie,

¢ uogodlniony dyskomfort,

ktére mogq sprawic, ze dziecko bedzie drazliwe i ptacz-

liwe. Mogg rowniez wystgpic niewyjasnione innymi przy-
czynami zaburzenia badan laboratoryjnych:

13
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* anemiq,

» spadek liczby ptytek,

» podwyzszone CRP bez uchwytnej infekcji (wskaznik
stanu zapalnego),

» podwyzszenie LDH (dehydrogenaza mleczanowa)
i kwasu moczowego (marker rozpadu komérek; ich
wzrost moze $wiadczy¢ o szybkim wzroscie guza).

e Krwiaki okularowe. Zasinienia, czesto z obrzekiem
powiek bez urazu, z wytrzeszczem jednej lub obu gatek
ocznych.

Obrzek Wytrzeszcz
powiek bez gatek ocznych
urazu
Obrzek
wokot oczu

* Bardzo rzadko mogg wystqgpi¢ gwattowne ruchy
gatek ocznych i miesni (hazywane zespotem opsoklo-
nie-mioklonie-ataksja lub zespotem tanczqcych oczu),
a takze ogdlne zaburzenia rownowagi.

14



Guz szyi. Jesli guz rozwija sie w szyi, czesto jest widocz-

ny gotym okiem i moze wptywac¢ na oddychanie i po-

tykanie. Guz na szyi moze powodowac objawy znane

jako zespot Hormera:

- rézna wielkos$¢ Zrenic,

- zaczerwienienie i/lub opadniecie powieki po jednej
stronie twarzy,

- zmniejszona potliwosc.

Dusznosci i trudnosci w potykaniu. Jesli guz dotyczy
obszaru klatki piersiowej i uciska na tchawice, oskrzela
albo przetyk, dziecko moze miec¢ dusznosci i trudnosci
w potykaniu.

Wzdety brzuch, zaparcia, trudnosci z oddawaniem
moczu. Jedli guz znajduje sie w jamie brzusznej, brzu-
szek dziecka moze by¢ wzdety i moze ono skarzyc sie
na zaparcia lub trudnosci z oddawaniem moczu.

Ostabione koniczyny, niepewny chéd, potykanie sie.
Jesli guz uciska na rdzen kregowy, dziecko moze mie¢
ostabione konczyny i chodzi¢ niepewnie lub potykac
sie. Jedli dziecko jeszcze nie

chodzi, mozna zauwazyc¢

ograniczenie ruchow

nog. Mogq tez wyste- Dzieci z
powad zaparcia lub wymienionymi
trudnos$ci w oddawa- powyzej objawami,

a takze z badalnym
guzem wymagajqg
pilnej konsultacji
lekarskiej.

niu moczu, a takze badl
plecéw.

15
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Na koncu tej broszury znajdg Panstwo wszystkie osrodki
leczgce neurobastome z adresami i danymi kontaktowymi.
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Rozpoznanie

Jakie badania bedq przeprowadzone
w procesie diagnozy?

Jedli zostanie postawione podejrzenie nowotworu, dziec-
ko zostanie skierowane przez lekarza pierwszego kontak-
tu lub personel pogotowia ratunkowego do najblizszego
szpitala dzieciecego, w ktérym znajduje sie specjali-
styczny osrodek onkologii dzieciecej. W Polsce funkcjo-
nuje 18 o$rodkow leczgcych nowotwory wieku dzieciece-
go, w tym neuroblastome. Na koncu tej broszury znajdg
Panstwo wszystkie osrodki z adresami i danymi kon-
taktowymi.

Zanim zostanie postawione ostateczne rozpoznanie,
zespot specjalistéw przeprowadzi réozne badania, ktére
pozwolq potwierdzi¢, czy u dziecka na pewno wystepu-
je nowotwor, ustali¢ jego rodzaj, stopien zaawansowania
i dobra¢ najlepsze leczenie. Badania te mogq potrwac
kilka dni, ale wazne jest, zeby wiedzie¢ doktadnie, z jakim

Przy ztym stanie dziecka w momencie diagnozy
oraz objawach zagrazajqcych zyciu, moze sie zda-
rzyc, ze bedzie konieczne wtqczenie tzw. leczenia

ratunkowego i dopiero pdzniej bedzie mozliwe prze-
prowadzenie petnej diagnostyki. Nalezy pamietac,
ze nowotwory u dzieci mogq rosnqc¢ bardzo szybko

i stanowic stan bezposredniego zagrozenia zycia.

17
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nowotworem mamy do czy-
nienia i do jakiej grupy ryzy-

) - . Wszystkie
ka.nolezy zakwalifikowac badania, ktérych
dziecko. wykonanie wigze

Wszystko to moze wy- sie z bélem (takie
dawac sie przerazajqce jak biopsja guza czy
dla rodzicéw i dziecka. biopsja szpiku),

wykonywane sqg

Jednak jest niezbedne,

aby lekarze wiedzieli, gdzie
doktadnie znajduje sie no-
wotwor, czy sie rozprzestrzenit
oraz mogli oceni¢ ogolny stan zdro-

wia pacjenta. Bez wzgledu na wiek dziecka, wszystkie
badania, ktérych wykonanie wigze sie z dolegliwosciami
bélowymi (takie jak biopsja guza czy biopsja szpiku), wy-
konywane sq w znieczuleniu.

W znieczuleniu.

Badania diagnostyczne

e Biopsja guza. Biopsja polega na pobraniu fragmentu
guza w celu oceny jego budowy przy uzyciu mikrosko-
pu. Odbywa sie to w trakcie zabiegu chirurgicznego,
podczas ktérego dziecko otrzymuje znieczulenie ogdl-
ne, a czes$¢ guza jest pobierana przez mate naciecie
w skorze. Czasami maty fragment guza moze zostac
pobrany specjalng igtq — ta procedura nazywana jest
biopsjq igtowq. Fragment guza jest nastepnie wysy-
tany do laboratorium, gdzie jest specjalnie barwiony
i oceniany pod mikroskopem, co rowniez moze zajgc
kilka dni. Pozwala to stwierdzi¢, czy guz sktada sie z ko-
morek nerwiaka zarodkowego, ile ich jest w stosunku
do otaczajgcej go tkanki i jak dojrzate sq komorki. Jest

18
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to tzw. ocena histopatologiczna, szczegdlnie wazna

U pacjentow z guzami bez przerzutéw. W laborato-
rium genetycznym ocenia sie obecnos¢ specyficznych
zmian w materiale genetycznym guza (DNA), co stano-
wi wazng czesc¢ diagnostyki i kwalifikacji pacjenta do
grupy ryzyka (patrz strona 32).

Badania krwi. W trakcie leczenia nowotworu dziecko
bedzie miato czesto wykonywane badania krwi, ktore
pozwolg uzyskac¢ wazne informacje o aktualnym stanie
zdrowia. Dzieki temu mozna na przyktad oznaczyc¢
grupe krwi, ocenic¢ funkcjonowanie narzgdow (takich
jak szpik kostny, wqtroba czy nerki) czy potwierdzi¢ lub
wykluczyc¢ infekcje. Jest to rowniez jeden ze sposobow
monitorowania skutkdw ubocznych leczenia. Krew do
badania moze zostac pobrana z zyty lub przez naktu-
cie palca, a personel medyczny moze natozy¢ na skore
krem miejscowo znieczulajqcy, aby naktucie byto mniej
bolesne. Po zatozeniu tzw. centralnego dojscia zylne-
go (patrz str. 39) krew jest pobierana z tego dojscia

i dziecko nie jest narazone na wielokrotne uktucia.

Badania moczu. Oprécz standardowego badania
moczu wykonywanego z roznych wskazan, w diagno-
styce neuroblastomy wykorzystywane jest specjali-
styczne, lecz proste w wykonaniu badanie, ktére pole-
ga na pomiarze stezenia w moczu dziecka substancji
zwanych katecholaminamiiich pochodnych, ktore
produkowane sq przez komorki guza. Te substancje
pojawiajg sie w moczu u 9 na 10 dzieci z tym typem
nowotworu, mogq by¢ réwniez uzywane do monito-
rowania leczenia i sg hazywane markerami nowo-
tworowymi. Obowigzkowe jest oznaczenie 3 rodzajow
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katecholamin — dopaminy, kwasu wanilinomigdato-
wego (VMA) i homowanilinowego (HVA). W niektérych
osrodkach oznacza sie dodatkowe markery z tej grupy,
ktore zwiekszajq czutos¢ badania, co odgrywa role
zwtaszcza przy monitorowaniu leczenia i wykrywaniu
ewentualnej wznowy choroby.

Badanie to wykonuje sie z tzw. dobowej zbidrki
moczu, czyli mocz dziecka musi by¢ zbierany przez 24
godziny. Zeby badanie byto wiarygodne, wazne jest,
zeby zebrac¢ caty mocz, dlatego nieraz konieczne jest
zatozenie cewnika do pecherza moczowego. Ponie-
waz substancje podobne do katecholamin znajdujg
sie w wielu pokarmach i napojach (np. herbata, cze-
kolada, kakao, wanilia, banany), wazne jest, aby 2 dni
przed zbidrkqg i w jej trakcie unika¢ tych pokarmow
— na oddziatach dostepne sq listy pokarmow, ktérych
nalezy unikac.

Badania obrazowe

Dziecko bedzie miato wykonany szereg badan obrazo-
wych, ktére pomogq potwierdzi¢ diagnoze i ustali¢ sto-
pien zaawansowania choroby. Pokazqg one, gdzie w ciele
znajduje sie nowotwoér (tzw. guz pierwotny) oraz czy ko-
morki neuroblastomy rozprzestrzenity sie do innych czesci
ciata (przerzuty). Zadne z tych badan nie jest bolesne dla
dziecka, jedynie przy niektorych z nich wystepuje koniecz-
nosc¢ zatozenia wktucia dozylnego i podania kontrastu lub
znacznika radioaktywnego.

Wielu badan dziecko moze sie ba¢, mimo ze nie sq bo-
lesne, a wymagaijq tylko dtuzszego pozostania w bezru-
chy, jak np. tomografia komputerowa, rezonans magne-

20
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tyczny czy scyntygrafia z zastosowaniem MIBG. Rodzice
moggq pozostac z dzieckiem w trakcie tych badani je
wspierad, dlatego wazne jest, zeby wyttumaczy¢ dzie-
ciom, na czym bedq polegaty badania i ze nie bedq

w tym czasie same. Personel szpitali i pracowni prze-
znaczonych dla dzieci wie, jak wyttumaczy¢ im dziata-
nie urzqgdzen i pomdc pokona¢ lek, sq rowniez dostepne
ksigzeczki, w ktérych wyjasnione jest, jak bedzie wyglqgda-
to badanie. Dzieci potrzebujqg jednak wsparcia rodzicow

i zaufania, ze mogg mie¢ wykonane badanie bez znie-
czulenia. Jednak kiedy dziecko bardzo sie boi albo jest za
mate, zeby zrozumiec przebieg badania, mozna je wyko-
na¢ w znieczuleniu ogdinym wykonanym przez anestezjo-
loga. Czesto badania bez znieczulenia mozliwe sq dopie-
ro po pewnym czasie. Koniecznos$¢ znieczulenia zostanie
omoéwiona z rodzicem przed wykonaniem jakichkolwiek
badan.

e Zdjecia rentgenowskie (RTG) wykonywane sq gtéw-
nie dla oceny infekcji zlokalizowanych w ptucach, ale
czasem mogq by¢ wykonywane w celu sprawdzenia,
czy nowotwor zajgt kosci, np. kiedy inne badania sq
niejednoznaczne albo wystepujq objawy kliniczne ze
strony uktadu kostnego wymagajqgce szybkiej oceny.
Wykonanie zdjecia RTG zajmuje bardzo mato czasu,
jest bezbolesne, nie wymaga znieczulenia i nie wywo-
tuje zadnych powaznych skutkdéw ubocznych.

e Badanie ultrasonograficzne (USG) jest badaniem
znanym wszystkim rodzicom, poniewaz wykonywane
jest juz w czasie ciqzy. Fale ultradzwiekowe wytwa-
rzane przez gtowice aparatu odbijajg sie od narzgdow
wewnetrznych i sq rejestrowane na ekranie. Lekarze
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widzq zarysy lub cienie prawidtowych narzqdéw oraz
ewentualnych nieprawidtowych struktur wewnagtrz cia-
ta. To badanie jest zupetnie bezbolesne, nieinwazyjne

i bezpieczne. Pozwala na szybkg ocene narzqddéw jamy
brzusznej i weztéw chtonnych, ale nie daje mozliwosci
precyzyjnego zmierzenia obiektywnej wielkos$ci guza,
co jest konieczne do oceny odpowiedzi na leczenie.
Zdarza sie rowniez, ze w tym badaniu guza trudno jest
odrdzni¢ od innych tkanek, a jego wielko$¢ moze by¢
zbyt duza, zeby oceni¢ jg w badaniu USG. Badanie to
nie nadaje sie rowniez do badania guzéw klatki pier-
siowej i uktadu nerwowego. Najczesciej wykonywane
sq jako badania przesiewowe lub w celu monitorowa-
nia toksycznosci leczenia.

Tomografia komputerowa (TK). Tomograf kompute-
rowy wykonuje jednoczesnie wiele zdje¢ z zastosowa-
niem promieni rentgenowskich, aby stworzy¢ doktadny
obraz wnetrza ciata. To badanie jest duzo doktadniej-
sze od klasycznych zdje¢ RTG i pozwala na uwidocznie-
nie na odrebnych obrazach tkanek o réznej strukturze
(np. kosci i tkanek miekkich). W przypadku diagnostyki
choréb nowotworowych zawsze konieczne jest wyko-
nanie TK z podaniem kontrastu, ktéry uwidacznia miej-
sca o dobrym ukrwieniu (takie jak guz nowotworowy).
Jest to badanie bardzo precyzyjne, o doktadnosci po-
rownywalnej z badaniem rezonansu magnetycznego
(z wyjgtkiem oceny modzgu i rdzenia kregowego). Jest
réwniez krotsze i cichsze od badania MRI, co sprawia,
ze U wielu dzieci moze by¢ wykonywane bez znieczu-
lenia. Dawka promieniowania stosowana rutynowo

w nowoczesnych aparatach TK jest w petni bezpieczna
dla dziecka.



Wielu badan dziecko moze sie ba¢, mimo ze nie sq bolesne,
a wymagajq tylko dtuzszego pozostania w bezruchu.
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Rezonans magnetyczny. Obrazowanie metodq
rezonansu magnetycznego (MRI) wykorzystuje pole
magnetyczne do stworzenia szczegdtowego obrazu
czesci ciata bez uzycia promieniowania. Pozwala na
precyzyjng ocene uktadu nerwowego, bywa rowniez
przydatny dla oceny narzqddéw jamy brzusznej, a takze
tkanek migkkich. Trwa dtuzej niz tomografia kompute-
rowa, jest dos¢ gtosne i w odrdznieniu od TK, w ktorej
aparat jest otwarty, wymaga potozenia dziecka w za-
mknietej przestrzeni, co moze powodowac lek. Jednak
po spokojnym wyttumaczeniu i zatozeniu stuchawek
redukujgcych natezenie dzwiekoéw wydawanych przez
aparat, czasem udaje sie wykona¢ badanie bez znie-
czulenia juz u dzieci 4-5 letnich. Dziecko moze otrzy-
mac srodek uspokajajgcy lub znieczulenie ogdine, aby
byta pewnosc, ze bedzie lezato nieruchomo, co jest
konieczne dla uzyskania obrazow dobrej jakosci.

Scyntygrafia z uzyciem MIBG znakowanego jodem
radioaktywnym. Substancja ta (MIBG) podana do-
zylnie tqczy sie specyficznie z komdrkami neurobla-
stomy znajdujgcymi sie w kazdym miejscu w organi-
zmie, a dotgczony do niej radioaktywny jod umozliwia
zobaczenie ich specjalng kamerg. To badanie pozwala
wykry¢ ogniska komoérek wychwytujgcych ten znacznik
w organizmie i jest bardzo swoiste dla neuroblastomy
(tzn. nie pokazuje innych zmian, np. zapalnych albo
innych nowotworéw). W okoto 90% przypadkdéw MIBG
gromadzi sie w komorkach neuroblastomy.

MIBG zawiera substancje radioaktywnq, ale
w dawce nieszkodliwej dla dziecka i opiekuna. Nale-
zy tylko pamietad, ze przez pewien czas po podaniu
znacznika dziecko nie powinno przebywac w jednym
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pomieszczeniu z innymi ma-

C e . . MIBG

tymi dziecmi i kobietami zawiera
w ciqzy — czas ten zalezy substancje
od rodzaju znacznika radioaktywngq,
i nalezy dopytac lekarza, w dawce
jak dtugo dziecko po- nieszko.dliwej
winno pozostaé w izolagiji. dla dziecka

i opiekuna.

Lekarz moze wspo-
mniec¢ o réznych rodzajach
jodu stosowanego w tych bada-
niach — chociaz badaniem zalecanym ze wzgledu na
lepszq jakos¢ obrazu i krotszy czas promieniowania jest
badanie z zastosowaniem tzw. izotopu 123, to badanie
z uzyciem jodu 131 jest réwniez akceptowalne, a jakosc
obrazu pozwala na precyzyjng diagnoze obecnosci
przerzutow. Wazne jest, zeby badanie byto wykonywa-
ne w odpowiednim momencie leczenia.

Pozytonowa tomografia emisyjna. Pozytonowa
tomografia emisyjna (PET) z uzyciem fluorodeoksy-
glukozy (FDG) to inne badanie z uzyciem radioak-
tywnych znacznikow, ktore jest stosowane do oceny
rozprzestrzenienia nowotworu. Badanie jest zalecane
tylko u pacjentow, u ktorych scyntygrafia z uzyciem
MIBG jest ujemna, czyli ani przerzuty, ani guz pierwot-
ny nie sq widoczne w badaniu (okoto 10% przypad-
kéw). U wszystkich dzieci, u ktorych badanie MIBG nie
wykrywa nowotworu, badanie FDG-PET powinno by¢
wykorzystane do oceny stopnia zaawansowania oraz
odpowiedzi na leczenie. Jest ono jednak mniej specy-
ficzne, bo pokazuje nie tylko komorki neuroblastomy,
ale rowniez np. zmiany zapalne.
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Scyntygrafia kosci z zastosowaniem technetu.

To badanie pozwala ocenic¢, czy nowotwor dat prze-
rzuty do kosci, ale aktualnie nie jest zalecane i powinno
by¢ wykonywane wytgcznie wowczas, jesli z jakich$
przyczyn badanie MIBG lub PET nie mogq by¢ wyko-
nane. Radioaktywna substancja (tzw. technet) jest
wytapywana przez tkanke kostng, zwtaszcza zmienio-
ng nowotworowo lub zapalnie.

Badanie szpiku kostnego. Najczestszymi miejscami
przerzutéw komodrek neuroblastomy sq kosci i szpik
kostny. Aby wykry¢ komorki nowotworowe w kosciach,
wykonuje sie badania MIBG lub PET. Badania te mogq
wykry¢ rowniez zmiany w szpiku kostnym, ale tylko
woéwczas, gdy komodrek w szpiku jest bardzo duzo.

W innych przypadkach badania te sq za mato czu-

te. Aby zbadac szpik kostny (tkanka wewnqtrz kosci
produkujgca komorki krwi), wprowadza sie igte do
jednej z wiekszych kosci (np. kosci biodrowej) i pobiera
sie niewielkq ilos¢ ptynnego szpiku kostnego. Nazywa
sie to biopsjq aspiracyjnqg. Drugim badaniem szpiku
jest trepanobiopsja, ktora polega na pobraniu bardzo
matego fragmentu szpiku kostnego wraz z kosciq za
pomocgq innej specjalnej igty. Aby upewnic sie, ze ba-
danie jest mozliwie najdoktadniej-

sze, aspiraty i trepanobiopsje

nalezy pobrac¢ z co najmniej

dwoch miejsc, zwykle z kosci Najczestszymi
biodrowych po obu stro- miejscami prze-
nach ciata (fgcznie 4 préb- rzutow sq kosci
ki). Pacjent zawsze otrzymu- i szpik kostny.

je znieczulenie ogdlne przed
wykonaniem tych badan. Ba-
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danie to jest powtarzane na réznych etapach leczenia.

Testy genetyczne. Oceniane jest wystepowanie takich
markerow biologicznych, jak amplifikacja onkogenu
MYCN, zaburzenia genu ALK, a takze obecnos$¢ zabu-
rzen catych chromosomow (NCA) oraz ich fragmentéw
(SCA). Obecnos¢ amplifikacji MYCN zawsze (z wyjqt-
kiemn matych, usunietych w catosci guzéw) oznacza
kwalifikacje pacjenta do grupy wysokiego ryzyka; zna-
czenie pozostatych markeréw zalezy od réznych innych
czynnikdw i musi zostac¢ zinterpretowane przez lekarza.
Znajomos¢ biologii nowotworu dostarcza waznych in-
formaciji, ktore sq wykorzystywane przy podejmowaniu
decyzji o najlepszym leczeniu.

Badanie MYCN mozna wykona¢ bardzo szybko, bo
okresla ono rodzaj leczenia, natomiast inne badania
genetyczne mogq zajq¢ nieco wiecej czasu, a wyniki
mogq dotrzec¢ do lekarza dopiero po kilkunastu dniach.
W przypadku podejrzenia, ze u pacjenta moze wyste-
powac rodzinna postac neuroblastomy, wymagane
bedqg dodatkowe badania u dziecka i rodzicéw — lekarz
wystawi skierowanie do Poradni Genetycznej.

Wykonanie badan i analiza wynikéw moze zajqc¢
kilka dni. Oczekiwanie na wyniki to dla rodziny nie-
zwykle niespokojny i stresujgcy czas. Jednak do-
ktadna ocena stopnia zaawansowania choroby

i obecnosci czynnikéw ryzyka przed rozpoczeciem
leczenia jest bardzo wazna. Uzyskane wyniki po-
zwolq lekarzowi indywidualnie dobrac¢ odpowiedni
rodzaj i dtugosc¢ leczenia.
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Ocena stopnia zaawansowania

Kiedy u dziecka zostanie zdiagnozowany nowotwor, le-
karze poinformujg, jaki jest stopien jego zaawansowania.
Stopien zaawansowania choroby ocenia sie na podstawie
okreslenia wielkosci guza pierwotnego i poznaniu wszyst-
kich miejsc, w ktérych mogq sie znajdowac przerzuty.
Znajomosc¢ stopnia zaawansowania nowotworu pomaga
sprecyzowac, do jakiej grupy ryzyka nalezy maty pacjent
i w konsekwencji dobrac¢ odpowiedni sposob leczenia.

Lekarze wykorzystujg badania obrazowe, takie jak to-
mografia komputerowa czy rezonans magnetyczny, aby
znalez¢ okresdlone przedoperacyjne czynniki ryzyka. Czyn-
niki te okreslajg m.in. czy guz okala lub nacieka na narzqg-
dy albo naczynia krwionos$ne. Dzieki temu mozna stwier-
dzi¢, czy kwalifikuje sie on do operaciji tzw. pierwotnej (tzn.
bez chemioterapii), czy wymaga chemioterapii w celu
zmniejszenia przed leczeniem operacyjnym. W niektérych
przypadkach guza mozna po prostu obserwowaé, bez ko-
niecznosci zabiegu i rozpoczynania leczenia — o tej sytu-
acji poinformuje lekarz prowadzqcy.

Kwalifikacji pacjentéw do odpowiednich grup ryzyka,
w zaleznosci od stopnia zaawansowania choroby, wie-
ku pacjenta oraz biologii guza, dokonuje sie za pomocqg
systemu Miedzynarodowej Grupy ds. Oceny Grup Ryzy-
ka w NBL (International Neuroblastoma Risk Group Stage
System, INRGSS) oraz systemu Miedzynarodowej Klasyfi-
kacji Oceny Stopnia Zaawansowania Neuroblastomy (In-
ternational Neuroblastoma Staging System, INSS).

Stopnie zaawansowania wg INRG nie sqg identyczne, jak

w klasyfikacji INSS, w ktérej duzg role odgrywa poope-
racyjna patologiczna ocena weztéw chtonnych.
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Stopien L1 wg INRG
Ten stopien oznacza, ze guz znajduje sie w jednym miej-
scu (L = zlokalizowany) i nie rozprzestrzenit sie nigdzie in-
dziej w organizmie oraz nie ma czynnikow wptywajgcych
na zwiekszone ryzyko zabiegu, wiec mozna go catkowicie
usung¢ podczas operacji. Guz w tym stopniu zaawanso-
wania jest zwykle uleczalny przy uzyciu jedynie leczenia
operacyjnego, ale ostateczny sposob leczenia zalezy od
wyniku badan genetycznych usunietego guza, a takze
stopnia INSS.

Do tej grupy zwykle kwalifikowani sq gtéwnie pacjenci
w 1.1 2. stopniu zaawansowania wg INSS.

Guz PP
zlokalizowany
w jednym miejscu
(nadnercza)

Stopien L1wg INRG / 1.i 2. stopien wg INSS

Stopien L2 wg INRG

W tym stopniu nowotwor ogranicza sie do pierwotnej lo-
kalizacji i nie jest rozprzestrzeniony na inne czesci ciatq,
jednakze zwykle jest duzy i moze przekraczac linie $rod-
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kowq ciata — czyli znajdowac sie zardwno po prawej, jak
i po lewej stronie. W tym stopniu obecne sq przedope-
racyjne czynniki ryzyka, takie jak naciek narzgdow lub
naczyn, ktére sprawiajq, ze zabieg bez wstepnej chemio-
terapii wiqgze sie z duzym ryzykiem uszkodzenia naczyn
i narzqdow. W tym stopniu zwykle leczenie zaczyna sie od
chemioterapii w celu zmniejszenia guza przed operacjq.
Po operacji moze by¢ stosowana dalsza chemioterapia,
a w niektérych przypadkach moze byé¢ rowniez zalecana
radioterapia i doustny lek o nazwie kwas 13-cis-retino-
wy. Dobdr leczenia jest indywidualny i uwzglednia réwniez
wiek dziecka i biologie guza.

Do tego stopnia zaawansowania zwykle kwalifikuje sie
pacjentéw w stopniu 3. wg INSS.

Guz przekracza
linie ciata

jo
Zajete J

wezty
chtonne

Stopien L2 wg INRG / 3. stopien wg INSS

Stopien M wg INRG (stopien 4 wg INSS)
W tym stadium guz pierwotny moze mie¢ dowolny roz-
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miar, ale niektére komoérki nowotworowe sq rozprzestrze-
nione na inne czesci organizmu, najczesciej kosci, szpik
kostny lub wqgtrobe. Wszystkie dzieci z neuroblastomq

w stopniu 4. wymagajq bardziej intensywnego leczenia,
ktérego sktadowe zalezg od wieku.

Zajete J

wezty
chtonne
Przerzuty Przerzuty
do wgtroby do szpiku
kostnego
i/lub kosci

Stopien L3 wg INRG / 4. stopien wg INSS

Stopien MS wg INRG (stopien 4s wg INSS)

Jest to typ neuroblastomy, ktory wystepuje u dzieci poni-
zej 1. roku zycia. Komorki nowotworowe sq rozprzestrze-
nione poza pierwotng lokalizacjq do innych czesci or-
ganizmu, ale zwykle zachowujqg sie mniej agresywnie niz
u starszych dzieci. W stopniu MS, oprécz matego guza
pierwotnego (ktéry czesto znajduje sie w jednym z nad-
nerczy), przerzuty mogq by¢ zlokalizowane w wqtrobie
(ktora czasami moze stac sie bardzo duza), na skorze

i w szpiku kostnym. Zajecie kosci, ptuc lub moézgu zawsze
kwalifikuje pacjenta do 4. (M) stopnia zaawansowania.
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Chociaz rokowanie w tym stopniu zaawansowania jest
korzystne, to ze wzgledu na zajecie watroby i jej znaczne
powiekszenie, czes¢ pacjentdow moze by¢ w ciezkim sta-
nie w pierwszym okresie choroby i wymagac intensywnej
opieki.

Przerzut —G
na skorze

SNOSESS
(RS

Powigkszona
waqtroba
Przerzuty na
szpik kostny

i/lub kosci

Stopien MS wg INRG / stopien 4s wg INSS

Grupy ryzyka (INRG)

Leczenie neuroblastomy jest dobierane indywidual-

nie dla kazdego dziecka, w zaleznosci od grupy ryzyka.
Lekarze okredlajg grupe ryzyka nerwiaka zarodkowe-

go zgodnie z klasyfikacjg INRG jako nowotwor niskiego,
sredniego (posredniego) lub wysokiego ryzyka. Klasy-
fikacja ta uwzglednia takie czynniki, jak wiek dziecka

w momencie postawienia diagnozy, stopien zaawanso-
wania nowotworu, obecnos¢ lub brak amplifikacji MYCN,
specyficzne cechy biologiczne guza, specyficzne niepra-
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widtowosci genetyczne. Podejmujqc decyzje o wiqgczeniu
leczenia, bierze sie pod uwage takze obecnos$¢ powaz-
nych objawdw klinicznych.

Przypadki

neuroblastomy Przypadki

neuroblastomy

niskiego

i posredniego ryzyka wysokiego ryzyka

50% 50%

zachorowan zachorowan

Neuroblastoma niskiego ryzyka

Sposrdd dzieci, u ktérych zdiagnozowano neuroblastome
niskiego ryzyka, ponad 90% zostaje wyleczonych. Dzieci
ze zlokalizowang neuroblastomgq niskiego ryzyka, u kto-
rych wystepujg objawy mogqce stanowic¢ zagrozenie dla
zdrowia lub u ktorych guzy zawierajq okredlone zmia-

ny genetyczne, mogq wymagac leczenia chemioterapiq
i ewentualnie pdzniejszej operacii.

W niektérych przypadkach dzieci ze zlokalizowang neu-
roblastomq niskiego ryzyka, ktéra nie powoduje zadnych
objawdw i ktérych guz wykazuje korzystnqg biologie — takg,
jak brak amplifikacji MYCN — mogg nie wymagac leczenia.
Zamiast tego nalezy je uwaznie obserwowac, monitorujgc
wielkos¢ guza, ktéry moze zmniejszac sie samoistnie.

Nevuroblastoma w stadium MS

Jest to rodzaj nerwiaka zarodkowego niskiego ryzyka ze
szczegodlnym rozmieszczeniem przerzutow, ktére mogg
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dotyczy¢ skory, wqtroby, szpiku kostnego, odlegtych we-
ztow chtonnych, ale nie mogg zajmowac kosci, ptuc ani
maozgu. Ten typ neuroblastomy charakteryzuje sie korzyst-
nym rokowaniem, poniewaz guzy moggq sie kurczyc¢ i zni-
ka¢ samoistnie bez koniecznosci leczenia.

Czasami, jesli guz powoduje problemy kliniczne lub je-
$li w komorkach nowotworowych wykryto pewne zmiany
genetyczne (obecnosc¢ segmentalnych nieprawidtowosci
chromosomalnych), mozna podac¢ niskie dawki chemio-
terapii, aby zainicjowac kurczenie sie guza. U niektérych
dzieci z neuroblastomqg w stadium MS po kilku miesigcach
zalecane bedzie chirurgiczne usunigcie guza pierwotnego.

Neuroblastoma posredniego ryzyka

W przypadku pacjentow z neuroblastomg posredniego
ryzyka ponad 80% pacjentow zostaje wyleczonych. Dzieci
te sq od poczqgtku leczone chemioterapiq, po czym naste-
puje ponowna ocena wielkosci guza oraz obecnosci prze-
rzutow przy zastosowaniu wczesniej opisanych metod.

U niektdrych dzieci mozliwa jest potrzeba przystgpienia
do chirurgicznego usuniecia guza, a inne mogg wymagac
dalszej chemioterapii.

Dzieci starsze niz 18 miesiecy ze zlokalizowang, nieope-
racyjnq (L2) postacig neuroblastomy, w przypadku kté-
rych biologia nowotworu jest mniej korzystna, po chemio-
terapii i operacji otrzymajqg réwniez radioterapie i terapie
réznicujgcq doustnym lekiem o nazwie kwas 13-cis-reti-
nowy (izotretinoina).

Neuroblastoma wysokiego ryzyka

Okoto 50% dzieci z nowo rozpoznang neuroblastomqg
jest diagnozowanych jako grupa wysokiego ryzyka INRG.
Wsrod nich okoto 65% zostanie wyleczonych z choroby.
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Dzieci te od samego poczgtku wymagajq intensywnego
leczenia, poniewaz wystepujgce u nich komorki nowotwo-
rowe sq wysoce ztosliwe i mogqg zachowywac sie bardziej
agresywnie.

Wszystkie dzieci z tej grupy bedq wymagac potqgcze-
nia réznych metod leczenia: operaciji, radioterapii, che-
mioterapii (w tym chemioterapii wysokodawkowanej,
wspomaganej autologicznym przeszczepieniem komorek
krwiotworczych) oraz terapii réznicujgcej kwasem 13-cis-
-retinowym i immunoterapii. Dzieci sq wstepnie leczone
chemioterapiq (chemioterapia indukcyjna), ktéra ma do-
prowadzi¢ do znikniecia wiekszosci przerzutdw i zmniej-
szenia wielkosci guza pierwotnego. U niektdrych dzieci po
chemioterapii indukcyjnej moze by¢ mozliwe chirurgiczne
usuniecie guza.

U dzieci leczonych z powodu neuroblastomy wysokiego
ryzyka stosuje sie chemioterapie wysokodawkowangq, kto-
ra powoduje zniszczenie szpiku kostnego. Po jej zastoso-
waniu konieczne jest podanie tzw. macierzystych komorek
krwiotworczych pobranych wcze-
$niej od dziecka, z ktérych po

okoto 2-3 tygodniach odrodzi Ok. 50%
sie prawidtowy szpik kost- dzieci z nowo
ny. Po chemioterapii wyso- rozpoznang

neuroblastomgq jest

kodawkowanej stosuje sie di -
iagnozowanyc

radioterapie okolicy usu-

: ] jako grupa
nietego guza, a nastepnie wysokiego
terapie réznicujgcq i immu- ryzyka.

noterapie.
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Zaczynamy leczenie

Gdy diagnoza zostanie potwierdzona, zespdt medyczny
bedzie chciat jak najszybciej rozpoczqc terapie w najbliz-
szym osrodku specjalizujgcym sie w leczeniu nowotwordw
u dzieci, w ktérym dziecko bedzie musiato pozostac przez
jaki$ czas w celu obserwaciji i leczenia.

Leczenie i opieka nad dzieckiem bedzie prowadzo-
na i kooordynowana przez specjaliste onkologii dziecie-
cej, czyli lekarza specjalizujgcego sie w leczeniu wszyst-
kich dzieci z chorobg nowotworowq. Wspotpracuje on ze
specjalistg radioterapii, ktory przeprowadzi radioterapie
guza, specjalistg chirurgii onkologicznej, ktéry wykona
zabieg oraz specjalistg transplantologii klinicznej, ktéry
zajmie sie prowadzeniem megachemioterapii i podaniem
komoérek krwiotwdrczych. Wszyscy ci specjalisci Scisle ze
sobq wspotpracujg, a w przypadku, gdy w o$rodku nie
ma mozliwosci przeprowadzenia niektérych procedur (np.
przeszczepienia szpiku), wspotpracujq z innymi osrodka-
mi w Polsce, aby zapewnic¢ dziecku
optymalne leczenie. Z lekarza-
mi wspotpracujq pielegniarki Leczenie
specjalizujgce sie w opiece i opieka
i wspieraniu dzieci z choro- na.d O

) bedzie prowadzona

bg nowotworowgq, a takze

o ) i koordynowana
psycholog kliniczny, die- przez specjaliste
tetyk, a w razie potrzeby onkologii
réowniez rehabilitant i lekarze dzieciecej.

innych specjalizacji.
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Rodzaje leczenia

Leczenie chirurgiczne

Jezelileczenie operacyjne jest mozliwe i bezpieczne
oraz pozwala na catkowite usuniecie zlokalizowanego
guza, zwykle jest stosowane jako pierwsza i w wiekszosci
przypadkow jedyna metoda. U niektérych dzieci zabieg
chirurgiczny moze by¢ zastosowany na pozniejszym eta-
pie leczenia, po wstepnej chemioterapii. Zakres operaciji
jest rozny w zaleznosci od lokalizacji guza pierwotnego

i naciekania okolicznych narzqgddéw lub struktur. W przy-
padku duzych guzéow dopuszczalne jest w niektorych
przypadkach wykonanie operacji nie w petni radykalnej,
z pozostawieniem niewielkiej ilosci tkanki guza w okoli-
cy, z ktorej usuniecie bytoby zbyt ryzykowne. Taka masa
resztkowa moze znikng¢ podczas dalszego leczenia albo
komorki mogg stac sie bardziej dojrzate. W wiekszosci
przypadkow nie ma wskazan do kolejnej operacji, ale
bedzie to szczegétowo omdwione przez lekarza. Jesli
dziecko otrzymato na poczgtku leczenia chemioterapie,
wazne jest, by jego organizm odpowiednio zregenerowat
sie przed operacjq. Zostanie to omoéwione podczas pla-
nowania leczenia.

Chemioterapia

Jest to gtdwna metoda leczenia neuroblastomy $redniego
i wysokiego ryzyka. Chemioterapia polega na stosowa-
niu lekow cytotoksycznych w odpowiednich schematach,
dawkach i odstepach czasowych w celu zniszczenia jak
najwiekszej liczby komdrek nowotworowych. Wiekszos¢
lekow stosuje sie dozylnie przez wktucie obwodowe (wen-
flon) lub centralny cewnik zylny (patrz ponizej). Po po-
twierdzeniu diagnozy i stopnia zaawansowania wyniki ba-
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dan pomogq lekarzowi w podjeciu decyzji o najlepszym
schemacie leczenia, nazywanym protokotem. Stosowane
protokoty sq jednakowe w wigkszosci krajéw europejskich
wspotpracujgeych w ramach grupy SIOPEN. Ich skutecz-
nosc¢ jest na biezgco monitorowana i w przypadku po-
jawienia sie doniesien o nowej skuteczniejszej terapii lub
o toksycznosciach leczenia, mogqg by¢ zmieniane. Propo-
nowane leczenie zostanie w petni omdwione z rodzicami
przez zespot terapeutyczny.

Podawanie chemioterapii

Centralny cewnik zylny (CCZ) to zaktadane na state duze
dojécie dozylne, ktére utatwia podawanie dziecku lekow,
w tym cytostatykow, pobieranie krwi czy zywienie pozaje-
litowe, jesli jest konieczne.

CCZ zaktadany jest na bloku operacyjnym w znieczule-
niu ogolnym. Dzigki jego obecnosci dziecko nie musi miec
zmienianych wenflonéw, co pozwala na zaoszczedzenie
mu bolu i stresu. Jest to cienka, elastyczna plastikowa rur-
ka, ktorqg wprowadza sie do duzej zyty. Miejsce wprowa-

W tym miejscu W tym miejscu
cewnik wypro- cewnik wpro-
wadzony jest wadzony
na zewnqtrz jest do klatki
piersiowej
i do naczynia
Cewnik L
prowadzony Serce
jest pod skérg
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dzenia i sposéb zaktadania mogq by¢ rézne i zalezg od
doswiadczen poszczegdlnych osrodkdw.

Wyrézniamy dwa gtéwne rodzaje CCZ stosowane
u dzieci: tzw. ,,porty” i wejscia typu Hickmann/Broviak.
CCZ typu port jest rodzajem zbiorniczka zatozonego pod
skore. Jesli nie ma w nim igty, nie wida¢ go. Jego zaletq
jest to, ze nie przeszkadza dziecku w codziennym funk-
cjonowaniu i mate dziecko nie moze go sobie przypad-
kowo usungc¢. Jego wady to konieczno$c wktucia do tego
pojemniczka igty (mogqg one zosta¢ w wejsciu maksi-
mum 7-10 dni, potem trzeba je wymienic) oraz to, ze nie
wszystkie leki mogqg by¢ podawane razem, wiec w nie-
ktérych sytuacjach (jak np. immunoterapia czy immuno-
chemioterapia) moze byc¢ konieczne dodatkowe zatoze-
nie wenflonu.

Strzykawka
Rurka
lgta Hubera
/ | I Cewnik
Skéra
Port ——— o

W CCZ typu Hickmann (z dwiema koncowkami) czy
Broviac (z jednq koncowkq) koncédwki wejscia (plastikowe
kabelki) sq wyprowadzone na skorze klatki piersiowej. Ich
zaletq jest to, ze do ich obstugi w ogdle nie musimy uzy-
wac igiet, a w przypadku wejs¢ z dwiema koncowkami
do podawania nawet bardzo intensywnego leczenia nie
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potrzeba dodatkowych doj$¢ dozylnych. Wadgq jest fakt
obecnosci . kabelkdw” na skérze, co moze utrudniac czyn-
nosci pielegnacyjne.

Cewnik jest bezpiecznie przymocowany do klatki pier-
siowej dziecka i zwykle jest zakryty ubraniem. Zalecane
jest stosowanie specjalnych ,torebeczek”, dostepnych
w oddziatach szpitalnych, w ktore wktada sie koncow-
ki wejscia, zeby zawsze byty czyste i suche. Wejscia cen-
tralne wymagajg okresowego ptukania, gdy dziecko jest
poza szpitalem — czestosc¢ i sposdb ptukania wejs¢ zale-
2g od rodzaju CCZ oraz wytycznych w oérodkach i zosta-
nq przedstawione przez lekarza lub pielegniarke. Nalezy
dba¢ o czasowe ptukanie wejs¢, gdyz w przeciwnym razie
moze pojawic sie w nich zakrzep i spowodowac ich nie-
droznosc.

Chemioterapia wysokodawkowana

Po operacji dzieci z neuroblastomqg wysokiego ryzyka
przechodzq dalsze leczenie chemioterapiq wysokodaw-
kowangq, czasem nazywanq takze terapig mieloablacyj-
ng lub megachemioterapiqg. W wyjgtkowych sytuacjach
chemioterapie w duzych dawkach mozna podac réw-
niez przed operacjq. Ten schemat chemioterapii zazwy-
czaj sktada sie z duzych dawek busulfanu i melfalanu, ale
moze by¢ indywidualnie modyfikowany. W ramach badan
klinicznych mozliwe jest rowniez zastosowanie tzw. tan-
demowego leczeniaq, czyli podania 2 razy terapii wysoko-
dawkowanej. Poniewaz leczenie jest intensywne, dziec-
ko zawsze wymaga pobytu w szpitalu oraz przebywania
w izolatce przez okres okoto trzech do szesciu tygodni.
Dziataniem niepozqgdanym tego leczenia zawsze jest m.in.
obnizenie parametréw morfologii krwi, ale lekarz oddzia-
tu przeszczepowego poda szczegdtowe informacje do-
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tyczqgce wszystkich mozliwych
dziatan niepozgdanych. Jest
to czas, kiedy dziecko bedzie
podatne na infekcje i krwa-

Za-
stosowanie
megachemio-
terapii istotnie

wienia. Aby skrocic okres, zwigksza szanse
w ktérym liczba krwinek jest na wyleczenie
niska, po megachemiotera- pacjenta.

pii wszystkie dzieci poddawa-
ne sq procedurze autologicznego
przeszczepienia komorek macierzystych.

Chociaz na licznych forach dla rodzicow szeroko dys-
kutowana jest koniecznos¢ podawania tego leczenia, wy-
niki badan, w tym randomizowanych, o najwigekszej wia-
rygodnosci, wskazujqg, ze po zastosowaniu tego rodzaju
leczenia szanse na 5-letnie przezycie wolne od wznowy
choroby wynosi okoto 50% (w porownaniu do 15% u dzie-
ci leczonych samg chemioterapiqg), nawet bez stosowa-
nia immunoterapii. Nie ma aktualnie danych z wiarygod-
nych badan, ze immunoterapia moze zastgpic ten rodzaj
leczenia.

Autologiczne przeszczepienie komérek macierzystych
Przed podaniem wysokodawkowej chemioterapii od
dziecka pobierane sq komoérki macierzyste, ktore nastep-
nie zostajg podane z powrotem, aby szpik kostny znisz-
czony przez wysokie dawki cytostatykdw mogt sie zrege-
nerowac.

Czym sq komodrki macierzyste?

Komorki macierzyste sg mtodymi komorkami, z ktorych
powstajg w szpiku kostnym wszystkie komorki krwi. Po-
przez podanie przez kilka dni czynnika wzrostu granulocy-
tow (G-CSF) mozna spowodowad, ze komorki te przedo-
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stajq sie do krwi obwodowej i mozna je stamtgd pobierac.
Jest to aktualnie preferowana metoda pobierania komé-
rek, gdyz jest bezpieczniejsza dla dziecka, a dodatkowo
regeneracja szpiku kostnego po podaniu takich komoérek
jest szybsza. Szpik kostny pobiera sie tylko w wyjgtkowych
przypadkach.

Jak to dziata?

Komorki macierzyste sq pobierane z krwi dziecka przy
zastosowaniu przeznaczonego do tego urzqgdzenia, kto-
re przez jedno duze wktucie pobiera krew, w nim zatrzy-
mywane sqg mtode komorki, a pozostata krew przez dru-
gie wktucie wraca do pacjenta. Odpowiednie cewniki

sq wprowadzane do zyty w znieczuleniu ogolnym, kiedy
wiadomo juz, ze we krwi jest odpowiednia liczba mitodych
komorek. Pobrane komorki macierzyste sq nastepnie za-
mrazane, przechowywane i podawane dziecku po wyso-
kodawkowanej chemioterapii.

Procedura zbierania komérek jest wykonywana raz
dziennie i trwa okoto 3-4 godzin. Zwykle wymagane jest
wykonanie jej dwu- albo trzykrotnie. Ta procedura jest
niebolesna i ma niewiele dziatah niepozqgdanych — powie-
dzq o nich lekarze prowadzqcy. Mozna jq przeprowadzi¢
z tak zwanego nadiru — wéwczas czekamy, az obnizone
po chemioterapii leukocyty zaczng samoistnie, bez za-
stosowania G-CSF rosng¢ i dopiero wowczas podajemy
G-CSF. Drugq opcjq jest odczekanie, az po chemioterapii
wzrosnie liczba leukocytow (zwykle trwa to okoto 2 tygo-
dni) i dopiero wtedy rozpoczyna sie mobilizacje. Prefero-
wany jest pierwszy z tych sposobow, ale nie zawsze moz-
na go przeprowadzi¢, np. z powodu wystgpienia powiktan
neutropenii. Aby uzyskac¢ wystarczajgcq liczbe komorek
macierzystych we krwi, przed pobraniem dziecku podaje
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sie czynnik wzrostu granulocytow, znany z leczenia po-
wiktan chemioterapii. Podawanie G-CSF rozpoczyna sie
kilka dni przed planowang separacjq i kontynuuje co-
dziennie az do uzyskania wystarczajqgcej liczby mtodych
komoérek. Cata procedura pobierania zostanie szczegdto-
wo omowiona przez zespot terapeutyczny.

Bardzo rzadko, w ramach alternatywy dla pobrania
komodrek macierzystych z krwi obwodowej, niektoére dzieci
mogqg miec je pobrane bezposdrednio ze szpiku kostnego.
Pobranie szpiku jest wykonywane w znieczuleniu ogdélnym
i jest bardzo podobne do opisywanej wczedniej biopsji
aspiracyjnej szpiku kostnego.

Radioterapia
Radioterapia to metoda leczenia nowotwordw, wykorzy-
stujgca promieniowanie o wysokiej energii do niszcze-

nia nieprawidtowych komorek w okresdlonej czesdci cia-

ta. Dzieci z neuroblastomg wysokiego ryzyka zwykle sq
poddawane radioterapii po chirurgicznym usunieciu guza
i chemioterapii w duzych dawkach. Niektére dzieci z neu-
roblastomq posredniego ryzyka rowniez mogq wymagac
zastosowania radioterapii po operaciji, ale decyzja ta jest
przewidziana protokotem tylko dla niektérych pacjentow,
o czym poinformuje lekarz prowadzqg-
cy. Radioterapia dotyczy obsza-

ru, w ktérym znajdowat sie guz
pierwotny. Jest to metoda

Radioterapia
niezbedna do zniszczenia ko- -

nie jest bolesna,

morek nowotworowych, kté- a urzgdzenie nie ma

re czasami mogq pozostac bezposredniego

po chemioterapii i operaciji. kontaktu
Radioterapia nie jest bole- z dzieckiem.

sna, a urzqgdzenie nie ma bez-
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posredniego kontaktu z dzieckiem — podobnie jak w przy-
padku wykonywania zwyktego zdjecia rentgenowskiego.
Catkowita dawka radioterapii jest roztozona w czasie
(hazywa sie to podziatem na frakcje) w celu zwiekszenia
skutecznosci i zmniejszenia dziatan niepozgdanych, i naj-
czesciej obejmuje codzienne podawanie leczenia przez 14
dni roboczych z przerwami weekendowymi. W niektérych
sytuacjach (np. po niecatkowitym usunieciu guza) dawka
radioterapii moze by¢ zwiekszona. Lekarz dziecka omowi
z rodzicami indywidualny plan naswietlan.

Radioterapia wymaga starannego przygotowania
i zaplanowania, ktére obszary powinny zostac objete le-
czeniem. Poniewaz jest to leczenie wymagajgce bardzo
duzej doktadnosci, aby unikng¢ dziatan niepozgdanych
zwigzanych z objeciem innych narzqgdow, dziecko w trak-
cie podawania dawki radioterapii musi pozostac zupetnie
nieruchome. Mate dzieci mogg miec¢ trudnosci z lezeniem
w bezruchu, dlatego podczas radioterapii moze by¢ ko-
nieczne znieczulenie ogdlne, o czym rodzice zostang poin-
formowani przez zespdt kliniczny zajmujgcy sie dzieckiem.

W aktualnym europejskim protokole leczenia neuro-
blastomy nie ma wskazan do zastosowania protonoterapii
— powinna ona by¢ rozwazana wytgcznie w wyjgtkowych
przypadkach guzow matych, w niekorzystnej lokalizacji,
a jej skutecznosc nie rézni sie od klasycznej radioterapii.

Leczenie minimalnej choroby resztkowej — terapia
réznicujgca oraz immunoterapia

W przypadku dzieci z neuroblastomg wysokiego ryzy-

ka, u ktérych nowotwoér odpowiedziat na chemioterapie
indukcyjng, operacje, chemioterapie wysokodawkowq

i radioterapie, zaleca sie dodatkowe leczenie. Wynika ono
z obserwaciji, ze nawet po bardzo intensywnym leczeniu
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i uzyskaniu catkowitej remisji, w organizmie mogq pozo-
stac¢ niewidoczne dla nas komorki.

Obejmuje ono lek o nazwie kwas 13-cis-retinowy, ktory
,roznicuje” (przeksztatca komorki nowotworowe w nieno-
wotworowe) komorki neuroblastomy mogqgce pozostac po
dotychczasowym leczeniu. W badaniach klinicznych wy-
kazano, ze terapia ta znacznie zmniejsza ryzyko wznowy.

Oprocz tego dzieci otrzymujg immunoterapie prze-
ciwciatem anty-GD2. Metoda ta polega na podaniu prze-
ciwciat, czyli biatek wytworzonych poza organizmem,
ktore rozpoznajg komorki NBL i tgczg sie z nimi. Uktad od-
pornosciowy widzi wtedy komérki NBL jako obce i zaczy-
na je niszczyc.

Czgsteczka GD2 obecna jest na prawie wszystkich ko-
morkach neuroblastomy, natomiast prawie nie wystepuje
na prawidtowych komoérkach naszego organizmu.

W Polsce i w catej Europie dostepne jest przeciwciato
anty-GD2, dinutuksymab beta. Jest ono stosowane jako
terapia podtrzymujqgca u pacjentéw, ktérzy uzyskali przy-
najmniej cze$ciowqg odpowiedz po chemioterapii induk-
cyjnej, a nastepnie otrzymali terapie mieloablacyjng oraz
przeszczepienie komodrek macierzystych. Mozna je réw-
niez stosowac¢ w leczeniu pacjentow
ze wznowgq albo progresjqg cho-
roby, u ktérych uzyskano co

najmniej czesciowq remisje, Skutecznosé
nawet wtedy, gdy otrzy- terapii
mywali je juz wczesdniej. przeciwciatem
W obu tych przypadkach anty-GD2 zostata

potwierdzona
w duzych badanich
klinicznych.

ich skutecznos$c¢ zostata
potwierdzona w duzych
badaniach klinicznych.
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Poradnik dla rodzicow

Zarowno choroba nowotworowa, jak i powiktania
leczenia oraz niektoére procedury mogqg wigzac sie
z bdlem, jednakze istniejq skuteczne metody jego

tagodzenia. Dostepne terapie umozliwiajg petng
kontrole bélu odczuwanego przez dziecko. W nie-
ktérych szpitalach funkcjonujq specjalne zespoty
ds. leczenia bolu.

Czy u mojego dziecka mogq zostac zastosowane
nowe leki?

1.

Inhibitory kinazy ALK (lorlatinib). Istniejqg doniesienia
potwierdzajgce mozliwg skutecznosc lekow z tej grupy
U pacjentow, ktérzy majg zaburzenia genu ALK, cho-
ciaz nie ma jeszcze wynikéw najbardziej wiarygodnych
badan klinicznych. Lek ten zwykle jest stosowany u pa-
cjentow ze wznowq (dlatego wskazane jest powtdrne
badanie genetyczne, bo zmiany te mogqg pojawiac sie
dopiero wtedy). W leczeniu pierwszej linii mogq by¢ do-
stepne badania kliniczne z zastosowaniem lorlatinibu.
Mozliwe, ze pojawiq sie tez inne wytyczne dotyczqce
stosowania tej substanciji. Lekarz prowadzqcy udzieli
informacji dotyczqcej aktualnych wskazan i mozliwosci
stosowania leku.

Erflonityna (DFMO). Lek ten nie jest jeszcze zareje-
strowany w Europie i nie ma jednoznacznych wskazan
do jego stosowania. W pazdzierniku 2023 r. zostata
wydana pozytywna opinia FDA dotyczqca jego uzycia
po zakonczeniu leczenia minimalnej choroby resztko-
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4.

48

wej, chociaz ze wzgledu na to, ze nie ma potwierdzenia
jego skutecznosci w randomizowanym badaniu klinicz-
nym, opinia ekspertéw nie byta zgodna. O aktualne
zalecenia warto zapytac¢ lekarza prowadzgcego. Przed
podjeciem decyzji o ewentualnym zastosowaniu leku
nalezy uwzglednic jego dziatania niepozgdane, zwtasz-
cza uszkodzenie stuchu.

Szczepionka przeciw NBL. Aktualnie na catym $wiecie
toczy sie wiele badan dotyczgcych réznych rodzajow
szczepionek, z wykorzystaniem roznych technologii
produkciji i réznych celow, przeciw ktorym sqg skierowane.
Zadna z nich nie ma jednoznacznie udowodnionej sku-
tecznosci, ale na pewno bedq pojawiaty sie nowe wyniki
badan. Nalezy réwniez pamietac, ze ze wzgledu na
znaczne roznice miedzy szczepionkami, udowodnienie
skutecznosci ktorejs z nich nie znaczy automatycznie, ze
wszystkie szczepionki majqg takie samo dziatanie. Warto
zapytac lekarza prowadzqcego o aktualny stan wiedzy

i ewentualne badania kliniczne dostepne w Polsce.

Terapia komérkowa (CAR-T). Trwa wiele badan do-
tyczqgcych terapii komdrkowych w neuroblastomie,
gtownie we wznowach choroby i chorobie opornej na
leczenie. Podobnie, jak w przypadku szczepionek, na-
lezy pamietad, ze chociaz nazwa leku jest taka sama,
to poszczegdlne typy CAR-T mogq sie bardzo miedzy
sobg rozni¢, a ich dziatanie moze byc inne i nie wszyst-
kie bedq tak samo skuteczne. Opublikowane $wiezo,
w 2023 roku, wyniki badania prowadzonego w Rzymie
wykazaty, ze dtuzsze przezycie uzyskuje sie u okoto 35%
pacjentéw i wyniki te sg porownywalne do chemioim-
munoterapii, dlatego nalezy zawsze rozwazyc, ktére
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leczenie w danym momencie bedzie dla pacjenta ko-
rzystniejsze. Na pewno bedq pojawiac sie wyniki kolej-
nych badan — lekarz prowadzqcy przekaze informacje
o aktualnych mozliwosciach leczenia tg metodq.

Zdobywanie wiedzy na temat innych
metod leczenia

Przedstawione leczenie jest zgodne ze stanem aktualnej
wiedzy i oparte na wynikach wiarygodnych, randomizo-
wanych badan klinicznych. Skutecznos¢ wszystkich no-
wych metod leczenia, zanim zostajq one wprowadzone
do powszechnego uzytku, musi by¢ potwierdzona w ba-
daniach. Program leczenia moze by¢ zmieniony, jezeli
wyniki nowych badan wskazujg, ze inne metody leczenia
okazq sie skuteczniejsze lub bezpieczniejsze.

O wiecej na temat innych metod leczenia, o ktérych
informacje mozna znalez¢ na stronach interneto-
wych, nalezy pytac lekarzy prowadzgcych. Wazne
jest, aby informacje uzyskiwa¢ z wiarygodnych zro-
det, zwracac uwage, czy opisywane metody majg
potwierdzong skutecznos¢, czy znajdujq sie dopie-

ro w fazie badan klinicznych (tzn. sprawdzane jest,

czy lek dziata). Prosze pamietac, ze wedtug prawa
osrodki nie mogqg pobierac od pacjentow optat za
udziat w badaniach klinicznych (sqg to tzw. Zasa-

dy Dobrej Praktyki Medycznej). Na chwile obecng,
wszystkie metody leczenia o udowodnionej skutecz-
nosci w NBL sg w Polsce refundowane.
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W przypadku dobrej odpowiedzi na leczenie, dalej odby-
wa sie ono wedtug protokotu. W przypadku ztej odpowie-
dzi, dziatan niepozqdanych lub innych wagtpliwosci, kto-
re mogqg miec lekarze, konsultujqg sie oni z konsultantami
krajowymi w danej dziedzinie lub specjalistami z innych
osrodkow kraju i za granicq. Poniewaz o$rodki wspotpra-
cujq ze sobg, takie konsultacje sq dla pacjenta bezptatne.

Mozliwe dziatanie niepozgdane

Kazde leczenie onkologiczne zwigzane jest z wystepowa-
niem dziatan niepozgdanych. Dzielq sie one na ostre, czyli
takie, ktére wystepujg w trakcie leczenia i najczesciej sq
przejsciowe, oraz przewlekte, czyli takie, ktére mogqg wy-
stepowac nawet wiele lat po leczeniu. W wiekszosci przy-
padkéw istniejq leki, ktére mogqg albo zapobiegac ich wy-
stepowaniu, albo tagodzi¢ ich przebieg i niwelowac skutki.
Najczesciej dziecko przez wiekszo$¢ czasu leczenia czuje
sie na tyle dobrze, aby bawic sig, uczestniczyc¢ w lekcjach

i kontynuowac szkote, a leczenie objawowe i odpowiednia
opieka zapewnia mu dobrq jakos$¢ zycia podczas leczenia.
Zespot zajmujqcy sie leczeniem powie

wiecej o tym, jakie skutki ubocz-
ne najprawdopodobniej wy-
stqpiq u dziecka i jak mozna

im zapobiegad.

Najczesciej
dziecko przez
wiekszosc¢ czasu
leczenia czuje sie

Nudnosci i wymioty na tyle dobrze, aby
Objawy te mogqg wystg- bawic¢ sie

p|c, gdy podawane sq i uczestniczyé
leki cytostatyczne, zaréw- w lekcjach.

no w trakcie ich podawania,
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jak i po jego zakonczeniu. Aktualnie stosowane leki prze-
ciwwymiotne sprawiajg, ze wystepujq one dosc¢ rzad-

ko. Nalezy skonsultowac sie z lekarzem i/lub dietetykiem
klinicznym w celu uzyskania informacji, jak karmic¢ dziecko,
zeby zmniejszy¢ ich ryzyko lub ztagodzi¢ ich nasilenie.

Wypadanie wiosow

Jest to niegrozny i odwracalny, ale najbardziej widoczny
efekt uboczny chemioterapii i dotyczy wszystkich wtosow
— nie tylko na gtowie, ale takze brwi, rzes i innych wtoséw
na ciele. Wypadanie wtosoéw rozpoczyna sie po wdroze-
niu chemioterapii. Wtosy zwykle odrastajq w ciggu kilku
miesiecy od zaprzestania leczenia. Mysl o wypadaniu wio-
sow jest zwykle bardzo niepokojgca dla rodzicéw i moze
stanowi¢ duzy problem dla dziecka, dlatego nalezy je na
to przygotowac. Wiekszo$¢ dzieci szybko jednak przyzwy-
czaja sie do swojego wyglqgdu i nie przeszkadza im fakt, ze
ich wtosy wypadty. Inne dzieci mogq chcie¢ nosi¢ banda-
ny, czapki, szaliki lub peruke. Zespdt onkologiczny dziecka
moze udzieli¢ pomocy i porady w tej sprawie.

Wptyw na krew i szpik kostny

Chemioterapia ma duzy wptyw na wszystkie komorki, ktéd-
re sie szybko dzielq, dlatego w znacznym stopniu wptywa
na funkcje szpiku kostnego, w ktorym komérki dzielq sie
bardzo szybko, aby zapewni¢ odpowiedniq liczbe komé-
rek we krwi. Dlatego tez chemioterapia tak bardzo wpty-
wa na wyniki morfologii.

Obnizona liczba biatych krwinek (leukopenia, neu-
tropenia)

Wiele lekdéw stosowanych w chemioterapii zmniejsza wy-
twarzanie biatych krwinek, co obniza odpornos¢ dziecka
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i czyni je podatnym na infekcje podczas leczenia. Efekt
ten zwykle zaczyna sie kilka dni po podaniu leku, ale w ko-
lejnych cyklach leczenia moze wystepowac wczesniej. Po
kilku dniach liczba krwinek bedzie stopniowo wzrastac,
aby powrdci¢ do bezpiecznego poziomu przed terminem
podania kolejnych lekéw stosowanych w chemioterapii.
Aby zapobiega¢ leukopeniii jg leczy¢, dziecku podaje sie
czynnik wzrostu granulocytéw (G-CSF), ktéry przyspiesza
ich regeneracje. Nalezy pamietad, ze w tym okresie na-
lezy szczegodlnie chroni¢ dziecko przed infekcjami — leka-
rze udzielq wszystkich informacji, jak postepowac w tym
czasie.

Obnizona liczba ptytek krwi

Jedliliczba ptytek krwi jest niska, dziecko jest bardziej na-
razone na krwawienia, np. z nosa i dzigset. W takiej sy-
tuacji zostanie wykonana transfuzja ptytek krwi. W tym
okresie nalezy chroni¢ dziecko przed urazami, a takze
zwracac uwage na delikatne wykonywanie czynnosci hi-
gienicznych, np. mycie zebdw.

Niedokrwistosé (anemia)
Jesli u dziecka wystepuje anemia, konieczne moze byc¢
przetoczenie koncentratu krwinek czerwonych. Czasami
anemia moze nie dawac¢ wyraznych objawdw, ale dziec-
ko moze miec¢ objawy niedokrwistosci, takie jak bladose,
ostabienie czy zawroty gtowy.

Przed kazdym cyklem chemioterapii i pomiedzy cykla-
mi dziecko bedzie miato wykonang morfologie krwi, aby
upewnic sig, ze wszystkie parametry, takie jak poziom he-
moglobiny, liczba ptytek krwi i liczba neutrofili we krwi, zo-
staty zregenerowane. Lekarze ocenig, czy wartosci mor-
fologii sq wystarczajgce, aby podac kolejny cykl leczenia.
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Utrata masy ciata
Utrata masy ciata to bardzo powszechny objaw choroby,
ktéry moze by¢ spowodowany zaréwno samym nowotwo-
rem, jak i jego leczeniem. Lekarz dziecka we wspotpra-
cy z dietetykiem oceniq, czy otrzymuje ono wystarczajg-
cq ilos¢ sktadnikédw odzywczych. Niedobry pokarmowe
mogq by¢ uzupetniane poprzez suplementy diety, takie
jak wysokokaloryczne koktajle mleczne lub karmienie
przez sonde wprowadzang przez nos do zotqdka. Nalezy
pamietad, ze odpowiedni stan odzywienia jest kluczowy
dla prawidtowego przebiegu leczenia i jesli masa cia-
ta spada (a w przypadku matych dzieci nie zwieksza sie),
bardzo wazne jest zatozenie sondy w celu prawidtowego
odzywienia. Mimo ze wielu rodzicow obawia sie tej pro-
cedury, oprécz chwilowego nieprzyjemnego uczucia przy
zaktadaniu, jest ona niebolesna, a po zatozeniu sonda nie
przeszkadza dziecku. Jest to najbardziej fizjologiczny spo-
sob zapewnienia odpowiedniego stanu odzywienia.

Do utraty masy ciata mogq przyczynic sie tez nawra-
cajqce infekcje, nudnosci i wymioty, biegunki, a takze za-
palenie $luzéwek.

Zaparcie lub biegunka

Niektore leki mogqg zmienic sposdb pracy jelit, przez co
dziecko moze mie¢ biegunke lub zaparcie. Biegunka moze
rowniez wynika¢ z infekcji, dlatego bardzo wazne jest my-
cie rgk i unikanie kontaktu z osobami chorymi. Jesli za-
parcia stang sie problemem, warto zgtosi¢ to personelowi
szpitala, poniewaz mozna zastosowac srodki utatwiajgce
oddanie stolca. Podczas wystepowania biegunki waz-

ne jest, aby dziecko pito duzo ptynéw. Czasami koniecz-
ne moze byc¢ zastosowanie lekdw przeciwbiegunkowych

i nawodnienia dozylnego. Jesdli dziecko ma uporczywq
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biegunke, nalezy poinformowac o tym lekarza, poniewaz
istnieje ryzyko odwodnienia.

Zapalenie btony sluzowej (bél w jamie ustnej)
Poniewaz komarki nabtonkow réwniez szybko sie dzielq,
sq bardzo wrazliwe na dziatanie cytostatykow. Moze to
sprawic, ze na sluzéwkach jamy ustnej (ale rowniez in-
nych czesci przewodu pokarmowego) mogq tworzy¢ sie
nadzerki (czyli drobne uszkodzenia sluzéwki) oraz owrzo-
dzenia, a takze mogq pojawiac sie infekcje grzybicze lub
wirusowe. Moze to by¢ dla dziecka bolesne i wymagac
stosowania lekéw przeciwbodlowych. Kluczowe znaczenie
ma pielegnacja — mycie zebdéw czy ptukanie buzi po kaz-
dym positku. Pielegniarki pokazg najlepszy sposéb dbania
o jame ustng. Zachowanie tych zasad jest bardzo wazne
w zapobieganiu powiktaniom. Bardziej narazone na wy-
stgpienie tych zmian sq dzieci, ktére majq niskie wartosci
biatych krwinek, dlatego w tym okresie szczegdinie wazna
jest higiena i profilaktyka.

Wptyw lekéw cytotoksycznych na wgtrobe

W trakcie chemioterapii czesto wystepuje podwyzsze-
nie stezenia enzymow wgtrobowych, ktore Swiadczy

o uszkodzeniu komorki wgtroby. Najczesciej przebiega
bezobjawowo i mija samoistnie, ale moze by¢ konieczne
podanie lekdw wspomagajgcych prace wgtroby. Waz-
na jest rowniez odpowiednia dieta. Suplementy diety,

w tym ziota, mogq wptywac¢ na prace wgtroby i wcho-
dzi¢ w interakcje z innymi lekami — dlatego nalezy za-
wsze pytac lekarza o mozliwosc¢ ich stosowania. Jednym
z mniej powszechnych, ale powaznych powiktan, ktére
mogqg wystqgpic¢ podczas wysokodawkowej chemioterapii
i przeszczepienia komorek macierzystych, jest choroba
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zarostowa zyt wgtrobowych (ang. veno occlusive disease,
VOD). Szczegdtowych informacji udzieli zespdt wykonujg-
Cy przeszczep.

Wptyw na stuch i nerki

Niektore leki, takie jak cisplatyna, mogqg wptywac na
stuch dziecka i potencjalnie uszkadzaé¢ jego nerki. Z tego
powodu dziecko bedzie poddawane regularnym bada-
niom stuchu (audiogramom), a takze badaniom oce-
niajgcym prace nerek (badanie wspdtczynnika przesq-
czania ktebuszkowego, czyli GFR). Nalezy pamietad, ze
uszkodzenia te mogq by¢ trwate, wiec dziecko wymaga
kontroli rowniez po zakonczeniu leczenia. Uszkodzenie
nerek zwykle jest bezobjawowe i nie wymaga leczenia,
natomiast uszkodzenie stuchu moze by¢ na tyle powazne,
ze bedzie wymagato stosowania aparatéw stuchowych.
Nalezy pamietac o tej mozliwosci zwtaszcza u dzieci,
ktore zaczynajg nauke w szkole, aby ubytek stuchu nie
wptyngt negatywnie naich wyniki.

Wptyw na serce

Niektore leki, takie jak doksorubicyna, mogq wptywac na
funkcje serca, powodujqgc ostre lub przewlekte uszkodze-
nie miesnia sercowego. Powiktanie to wystepuje rzadko,
ale wymaga monitorowania réwniez po leczeniu. Dziec-
ko bedzie poddawane regularnym badaniom, takim jak
badanie ultrasonograficzne serca, zwane echokardio-
gramem.

Wptyw na uktad nerwowy

Niektére chemioterapeutyki, takie jak winkrystyna,
mogq potencjalnie spowodowac uszkodzenie uktadu
nerwowego. Moze to objawiac sie dretwieniem, mrowie-
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niem lub bélem dtoni i stép. U niektérych dzieci mogg
rowniez wystgpic problemy z chodzeniem lub precyzyj-
nymi ruchami dtoni, takimi jak zbieranie matych przed-
miotow. Powiktanie to zwykle mija samoistnie, stosuje sie
tylko leczenie objawowe. Aby wspomdc funkcjonowanie
uktadu nerwowego, bardzo wazny jest ruch — zaréwno
codzienna aktywno$¢ dziecka, jak i rehabilitacja.

Przyszta ptodnos¢

Rodzice mogg by¢ réwniez zaniepokojeni wptywem che-
mioterapii na zdolno$¢ ich dziecka do posiadania wia-
snych dzieci w przysztosci. Megachemioterapia moze
mie¢ negatywny wptyw na ptodnos¢, chociaz czesé
pacjentéw moze miec dzieci. Nalezy rowniez pamietac

o mozliwosci zaburzen hormonalnych po leczeniu, dlatego
dzieci powinny by¢ pod opiekqg endokrynologa, zwtaszcza
w okresie skoku wzrostowego i dojrzewania. Wazne, zeby
w odpowiednim czasie poinformowac pacjenta po skon-
czonym leczeniu o mozliwosci wystgpienia problemow,
aby mégt sie do nich przygotowac przed decyzjq o zato-
zeniu rodziny. U starszych dzieci przed leczeniem mozna
rozwazyc¢ zabezpieczenie komorek rozrodczych, nalezy
jednak wzigc¢ réowniez pod uwage, ze nie powinno to opdz-
niac leczenia. Chociaz problemy z ptodnosciqg sq istot-
nym dziataniem niepozqgdanym, nalezy pamietac, ze bez
przeszczepienia wyniki leczenia sq zte.

Reakcje na immunoterapie/leczenie przeciwciatami
Niektére dzieci z neuroblastomqg bedq leczone immuno-
terapiq z uzyciem przeciwciata o nazwie dinutuksymab
beta. Lek ten moze wywotywac reakcje niepozgdane
zwigzane z jego wlewem. O dziataniach niepozqgdanych
tego leku mozna przeczytac¢ w osobnych materiatach.
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Badania kliniczne to badania naukowe przeprowadzane
w celu znalezienia nowych i lepszych metod leczenia no-
wotworu.



Badania kliniczne

Czesci dzieci leczonych z powodu neuroblastomy w jed-
nym ze specjalistycznych pediatrycznych oddziatéw
onkologicznych proponuje sie leczenie nowotworu w ra-
mach badania klinicznego. Sq to badania naukowe prze-
prowadzane w celu znalezienia nowych i lepszych metod
leczenia nowotworu, takich jak nowy lek lub kombinacja
metod leczenia. Badania kliniczne pozwalajq przeprowa-
dzi¢ konsekwentnq i obiektywng ocene nowego rodzaju
terapii. Dzieki nim co roku dokonuje sie ulepszen w leczeniu
nowotwordw u dzieci. Jesli zostanie zasugerowany jego
udziat w badaniv, zostang podane szczegdtowe informa-
cje na ten temat. Konsultant dziecka oméwi cel badania
oraz wyjasni ryzyko i korzysci wynikajgce z udziatu w nim.
Aby dziecko mogto przystgpic¢ do udziatu w badaniach,
rodzice muszq wyrazi¢ na to zgode i podpisac¢ formularz.
Nie ma koniecznosci udziatu w badaniu klinicznym - dziec-
ko otrzyma najlepsze leczenie, jakie jest dostepne, nieza-
leznie od tego, czy bierze udziat w badaniu, czy nie. Zespot
terapeutyczny zaprosi pacjenta do udziatu w badaniu
tylko wtedy, gdy uzna, ze bedzie to dla niego korzystne.

Randomizacja
W przypadku niektérych badan lekarze przeprowadza-

jg proces zwany randomizacjqg. Oznacza to, ze kompu-
ter losowo przydzieli dziecku okreslone leczenie. Celem
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randomizacji jest utworzenie

grup pacjentéw o zblizonym Dziecko
rozktadzie wieku, ptci i roz- otrzyma

nych czynnikéw zwigza- najlepsze mozliwe
nych z chorobg. Daje to leczenie, niezaleznie

o od tego, czy bierze
$¢, ki o .
PEWNOSE, z& haukowcey uvdziat w badaniu

i lekarze nie bedg mogli Klinicznym,
decydowac, kto powinien czy nie.
otrzyma¢ poszczegdine

metody leczenia. Dzigki temu

mozna unikng¢ uprzedzen, ktére

mogtyby wptyng¢ na wyniki badania. Randomizacja prze-
prowadzana jest wtedy, kiedy albo poréwnujemy dwie
metody leczenia o sprawdzonej skutecznosci, zeby obiek-
tywnie sprawdzi¢, czy ktérasd z nich ma przewage, albo
gdy do sprawdzonego leczenia dodajemy sktadnik, ktére-
go skutecznosci nie jestesmy pewni. Natomiast w kazdej

z tych sytuacji dziecko otrzyma skuteczne leczenie.

Bezpieczenstwo

Zapewnienie bezpieczenstwa dzieciom w badaniach kli-
nicznych jest najwyzszym priorytetem. Wszystkie badania
sq zatwierdzane przez komisje etyczne i regulacyjne oraz
sq na biezgco weryfikowane.
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Po leczeniu

Po zakonczeniu terapii rodzice otrzymajg podsumowanie
dotychczasowego leczenia oraz plan dalszej opieki, obej-
mujqcy regularne wizyty kontrolne w szpitalu lub poradni
onkologicznej oraz innych poradniach specjalistycznych
przez kilka nastepnych lat. Pozwoli to kontrolowac¢ ewen-
tualne objawy wznowy nowotworu, a takze monitorowac
i leczy¢ diugotrwate dziatania niepozgdane, ktére moggqg
wystgpi¢ po zastosowanej terapii przeciwnowotworowe;j.
Mozliwe pdzne dziatania niepozgdane mogq uposledzac
prace ptuc i serca, zaburzac wydzielanie hormonu wzro-
stu lub zwiekszac ryzyko ponownego zachorowania na
nowotwor w przysztosdci. Wtasnie dlatego wazne jest, aby
dziecko uczeszczato na wizyty kontrolne w poradni.

Wznowa neuroblastomy w trakcie
leczenia lub po nim

W przypadku wznowy neuroblastomy wysokiego ryzyka
w trakcie wstepnego leczenia lub po nim, méwimy o cho-
robie nawrotowej. Jesli dziecko ma wznowe nowotwo-
ru lub oporng na leczenie pierwszej linii neuroblastome
wysokiego ryzyka, wybér odpowiedniego leczenia bedzie
zalezat od wielu czynnikdéw. Istotne jest, gdzie zlokalizo-
wany jest guz i jakie leczenie dziecko otrzymato wczesnie,j.
Specjalista pomoze zdecydowag, ktore leczenie bedzie
najbardziej odpowiednie dla dziecka w tym momencie.
Najprawdopodobniej, o ile tylko bedzie to mozliwe,
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W momencie rozpoznania wznowy specjalista zapropo-
nuje wykonanie kolejnej biopsji zmiany. Nie ma ona na
celu potwierdzenia rozpoznania, ale wykonanie badan
genetycznych, w ktérych by¢ moze uda sie znalez¢ nowe,
nieobecne wczedniej zmiany, ktére mogqg stanowic wska-
zowke do dobrania nowych lekow i zwigekszy¢ szanse na
wyleczenie dziecka.

Wyjazd na leczenie zagraniczne

Czasami w mediach pojawiajq sie doniesienia o rodzi-
nach, ktére w celu leczenia nowotworu zdecydowaty sie
wyjechac ze swoim dzieckiem za granice. Decyzje o le-
czeniu za granicq muszqg podjqc¢ rodzice wraz ze specjali-
stq onkologii dzieciecej opiekujgcym sie dzieckiem.

Aby podjqc¢ takq decyzje, nalezy wzigc¢ pod uwage
wiele czynnikow. Niektore dzieci mogq nie kwalifikowac
sie do okreslonego leczenia w Polsce. Dla innych wyjazd
za granice bedzie okazjq do skorzystania z unikalnych te-
rapii eksperymentalnych, ktére nie sq dostepne w Polsce,
ale sq prowadzone w pojedynczych osrodkach w innych
krajach. Dla pacjentow w Polsce, u ktérych wystgpita
wznowa nerwiaka zarodkowego, dostepnych jest wiele
opcji leczenia. Obejmujg one dalszg chemioterapie dru-
giej i trzeciegj linii, chemioimmunoterapig, leki celowane
(np. inhibitory ALK), badania kliniczne wczesnej fazy oraz
celowangq radioterapie. Coraz czesciej pacjenci, ktorzy nie
otrzymali immunoterapii w okresie pierwszej remisji, majqg
do niej dostep na pozniejszych etapach. Dla pacjentow,
ktdrzy przeszliimmunoterapie w okresie pierwszej remisji,
istnieje mozliwosc¢ jej ponownego podania. Poniewaz cig-
gle pojawiajg sie nowe mozliwosci leczenia, nalezy zawsze
przedyskutowac opcje z lekarzem prowadzgcym.

61



Mierzenie sie z diagnozg choroby nowotworowej
u dziecka ma ogromny wptyw na rodzica lub opiekuna.




Poradnik dla rodzicéw

Dbanie o siebie
i innych cztonkow
rodziny

Diagnoza nowotworu u dziecka bedzie miata emocjo-
nalny wptyw na wszystkich cztonkéw rodziny, na przy-
jaciét i znajomych, a takze przyjaciét i kolegéw dziecka
z przedszkola lub szkoty. Ta czes¢ poradnika dotyczy po-
trzeb rodzicow, poniewaz ich dobro ma kluczowe zna-
czenie dla samopoczucia zaréwno matego pacjenta,
jak i catej rodziny.

Dbanie o siebie

Mierzenie sie z diagnozg choroby nowotworowej u dziec-
ka ma ogromny wptyw na rodzica lub opiekuna. W roz-
nych momentach pojawiajq sie roznorodne emocje,
z okresami frustraciji, ztosci, strachu, udreki, paniki i zalu,
a takze uczucie zmeczenia. By¢ moze przyjdzie réwniez
okres, w ktorym pojawi sie wiekszy spokdj, gdy rodzice
i dziecko przyzwyczajq sie do rutynowego leczenia.
Prawdopodobnie uczucia bedq sie naprzemiennie na-
sila¢ i wycisza¢ w ciggu dni i tygodni po otrzymaniu dia-
gnozy i bedq zmieniac sie z czasem. W chwili odczuwa-
nia trudnych i niekomfortowych emocji warto prébowac
znalez¢ metody na odnalezienie spokoju i zwrdcic uwage
na to, co sie czuje, zamiast odpychac to od siebie. Czasa-
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mi uczucia moggq sktoni¢ do podjecia dziatania lub doko-
nania zmian. W niektorych przypadkach moze natomiast
pomodc rozmowa z kims, komu mozna zaufaé. Zawsze do
dyspozycji pozostaje psycholog pracujqcy w klinice, moz-
na zwrdécic sie réwniez do wtasnego zaufanego psycho-
loga. W przypadku silnego leku czy depresji nalezy roz-
wazyc¢ rowniez konsultacje psychiatryczng. Emocje te sq
zupetnie naturalne w tak trudnej sytuacji, a prawidtowo
dobrane leki mogg pomoc odzyskac rownowage.

Jednqg z najlepszych rzeczy, jakie mozna zrobic dla
dziecka, siebie i swojej rodziny, jest zadbanie o wtasne
potrzeby. Bardzo istotne jest dobre odzywianie, sen, spa-
cery na swiezym powietrzu, rozwigzywanie biezgcych
problemow zdrowotnych i regularny odpoczynek. Dbajgc
o siebie, rodzic moze lepiej zadbac¢
o dziecko. Wazne tez, aby
w razie potrzeby méc uzy-
ska¢ wsparcie oséb z ro- Jednq z najlep-
dziny lub przyjaciét w co- szych rzeczy, jakie

. - mozna zrobi¢ dla
dziennych czynnosciach . . o a
s dziecka i swojej rodzi-
— takich, jak zakupy czy

ny, jest zadbanie
zadbanie o dom lub pozo- o wtasne potrzeby.
state dzieci.

Wsparcie dla dziecka

Skutki rozpoznania i leczenia nowotworu bedq zaleze¢
od wieku dziecka. Oprécz ztego samopoczucia i dziatan
niepozgdanych terapii na poziomie fizycznym, dziecko
moze odczuwac tesknote za domem, rodzing i przyja-
ciotmi oraz prawdopodobnie przezywac zmiane dotych-
czasowej rutyny. Jesli nie jest w stanie powiedzieé, jak
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sie czuje, moze to wyrazac poprzez zachowanie, takie
jak rozdraznienie, napady ztosci lub ptaczliwosé. Starsze
dzieci mogq bardzo odczuwac utrate kontroli nad swoim
zyciem i ponowng zaleznos$¢ od rodzicow.

Jednym z najtrudniejszych elementdéw opieki nad
dzieckiem chorym na nowotwor jest decyzja, w jaki spo-
sob przekazac¢ mu informacje o diagnozie. Wiele rodzin
uwaza, ze ndajlepiej jest udziela¢ szczerych odpowiedzi na
pytania, podajqc za kazdym razem czes¢ informaciji. Nie-
ktore dzieci mogg nie zadawac pytan, ale to nie znaczy,
ze nie chcq wiedzied, co sie dzieje. Mogq by¢ przestraszo-
ne i niepewne wielu rzeczy. Niektére dzieci mogg nawet
zastanawiac sie, czy nowotwor nie jest konsekwencjq ich
niewtasciwego zachowania lub ,,karg” za cos$, co zrobi-
ty. Wtasnie z tego powodu istotne jest, aby wyttumaczyé¢
im, na czym polega ich choroba. Mozna skorzystac ze
wsparcia lekarza i psychologa klinicznego, ktérzy po-
trafig dostosowac przekazywane informacje do wieku
dziecka.

Mtodsze dzieci mogq bac sie roztqgki z rodzicami. Waz-
ne jest, aby zapewnic je, ze kazda separacja jest tylko
tymczasowa. Mozna poprosic¢ zespot medyczny o porade,
jak rozmawiac¢ z dzieckiem. Wazne jest, Zeby wszystkie in-
formacje, jakie dziecko otrzyma, byty prawdziwe
i podane w sposdb dostosowany do jego wieku.

Wspieranie rodzenstwa

Rodzenstwo dziecka chorego na nowotwdr moze miec¢
wiele podobnych odczu¢ i emocji, co rodzice. Jesli trze-
ba spedzi¢ duzo czasu w szpitalu, by¢ moze pozostate
dzieci bedq musiaty by¢ pod opiekq innych cztonkow ro-
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dziny lub przyjaciét. Prawdopodobnie bedq tez musiaty
spedzac duzo czasu z dala od rodzicdw, a ich codzienna
rutyna ulegnie zmianie. Oprécz obawy o zdrowie chorej
siostry lub brata, dzieci mogq czu¢, ze cata uwaga jest
skierowana na chorego, poczu¢ sie pominiete, co wywota
w nich zto$¢. Spedzenie z nimi czasu i pokazanie, ze nadal
sq kochane, moze pomoc je uspokoic i pocieszyc.

Wspieranie dziecka w szkole

Gdy stan zdrowia dziecka poprawi sie, by¢ moze bedzie
ono mogto wrécic¢ do szkoty. Jest to wazne dla jego roz-
woju edukacyjnego, psychologicznego i spotecznego.
Stanowi to rowniez wazny czynnik dla catej rodziny, po-
niewaz szkolna rutyna moze pomoc powrdécic¢ do poczu-
cia normalnosci. Gdy tylko dziecko zostanie zdiagnozo-
wane, trzeba skontaktowac sie z dyrektorem przedszkola
lub szkoty, aby powiedzie¢ mu, co sie dzieje, i utrzymac
kontakt oraz poprosi¢ o indywidualny tok nauczania. Po-
informowanie go o planach leczenia moze pomaoc w do-
stosowaniu nauczania do zaistniatej sytuaciji.

Wiele dzieci, u ktorych zdiagnozowano nerwiaka za-
rodkowego, jest w wieku przedszkolnym. Rodzic by¢ moze
bedzie musiat wybrac¢ miedzy pobytem dziecka w ztobku
czy przedszkolu a pozostawieniem go w domu podczas
leczenia lub pdzniej. Dziecko uczeszczajgce do ztobka ma
wieksze szanse na rozwdj spoteczny, ale rownoczesdnie
w tego typu placowkach istnieje zwiekszone ryzyko infek-
cji. Nalezy zawsze ustalic¢ z lekarzem, czy z medycznego
punktu widzenia powrdt dziecka do przedszkola jest juz
mozliwy.

Nie ma dobrych ani ztych decyzji — to osobisty wybor.

67



Mozna pomysle¢ o tym, czy dziecko:

+ jestjuz zaadaptowane w przedszkolu,

* jego potrzeby spoteczne sq zaspokajane przez rodzen-
stwo i/lub inne dzieci spoza ztobka,

+ czuje sie na tyle dobrze, ze moze uczeszczac do ztobka
lub przedszkola,

* przebyto juz ospe wietrzng, ktora moze by¢ niebez-
pieczna dla dzieci leczonych na nowotwor.

Pomocna tutaj moze okaza¢ sie rozmowa z dyrekcjqg i na-
uczycielkami na temat uczeszczania dziecka do przed-
szkola i wsparcia, jakie mogg w tym zakresie zaoferowad.

Wspieranie dziadkow

Wiadomose, ze wnuk ma nowotwdr, bedzie ogromnym
szokiem dla dziadkéw. Bedg martwic sie nie tylko o swo-
jego wnuka, ale takze o to, jak jego rodzice poradzq sobie
z tq sytuacjq. Wiekszosc¢ jest réwniez zaniepokojona skut-
kami, jakie wywrze to na inne dzieci w rodzinie i oczy-
wiscie tym, jak sami sobie poradzq. Rodzice zazwyczaj
majq dostep do lekarzy i innych osob, ktére mogq odpo-
wiedzie¢ na ich pytania. Dziadkom nie jest tatwo uzyskac
informacje z pierwszej reki, co moze by¢ dla nich stresu-
jgce i prowadzi¢ do poczucia izolacji. Zaangazowanie ich
w proces leczenia i pomoc da im szanse na odegranie
cennej rolii poprawi samopoczucie. To samo dotyczy dal-
szych cztonkdow rodziny. O zakresie takiej pomocy zawsze
decydujqg jednak rodzice dziecka. Wazne bowiem, zeby
osoby te byty realnym wsparciem, ale nie obcigzaty swo-
imi lekami.
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Neuroblastoma

Stowniczek pojecé

Biopsja — pobranie matego kawatka guza do badania
patologicznego i genetycznego w celu ustalenia dia-
gnozy. Wykonywana jest w znieczuleniu ogolnym.

Centralny cewnik zylny — dojscie dozylne zaktadane
w znieczuleniu ogolnym do duzej zyty w celu podawa-
nia chemioterapii i innych lekéw. Dzieki CCZ dziecko nie
musi mie¢ zaktadanych wenflonow.

Cewnik Foleya - rodzaqj ,,rurki” wprowadzanej do peche-
rza moczowego, jesli dziecko ma problemy z oddawa-
niem moczu.

Chemioterapia — leczenie nowotworu przy zastosowa-
niu odpowiednich lekéw przeciwnowotworowych, tzw.
cytostatykow.

Cytostatyki — leki przeciwnowotworowe.

Ganglioneuroblastoma — rodzaj nerwiaka zarodkowego.

Genetyczny — spowodowany zmianami w DNA (genach),
ktére majg wptyw na rozwdj guza. Zmiany te ocenia sie
w tkance guza.

Immunoterapia — forma leczenia polegajgca na podaniu
przeciwciat, ktére aktywujg komorki wiasnego ukta-
du odpornosciowego organizmu do zabijania komoérek
nowotworowych.

Immunosupresja — stan obnizonej aktywnosci uktadu
odpornosciowego, przez co wystepuje obnizenie zdol-
nosci organizmu do zwalczania infekcji.

Katecholaminy — substancje odpowiedzialne za przeka-
zywanie informacji pomiedzy komorkami nerwowymi,
m.in. adrenaling, noradrenalina i dopamina.
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Kwas wanilinomigdatowy (VMA) — substancja wystepu-
jgca w zwiekszonych iloSciach w moczu dziecka z neu-
roblastoma.

Kinaza chtoniaka anaplastycznego (ALK) — zmiany
w tym genie (hieprawidtowa postacd lub za duza ilo$¢)
powodujqg gorsze rokowanie w NBL i wystepujg w oko-
to 8-10% przypadkdw neuroblastomy. Jego ocena jest
bardzo wazna, bo istnieje leczenie hamujqgce funkcje
nieprawidtowego genu.

Komérka macierzysta — mitoda (niedojrzata) komorka,

z ktorej powstajq inne komorki organizmu.

Lek znieczulajgcy - srodek, ktory powoduje, ze pacjent
przestaje odczuwac bodzce, zwtaszcza bdl.

123-1 lub 1311-MIBG (metajodobenzyloguanidyna) —
substancja wychwytywana aktywnie przez komorki
nerwiaka zarodkowego potgczona z radioaktywnym
jodem, stosowana w scyntygrafii — badaniu pomaga-
jacym zlokalizowa¢ komorki neuroblastomy w organi-
zmie, a takze w leczeniu.

MYCN - gen, ktéry ulega amplifikacji (zwiekszeniu licz-
by kopii ponad prawidtowq liczbe dwoch w komérce)
u okoto 25% dzieci z nerwiakiem zarodkowym. Obo-
wigzkowo badany u wszystkich dzieci z NBL, poniewaz
kwalifikuje do odpowiednich grup ryzyka.

Nadnercza — narzqgdy gruczotowe, potozone nad ner-
kami, ktore uwalniajg hormony utrzymujqgce cisnienie
krwi i umozliwiajgce reagowanie na stres. Okoto 50%
przypadkow neuroblastomy rozpoczyna sie w nadner-
czach.

Neutrofile — rodzaj biatych krwinek odpowiedzialnych
przede wszystkim za zwalczanie infekcji bakteryjnych.

Neutropenia — zmniejszenie liczby neutrofili we krwi, po-
wodujqce zwiekszong podatnosc na infekcje.
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Onkolog — lekarz specjalizujgcy sie w leczeniu nowotwo-
row.

Oporny — niereagujqcy na leczenie.

Paliatywny — majqcy na celu tagodzenie objawdw (ha
przyktad bélu), a nie wyleczenie choroby.

Przerzuty — wtdrne ogniska nowotworu, ktére rozprze-
strzenity sie z miejsca, gdzie rozpoczeta sie choroba.

Radioterapia — zastosowanie promieniowania w leczeniu
nowotworu.

Remisja — okres po leczeniu, w ktérym nie ma juz wykry-
walnego nowotworu.

Rokowanie — oczekiwany wynik leczenia choroby.

Szpik kostny — narzqd znajdujgcy sie wewngtrz kosci,
ktory wytwarza komorki krwi.

Tomografia komputerowa — rodzaj badania obrazowe-
go. Skaner TK wykonuje wiele zdje¢ rentgenowskich
i przetwarza je na komputerze w celu stworzenia troj-
wymiarowego widoku badanej czesci ciata.

Uktad odpornosciowy — uktad odpowiedzialny za obrone
organizmu przed infekcjami i obcymi substancjami.

Wznowa — ponowne pojawienie sie howotworu po uzy-
skaniu remisji. Moze pojawic sie w trakcie lub do kilku
lat po zakonczeniu leczenia.

72



Poradnik dla rodzicow

Organizacje
wspierajgce
pacjentow

i ich rodziny

» Onkofundacja Alivia

« Fundacja Cancer Fighters

» Dzieciaki Chojraki, Stowarzyszenie Wspierania
Transplantacji Szpiku i Onkologii Dzieciecej

* Fundacja Pani Ani

» Fundacja,,Gdy Liczy sie Czas”

+ Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Chorych na Biataczke
i Inne Choroby Nowotworowe

* Fundacja Bator Tabor Polska

« Fundacja dr Clown

* Fundacja EXANIMO

» Fundacja IMID

* Gajusz Fundacja

* Herosi.eu

* Fundacja ISKIERKA

« Fundacja K.I.D.S. (Klub Innowatoréw Dzieciecych
Szpitali)

« Fundacja,,Mam marzenie”

» Fundacja ,Na ratunek dzieciom z chorobq
nowotworowq”

» Fundacja na Rzecz Dzieci Chorych na Biataczke
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Lista osrodkow
leczgcych
neuroblastome
w Polsce

Biatystok

Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny im. Ludwika
Zamenhofa w Biatymstoku

ul. Jerzego Waszyngtona 17, 15-274 Biatystok

Klinika Pediatrii, Onkologii i Hematologii

Sekretariat tel. 8574 50 846

e-mail: onkdziec@umb.edu.pl

www.umb.edu.pl

Bydgoszcz

Szpital Uniwersyteckiim. dr Antoniego Jurasza
ul. Marii Sktodowskiej-Curie 9, 85-094 Bydgoszcz
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Sekretariat tel. 52 585 48 60

e-mail: klhemonk@cm.umk.pl
www.jurasza.umk.pl

Chorzow

Zespot Szpitali Miejskich w Chorzowie
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ul. Truchana 7, 41-500 Chorzéw

Oddziat Hematologii i Onkologii Dzieciecej
Sekretariat tel. 3234 90198

e-mail: hematologia.dz@zsm.com.pl
www.zsm.com.pl

Gdansk

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

ul. Debinki 7, 80-952 Gdansk

Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii
Sekretariat tel. 58 349 28 72

e-mail: hemonkp@gumed.edu.pl
www.uck.pl

Katowice

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 6 Slgskiego
Uniwersytetu Medycznego w Katowicach
Gornoslgskie Centrum Zdrowia Dziecka im. Jana Pawta
ul. Medykodw 16, 40-752 Katowice

Oddziat Onkologii, Hematologii i Chemioterapii
Sekretariat tel. 32 20717 63

e-mail: onkohemat@gczd.katowice.pl
www.gczd.katowice.pl

Kielce

Wojewoddzki Szpital Zespolony w Kielcach
Swietokrzyskie Centrum Pediatrii im. Wtadystawa
Buszkowskiego

ul. Artwinskiego 3a, 25-734 Kielce

Oddziat Onkologii i Hematologii Dzieciecej
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Sekretariat tel. 41345 63 25 w. 35 (gabinet lekarski)
e-mail: grazyna.karolczyk@wszzkielce.pl
www.wszzkielce.pl

Krakow

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie
Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Uniwersytet Jagiellonski-Collegium Medicum,
Instytut Pediatrii

ul. Wielicka 265, 30-663 Krakow

Sekretariat tel. 12 333 92 20, 1233392 21
e-mail: onkohemdz@cm-uj.krakow.pl
www.szpitalzdrowia.pl

Lublin

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Lublinie

ul. Prof. Antoniego Gebali 6, 20-093 Lublin

Klinika Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej
Sekretariat tel. 817185 520

e-mail: hematologia@uszd.lublin.pl

www.uszd.lublin.pl

todz

Uniwersyteckie Centrum Pediatrii, Centralny Szpital
Kliniczny Uniwersytetu Medycznego w Lodzi

ul. Sporna 36/50, 91-738 L.6dz

Klinika Pediatrii, Onkologii i Hematologii

Sekretariat tel. 42 617 77 91, 42 617 77 50

e-mail: kpoih@umed.lodz.pl

www.csk.umed.pl
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Olsztyn

Wojewodzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im. Prof.
dr Stanistawa Popowskiego w Olsztynie

ul. Zotnierska 18 a, 10-561 Olsztyn

Oddziat Kliniczny Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Sekretariat tel. 89 539 33 76

e-mail: hematologia@wssd.olsztyn.pl
www.wssd.olsztyn.pl

Poznan

Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu
ul. Szpitalna 27/33, 60-572 Poznan

Klinika Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej
Sekretariat tel. 61849 14 47

e-mail: onkologia@skp.ump.edu.pl,
hematologia@skp.ump.edu.pl

www.skp.ump.edu.pl

Rzeszow

Kliniczny Szpital Wojewoédzki nr 2 im. sw. Jadwigi
Krolowej w Rzeszowie

ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszow

Klinika Onkohematologii Dzieciecej

Sekretariat tel. 17 866 45 88

e-mail: onkohematologia.dzieci@szpital2.rzeszow.pl
www.szpital2.rzeszow.pl
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Szczecin

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1 PUM

im. prof. Tadeusza Sokotowskiego w Szczecinie

ul. Unii Lubelskiej 1, 71-252 Szczecin

Klinika Pediatrii, Hemato-Onkologii i Gastroenterologii
Dzieciecej

Sekretariat tel. 91425 3139

e-mail: klinikapediatrii@wp.pl, kichrdz1@pum.edu.pl
www.uskl.szczecin.pl

Klinika Pediatrii, Onkologii i Immunologii Dzieciecej
Sekretariat tel. 91425 05 16
www.uskl.szczecin.pl

Warszawa

Instytut ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
Al. Dzieci Polskich 20, 04-730 Warszawa

Klinika Onkologii

Sekretariat tel. 22 81517 87

e-mail: onkologia@ipczd.pl

www.czd.pl

Dzieciecy Szpital Kliniczny im. Polikarpa Brudzinskiego
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego

ul. Zwirki i Wigury 63A, 02-091 Warszawa

Katedra i Klinika Onkologii, Hematologii Dzieciecej,
Transplantologii Klinicznej i Pediatrii WUM

Sekretariat tel. 22 317-96-21

e-mail: hematologia@spdsk.edu.pl,

www.uckwum.pl
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Instytut Matki i Dziecka

ul. Kasprzaka 17 a, 01-211 Warszawa

Klinika Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mfodziezy
Sekretariat tel. 223277 205

e-mail: klinika.onkologii@imid.med.pl

www.imid.med.pl

Wroctaw

Uniwersytecki Szpital Kliniczny

im. Jana Mikulicza-Radeckiego

ul. Borowska 213, 50-556 Wroctaw

Ponadregionalne Centrum Onkologii Dzieciecej
,,Przylgdek Nadziei”

Klinika Transplantaciji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej

Sekretariat tel. 71-733 27 00

e-mail: pedhemat@umed.wroc.pl

www.usk.wroc.pl

Zabrze

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1im. prof.
S. Szyszko Slgskiego Uniwersytetu Medycznego

w Katowicach

ul. 3-go Maja 13-15, 41-800 Zabrze

Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii Dzieciecej
Sekretariat tel. 32 37 04 372

e-mail: bop@szpital.zabrze.pl

www.szpital.zabrze.pl

80



Poradnik dla rodzicéw

Bibliografia

[1] Balwierz W., Nerwiak zarodkowy wspdtczulny. W: Onko-
logia i Hematologia Dziecieca. Chybicka A., Sawicz-Bir-
kowska K. (red.), PZWL, Warszawa 2008.

[2] Children’s Cancer Incidence Statistics. In: Cancer Rese-
arch UK. (2014). Available at: www.cancerresearchuk.org/
health-professional/cancer-statistics/childrens-cancers/
incidence#heading-Ten [access: 01/08/2023].

81



Miejsce na notatki

82



Poradnik dla rodzicow

83



Neuroblastoma

84



Poradnik dla rodzicow

85



Neuroblastoma

86






R0

NOWOTWORY
WIEKU
DZIECIECEGO

copyrights: hematoonkologia.pl 2024



