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Poradnik dla rodzicow

Ustyszenie diagnozy guza moézgu u dziec-
ka to jeden z najbardziej szokujgcych

i bolesnych momentow w zyciu rodzica.
Pojawiajq sie lek, dezorientacja, a takze
potrzeba szybkiego zrozumienia skom-
plikowanego swiata medycyny.

W tej broszurze krok po kroku przepro-
wadzimy Cie przez najwazniejsze in-
formacje: od podstawowych faktow

o guzach moézgu, przez przebieg badan
i leczenia, po praktyczne wskazowki,
jak rozmawiac¢ z dzieckiem, wspierac je
i siebie oraz jak poruszac sie w systemie
ochrony zdrowia i instytucjonalnego
wsparcia. Znajdziesz tu tez informacje
o miejscach, do ktérych mozesz sie zwro-
ci¢ po pomoc, zrozumienie i konkretng
opieke.



Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Co oznacza diagnoza guza mozgu?

Jakie badania sg wykonywane?

Jak rozmawiac z dzieckiem o diagnozie?

Leczenie guzéw mozgu

Rola rodzica w terapii dziecka

Gdzie szukac¢ wsparcia?

Orzeczenie o niepetnosprawnosci — jak je uzyskac?

Zakonczenie

Dodatkowe zasoby



Y
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Lokalizacja guza ma kluczowe znaczenie — wptywa na
objawy, mozliwosci leczenia i prognoze.









Postawienie
diagnozy guza
moézgu wymaga
przeprowadzenia
dokiadnych
badan
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Postawienie diagnozy guza mézgu wymaga przeprowa-
dzenia doktadnych badan obrazowych oraz — w niekt6-
rych przypadkach — pobrania probki tkanki do analizy.
Kazde z badan dostarcza innych informacji, ktére sg nie-
zbedne do okreslenia typu guza, jego lokalizacji i dalszego
planu leczenia.

Rezonans magnetyczny (MRI) — to jedno z naj-
wazniejszych badan w diagnostyce guzéw mo-
zgu. Dziecko lezy nieruchomo w tunelu aparatu,
ktéry wykonuje szczegétowe obrazy mézgu przy
uzyciu pola magnetycznego i fal radiowych.

MRI pozwala oceni¢ doktadnie wielkos¢, ksztatt
i potozenie guza oraz jego wptyw na otaczajgace
tkanki. Badanie jest bezbolesne, ale trwa diuzej
niztomogra a— czasem dziecko wymaga znie-
czulenia, by leze¢ spokojnie.

QOQ Tomogra akomputerowa (CT) — to szybsze

O

badanie obrazowe, ktére wykonuje sie w sy-
tuacjach nagtych lub gdy MRI nie jest mozliwe.
Wykorzystuje promieniowanie rentgenowskie
do uzyskania przekrojowych zdje¢ mézgu. CT
dobrze pokazuje obecnos¢ krwawien, zwapnien
i nagte zmiany cisnienia srédczaszkowego.
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Biopsja — to zabieg medyczny polegajacy na
pobraniu fragmentu guza do badania mi-
kroskopowego (histopatologicznego). Prze-
prowadza sie jg, by moéc precyzyjnie okresli¢
typ guza. Biopsja moze by¢ wykonana przez
otwarcie czaszki (biopsja otwarta) lub poprzez
specjalng igte prowadzong przez skére (biop-
sja stereotaktyczna). Wyniki badania histopa-
tologicznego pomagaja dobrac najbardziej
odpowiednie leczenie. Pobrana préobka moze
réwniez postuzy¢ jako materiat do badan ge-
netycznych, dzieki czemu mozliwe jest doktad-
ne sklasy kowanie nowotworu, a w niektérych
przypadkach — personalizacja leczenia.

Czasem, w zaleznosci od typu guza, wykonywane sg tak-
ze dodatkowe badania, takie jak punkcja ledzwiowa (do
oceny obecnosci komoérek nowotworowych w ptynie mo-
zgowo-rdzeniowym).

Rysunek 3. Punkcja ledzwiowa



Rozmowa z dzieckiem o powaznej chorobie, takiej jak
guz madzgu, to jedno z najtrudniejszych zadan, przed
jakimi staje rodzic.
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Rozmowa z dzieckiem o powaznej chorobie, takiej jak guz
ma&zgu, to jedno z najtrudniejszych zadan, przed jakimi
staje rodzic. Kluczem jest szczeros¢, empatia i dostoso-
wahnie informacji do wieku oraz mozliwosci poznawczych
dziecka. Taka rozmowa moze zmniejszy¢ lek i poczucie
niepewnosci, a takze wzmocni¢ wiez z rodzicem i poczu-
cie bezpieczenstwa. Jak jg przeprowadzi¢?

Dopasuj komunikat do wieku i rozwoju dziec-
ka — miodsze dzieci potrzebujg prostych stow i
obrazowych wyjasnien, starsze moga juz zada-
wac konkretne pytania i potrzebowac doktad-
niejszych informaciji.

Uzyj prostych stoéw, badz szczery, ale nie
strasz — unikaj medycznego zargonu, ale nie
ukrywaj, ze leczenie moze by¢ trudne. Méw na
przyktad: ,,\W Twojej gtowie jest cos$, co lekarze
muszg usungg, zebys poczut sie lepigj”.

Daj przestrzen na pytania i emocje — pozwol
dziecku pytac i méwic, co czuje, nawet jesli to
sg trudne pytania. Nie musisz zna¢ wszystkich
odpowiedzi — wystarczy, ze jeste$ obecny.
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Zapewniaj, ze nie jest samo i bedziesz przy
nim — podkresl, ze bedziecie razem przez caty
czas leczenia, ze lekarze i rodzina sg po to, by
pomaéc.

Wspieraj przez zabawe i wspdlne chwile —
ksigzki, rysunki czy bajki moga pomaéc dzie-
ciom wyrazi¢ emocije i lepiej zrozumiec sytuacije.

Kluczem jest

szczerosc¢, empatia
i dostosowanie infor-
macji do wieku oraz
mozliwosci poznaw-
czych dziecka.
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Zrozumienie, z jakim typem guza mézgu mamy do czy-
nienia, jest kluczowe dla wyboru leczenia i rokowan. Po-
nizej znajdziesz omaowienie najczestszych typow guzow,
dostepnych terapii oraz placéwek, ktére specjalizujg sie
w leczeniu dzieci.

Wiedza na temat konkretnych rodzajéw guzéw mozgu
pomaga lepiej zrozumieé, z czym zmaga sie Twoje dziec-
ko. Ponizej przedstawiamy najczesciej wystepujace nowo-
twory mézgu u dzieci, ich charakterystyke oraz wptyw

na zdrowie.

Glejaki — to najwieksza grupa guzéw mdzgu, wywo-
dzgca sie z komoérek glejowych. Moga miec rézny
stopien ztosliwosci. Przyktady:

Astrocytoma (gwiazdziak) — czesto spotykany
u dzieci, szczeg6lnie w mézdzku; zazwyczaj ma ta-
godny przebieg.

DMG (diffuse midline glioma — rozlany glejak linii
srodkowej, poprzednia nazwa DIPG) — agresywny
guz pnia moézgu, trudny do leczenia chirurgicznego
z powodu lokalizaciji.
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Medulloblastoma (rdzeniak zarodkowy) — szybko
rosnacy guz zlokalizowany w mézdzku, czesto powodu-
je objawy, takie jak zaburzenia rownowagi i bole gtowy.
Jest wrazliwy na chemioterapie i radioterapie.

Ependymoma (wyscidtczak) — guz rozwijajacy sie

w komorach mézgu i kanale centralnym rdzenia krego-
wego. Moze utrudnia¢ krgzenie ptynu mézgowo-rdze-
niowego, prowadzgc do wodogtowia.

Craniopharyngioma (czaszkogardlak) — guz tagodny,
rosnacy w okolicy przysadki mézgowej. Mimo ze nie
jest ztosliwy, jego potozenie moze wpltywac na wzrok

i gospodarke hormonalna. Leczenie czesto obejmuje
operacje i radioterapie.

Leczenie guzéw mozgu u dzieci zalezy od wielu czynnikdw,
w tym typu guza, jego lokalizacji, stopnia ztosliwosci oraz
wieku i ogolnego stanu zdrowia dziecka. Kazda z metod
leczenia ma swoje specy czne zalety, mozliwe dziatania
niepozadane i jest dobierana indywidualnie przez zesp6t
lekarzy.

guza moézgu w catosci lub czesciowo, w za-
leznosci od jego umiejscowienia i charakteru.
Zaletg jest mozliwos¢ szybkiego zmniejszenia
masy guza i ztagodzenia objawéw neurologicz-
nych. Ryzyko obejmuje uszkodzenie otaczajg-
cych tkanek mézgu, powiktania pooperacyjne
oraz mozliwos¢ nawrotu choroby.

HOVO Chirurgia: Polega na operacyjnym usunieciu
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Radioterapia: W tej metodzie wykorzystuje sie
promieniowanie jonizujace, ktére niszczy ko-
morki nowotworowe. Moze by¢ stosowana po
operacji lub jako gtbwna metoda leczenia, gdy
operacja nie jest mozliwa. Skuteczna w wie-

lu przypadkach, ale moze powodowac skutki
uboczne, takie jak zmeczenie, utrata apety-
tu, wypadanie wtoséw oraz dlugoterminowe
problemy poznawcze, szczeg6lnie u mtodszych
dzieci. W Polsce dostepna jest radioterapia fo-
tonami i protonami. Konkretna metoda dobie-
rana jest do indywidualnych potrzeb.

Chemioterapia: Jest to metoda leczenia ogol-
noustrojowego z uzyciem lekéw cytotoksycz-
nych, ktére hamuja rozwdj komorek nowotwo-
rowych. Moze by¢ stosowana samodzielnie lub
w potaczeniu z innymi metodami. Zaletg jest
mozliwos¢ dotarcia do komoérek nowotworo-
wych w catym organizmie, jednak skutki ubocz-
ne moga obejmowac nudnosci, wymioty, spa-
dek odpornosci, anemie i wypadanie wiosow.

Terapie celowane: Nowoczesna metoda pole-
gajaca na stosowaniu lekow, ktore dziatajg na
konkretne zmiany genetyczne w komaérkach
nowotworowych. Charakteryzuje sie wiekszg
precyzja i mniejszg toksycznoscig niz tradycyjna
chemioterapia. Stosowana jest gtdwnie w przy-
padkach, gdy nowotwdr posiada znane muta-
cje genetyczne podatne na leczenie celowane.
Mozliwe dziatania niepozadane to wysypki skér-
ne, zaburzenia czynnosci watroby i zmeczenie.
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O wyborze stosowanej terapii decydujg lekarze na pod-
stawie wynikdw badan obrazowych, histopatologicznych,
ogolnego stanu zdrowia dziecka oraz dostepnych stan-
dardow leczenia.

W Polsce leczeniem systemowym (chemioterapig) guzéw
ma&zgu zajmujg sie wszystkie osrodki onkologii i hematolo-
gii dzieciecej. Istotne jest, aby leczyc sie w szpitalu najbliz-
szym miejscu zamieszkania rodziny.

Oddziaty zajmujace sie wytgacznie neurochirurgia
dziecieca to:
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,
Instytut Centrum Zdrowia Matki Polki w t.odzi,
Gornoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach,
Szpital Kliniczny im. K. Jonschera w Poznaniu,
Wojewddzki Szpital Dzieciecy im. J. Brudziriskiego
w Bydgoszczy,
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie.

Leczenie neurochirurgiczne prowadzone jest réwniez w:
Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym nr 1 PUM
w Szczecinie,
Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym im. Jana Mikulicza-
-Radeckiego we Wroctawiu.

Osrodki zagraniczne:
St. Jude Children’s Research Hospital (USA),
Great Ormond Street Hospital (UK),
Szpital Uniwersytecki w Tybindze (Niemcy),
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Klinika Bambino Gesu w Rzymie (Witochy),
Nationwide Children’s Hospital w Columbus (USA),

St. Louis Children’s Hospital (USA),

osrodki ekspertyzy molekularnej/histopatologicznej:
Szpital Uniwersytecki w Heidelbergu oraz Szpital Uni-
wersytecki w Bonn (Niemcy).

Kazda forma leczenia nowotworu moze wigzac sie z wy-
stgpieniem dziatan niepozgdanych. Wazne jest, aby rodzi-
ce byli Swiadomi mozliwych powiktan i potra li je odpo-
wiednio wczesnie rozpoznac oraz zgtosic¢ lekarzowi. Dzieki
wczesnej interwencji wiele skutkéw ubocznych mozna zta-
godzi¢ lub catkowicie wyeliminowac.

Neurologiczne: moga obejmowac niedowta-
dy, drgawki, trudnosci z koordynacja rucho-
wa, zaburzenia mowy i pamieci. Sg wynikiem
uszkodzenia struktur mézgowych przez guz lub
leczenie (np. operacje, radioterapie). W przy-
padku wystgpienia takich dziatan niepozada-
nych, wsparcie neurologiczne i rehabilitacyjne
jest kluczowe.

Hormonalne: leczenie w okolicy przysadki mé-
zgowej lub podwzgo6rza moze zaburza¢ réw-
nowage hormonalng. Objawia sie to np. zaha-
mowaniem wzrostu, problemami z tarczycag

lub dojrzewaniem pitciowym. W takiej sytuacji
konieczna moze by¢ opieka endokrynologiczna
i terapia zastepcza.
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@ Kognitywne: dziecko moze miec¢ trudnosci

@ z koncentracjag, zapamietywaniem, uczeniem
sie nowych rzeczy. Wptyw na funkcje poznaw-
cze maja zwtaszcza radioterapia i niektére leki.
Pomoca stuzg neuropsycholodzy, programy
wspomagajace nauke i indywidualne podejscie
w szkole (np. poprzez uczeszczanie na zajecia
wyréwnawcze lub indywidualny tok nauki).

@ Emocjonalne i spoteczne: zmiany wygladu,
izolacja od rowiesnikoéw czy poczucie innosci

moga prowadzi¢ do obnizonego nastroju, leku
lub depresji. Wsparcie psychologiczne i udziat

w grupach réwiesniczych majg ogromne zna-

czenie dla dobrostanu dziecka.

Rehabilitacja, farmakoterapia, wsparcie psychologiczne
oraz stata kontrola medyczna sg podstawg komplekso-
wego podejscia do minimalizacji i leczenia dziatan niepo-
zadanych terapii.

Dzieki wczesnej
interwencji wiele

skutkéw ubocznych
mozna ztagodzi¢
lub catkowicie wy-
eliminowac.
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Prawidtowe odzywianie oraz odpowiednio dobrane formy
rehabilitacji sg nieodtgacznym elementem wspierajagcym
proces leczenia dziecka z guzem mdozgu. Pomagaja orga-
nizmowi w regeneraciji po intensywnych metodach tera-
peutycznych i wzmacniajg odpornosc¢, a takze wspierajg
rozwoj psychoruchowy i emocjonalny.

Dieta powinna wspiera¢ odpornosc¢ i regeneracje organi-
zmu, dlatego bardzo wazne, by byta dobrze zbilansowa-
na — zapewnhniata dziecku potrzebne makro- i mikroele-
menty. Ze wzgledu na pojawiajace sie dolegliwosci uktadu
trawiennego, podstawa zywienia czesto jest dieta lekko-
strawna, ktéra utatwia przyswajanie sktadnikow odzyw-
czych oraz zmniejsza czas zalegania pokarmu. Najwaz-
niejsze elementy diety tatwostrawnej to:

\p Ograniczenie spozywania btonnika nieroz-
puszczalnego, ktéry moze podrazni¢ przewod
pokarmowy i spowodowac bol. Warto wybie-
ra¢ produkty pszenne, drobne kasze, obrane ze
skorki oraz gotowane warzywa i owoce (szcze-
go6lnie miode);

Wykluczenie potraw wysokoprzetworzonych
oraz zawierajacych duzo tluszczu dodanego;

Rezygnacja ze smazenia potraw na ttuszczu.
Mozna spozywac oleje roslinne i masto, ale na-
lezy dodawac je juz po zakoriczeniu gotowania
czy smazenia;
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v~ Odpowiednia higiena positkow. Dzieci w trak-

@ cie i po leczeniu onkologicznym, ze wzgledu na
pogorszenie funkgcji jelit, sg bardziej podatne na
zakazenie bakteriami. Wazne jest bezpieczne
przygotowanie positkow — doktadne mycie ragk,
naczyn i unikanie drewnianych desek czy tyzek,
oraz przechowywanie positkéw — w odpowied-
niej temperaturze i w szczelnie zamknietych po-
jemnikach.

Warto skonsultowac sie z dietetykiem klinicznym, aby do-
stosowac jadtospis do aktualnych potrzeb dziecka, szcze-
golnie jesli wystepuja nudnosci, brak apetytu lub niedo-
bory w organizmie.

Fizjoterapia u dzieci leczonych z powodu guzéw mézgu
wspiera utrzymanie sprawnosci ruchowej, poprawe kon-
dycji i pomaga zapobiegac¢ przykurczom. Kluczowe jest
jak najwczesniejsze wdrozenie indywidualnie dobranej
rehabilitacji (za zgoda lekarza), najlepiej juz na oddziale —
takze w formie dziatan przytdzkowych, takich jak terapia
oddechowa, pozycjonowanie, pionizacja oraz instruktaz
dla rodzicow.

Postepowanie powinno by¢ prowadzone zgodnie z po-
dejsciem ICF i elastycznie tgczy¢ metody (w razie potrzeby
réwniez z doborem sprzetu ortopedycznego). Fundamen-
tem jest terapia funkcjonalna — trening samodzielnosci w
czynnosciach dnia codziennego, czesto poprzez zabawe
i zainteresowania dziecka. Najlepsze efekty daje praca
interdyscyplinarna (m.in. z zjoterapeuta, neuropsycholo-
giem, neurologopeda), dostosowana intensywnoscig do
zmieniajacego sie stanu dziecka w trakcie leczenia.
Rownie wazna jest edukacja rodzica, ktéry moze bez-
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piecznie wspierac¢ dziecko miedzy sesjami i w przerwach
zwigzanych z hospitalizacjami.

Terapia zajeciowa petni kluczowa role w opiece nad
dzie¢mi leczonymi onkologicznie, poniewaz wspiera ich
powrd6t do codziennych aktywnosci (nauka, zabawa)
przerwanych przez chorobe iintensywne leczenie. U mio-
dych pacjentdéw czesto dochodzi do ograniczenia aktyw-
nosci i spadku sprawnosci, terapia umozliwia im stopnio-
wag odbudowe kondycji zycznej— poprawia koordynacje,
site i elastycznos¢ oraz przeciwdziata skutkom dtugotrwa-
tej hospitalizacii.

Rownolegle oddziatuje na sfere psychiczng i spotecz-
na: pomaga w redukcji stresu oraz leku, wspiera akcep-
tacje choroby, uczy radzenia sobie z trudnymi emocjami
i zmniejsza poczucie izolacji poprzez kontakt z réwiesni-
kami. Zajecia kreatywne (np. malowanie, puzzle) stano-
wia bezpieczng forme odreagowania i ,,oderwania sie”
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od obcigzen zwigzanych z leczeniem. Terapia zajeciowa
wzmachia rekonwalescencje dziecka na poziomie zycz-
nym, emocjonalnym i spotecznym, poprawiajac ogolne
samopoczucie w trakcie dtugotrwatej terapii.

Terapia logopedyczna u dzieci po chorobie nowotworo-
wej tgczy onkologie i logopedie (onkologopedia), wspie-
rajac diagnoze oraz rehabilitacje zaburzern mowy, gtosu,
potykania i oddychania wynikajgacych z samej choroby
lub leczenia (operacja, radioterapia, chemioterapia). Jest
elementem rehabilitacji czynnosciowej, ktdrego celem
jest odzyskanie sprawnosci komunikacyjnej i poprawa ja-
kosci zycia.

Konsultacje warto rozwazyc¢ przed leczeniem (ocena
wyjsciowa i przygotowanie), w trakcie (gdy pojawiaja sie
trudnosci) oraz po zakonczeniu terapii, jesli utrzymuja sie
objawy. Wczesna interwencja pomaga ograniczy¢ utrwa-
lenie problemow i ryzyko powiktan dysfagii. Terapia jest
indywidualna: obejmuje ¢wiczenia artykulacji, oddecho-
wo-fonacyjne, terapie gtosu, rehabilitacje potykania oraz
— gdy potrzeba — komunikacje wspo-
magajaca, z jednoczesha eduka-
cja i wsparciem rodziny.

Korzystaj
z wszelkich form
wsparcia przy powro-

cie do codziennosci,
edukaciji i zycia spo-
tecznego.
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Rodzic odgrywa
fundamentalng role
W procesie leczenia
dziecka chorego na

nowotwor mézgu.
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Rola rodzica
w terapii dziecka

Rodzic odgrywa fundamentalng
role w procesie leczenia dziec-
ka chorego na nowotwoér mo- Twoja obecnos¢
zgu. Jestes nie tylko opieku- stanowi jeden
nem, ale takze osoba, ktéra z najwazniejszych
wspiera dziecko emocjonal- laréw wsparcia dla
nie, organizuje codzienne miodego pacjenta.
funkcjonowanie oraz wspot-
pracuje z zespotem medycznym.
To wiasnie Twoja obecnos¢, zaan-

gazowanie i troska pomagaja dziec-

ku przetrwac najtrudniejsze chwile. W tej sekcji znajdziesz
wskazowki, jak by¢ wsparciem dla dziecka, nie zapomina-
jac przy tym o sobie.

Dlaczego obecnosc¢ rodzica jest kluczowa?

Dziecko chore na nowotwor potrzebuje nie tylko specjali-
stycznego leczenia, ale przede wszystkim bliskosci i po-
czucia bezpieczenstwa. To wiasnie obecnosc¢ rodzica
stanowi jeden z najwazniejszych laréw wsparcia emo-
cjonalnego i psychicznego dla matego pacjenta. Obec-
nos¢ ta wzmacnia wiez, redukuje stres oraz utatwia dziec-
ku przystosowanie sie do trudnych warunkdéw leczenia.
Dla lekarzy i catego zespotu medycznego rodzic jest takze
kluczowym partnerem w podejmowaniu decyzji terapeu-
tycznych i organizacyjnych.
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Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Pamietaj!

Jestes nie tylko opiekunem, ale tez partnerem
lekarzy.

Twoja obecnosc¢ daje dziecku poczucie
bezpieczenstwa.

Bliskos¢ rodzica obniza poziom stresu u dziecka,
wptywa korzystnie na skutecznosc¢ leczenia i skraca
czas hospitalizaciji.

Udziat w konsultacjach medycznych i decyzjach
terapeutycznych pozwala lepiej zrozumiec¢ sytuacje
i dziata¢ z wiekszym spokojem.

Opieka nad chorym dzieckiem to ogromne wyzwanie
emocjonalne, zyczne i psychiczne. Rodzice bardzo cze-
sto zapominajg o wkasnych potrzebach, koncentrujgc

sie wylgcznie na dziecku. Tymczasem zadbanie o wiasne
zdrowie i kondycje psychiczng pozwala skuteczniej wspie-
rac¢ dziecko i lepiej funkcjonowac¢ w diuzszym okresie cza-
su. Nie musisz radzi¢ sobie sam — otaczajg Cie ludzie i in-
stytucje, ktére chcag i moga pomaoc.

Znajdz czas na odpoczynek i regeneracje — nawet
krotka chwila tylko dla siebie moze poprawic¢ Twoje
samopoczucie.



Poradnik dla rodzicow

Skorzystaj z pomocy psychologa lub psychiatry —
rozmowa z profesjonalista pomaga uporac sie z le-
kiem, poczuciem winy czy bezradnoscia.

Korzystaj z grup wsparcia dla rodzicéw — kontakt
z osobami w podobnej sytuacji przynosi ulge i poczucie
wspaolnoty.

Nie wahaj sie prosi¢ o pomoc bliskich, przyjaciét czy
organizacji — wspdlnie tatwiej jest dbac o zdrowie psy-
chicznei zyczne.

Pamietaj: zdrowy, zaopiekowany rodzic to najlepsze,
co mozesz da¢ swojemu dziecku w chorobie.

Zdrowy, zaopie-
kowany rodzic to

najlepsze, co mozesz
dac swojemu dziecku
w chorobie.
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Dziecko i rodzic nie powininni by¢ sami w obliczu choroby.
Doswiadczony specjalista pomoze radzi¢ sobie z lekiem
oraz wesprze w w przekazywaniu informacji o chorobie.



Poradnik dla rodzicow

Diagnoza choroby nowotworowej u dziecka wptywa na
nie i catg rodzine. Co wazne, zazwyczaj wsparcia potrze-
buja nie tylko rodzice, ale takze rodzenstwo pacjenta.
Doswiadczony specjalista pomoze dziecku radzi¢ so-
bie z lekiem, zmiang wygladu, obnizonym nastrojem oraz
utratg sprawnosci i poczucia kontroli. Rodzina otrzyma
wsparcie w zrozumieniu choroby, leczenia, rokowania oraz
naturalnych reakcji emocjonalnych. Celem jest obnizenie
poziomu stresu oraz pomoc w adaptacji do nowej sytuaciji.
Psycholog moze wesprze¢ rodzicow takze w czasie prze-
kazywania dziecku nowych informacji o jego chorobie.

Wsparcie psychologiczne uzyskasz:
od psychoonkologa lub psychologa klinicznego pracu-
jacego na oddziale;
w poradni zdrowia psychicznego dla dzieci i dorostych;
podczas terapii indywidualnej, matzenskiej, rodzinnej.

Liste certy kowanych psychoonkologdw (specjalistow
we wsparciu psychologicznym pacjentéw onkologicznych
i ich rodzin) znajdziesz na stronie Polskiego Towarzystwa
Psychoonkologicznego.


https://www.ptpo.org.pl/certyfikowani-psychoonkolodzy/

Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Orzeczenie o niepetnosprawnosci otwiera dostep do wie-
lu form wsparcia. Ponizej krok po kroku wyjasniamy, jak
wyglada proces i jakie korzysci moze przynies¢ Twojej ro-
dzinie.

Uzyskanie orzeczenia o niepetnosprawnosci moze zna-
czaco utlatwic zycie Twojej rodzinie w czasie choroby
dziecka i po zakonczeniu leczenia. To nie tylko dokument
potwierdzajacy stan zdrowia dziecka, ale przede wszyst-
kim przepustka do szeregu form wsparcia, ulg i Swiadczen.
To narzedzie, ktdre moze realnie podnies¢ jakos¢ zycia
catej rodziny.

Ponizej znajdziesz szczegbtowy opis krokéw, ktére nalezy
podjac, aby uzyskac¢ orzeczenie o niepetnosprawnosci dla
dziecka:

Zgtoszenie potrzeby uzyskania orzeczenia — rozpocz-
nij od kontaktu z powiatowym zespotem ds. orzekania

o niepetnosprawnosci (PZOON). Mozesz to zrobic tele-
fonicznie, mailowo lub odwiedzajgc urzad osobiscie.



Poradnik dla rodzicow

Pobranie i wypeinienie wniosku — formularz mozna
pobrac ze strony internetowej PZOON lub otrzymac

w jego siedzibie. Wniosek powinien zawiera¢ dane
dziecka, opiekuna prawnego oraz cel, w jakim orzecze-
nie jest potrzebne.

Zgromadzenie wymaganej dokumentacji — nalezy
dotaczy¢ dokumentacje medyczng potwierdzajgca
diagnoze i przebieg leczenia (np. wypisy ze szpitala,
opinie lekarzy specjalistéw, wyniki badan obrazowych).
Przydatna moze by¢ takze opinia psychologa, pedago-
ga lub rehabilitanta.

Ztozenie wniosku i dokumentéw — kompletny zestaw
dokumentow nalezy ztozy¢ osobiscie w siedzibie PZO-
ON lub wysta¢ poczta.

Oczekiwanie na wezwanie na komisje lekarskg —

w wiekszosci przypadkow konieczna bedzie wizyta na
posiedzeniu komisji, ktéra oceni stan zdrowia dziecka.
Dziecko powinno by¢ obecne, chyba ze jego stan zdro-
wia na to nie pozwala.

Uczestnictwo w komisji orzekajgcej — komisja prze-
prowadza wywiad i moze zleci¢ dodatkowe badania
lub konsultacje.

Odbidr decyzji o orzeczeniu — decyzja jest przekazy-
wana listownie lub do odbioru osobistego. Orzecze-
nie zawiera informacje o stopniu niepetnosprawnosci
i wskazaniach do pomocy.



Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Pamietaj!

Orzeczenie mozna wykorzysta¢ m.in. przy ubieganiu sie
o $wiadczenia rodzinne, ulgi podatkowe czy dostosowa-
nie warunkéw edukaciji w szkole.

Uzyskanie orzeczenia o niepetnosprawnosci uprawnia do
réznych form pomocy nansowej, edukacyjneji organi-
zacyjnej. Warto znac przystugujgce swiadczenia, by moc
w peini wykorzystac¢ dostepne mozliwosci wsparcia.

Zasitek pielegnacyjny — comiesieczne $wiadczenie
pieniezne wyptacane rodzicom lub opiekunom dzieci
Z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, majace na celu
pokrycie kosztow zwigzanych z opieka i pielegnacja.

Swiadczenie pielegnacyjne — przeznaczone dla ro-
dzicow/opiekundéw, ktérzy rezygnuja z pracy zawodo-
wej, by catkowicie poswiecic sie opiece nad dzieckiem
wymagajgcym statej pomocy.

Zasitek dla opiekuna — alternatywna forma wspar-
cia dla tych, ktorzy nie kwali kuja sie do swiadczenia
pieleghacyjnego.

Ulgi podatkowe — mozliwos¢ skorzystania z odliczen
od dochodu (np. ulga rehabilitacyjna) lub wyzsze limity
kwotowe dla rodzin wychowujacych dziecko z niepet-
nosprawnoscia.



Poradnik dla rodzicow

< Do nansowania z PFRON —wsparcie nansowe na
zakup sprzetu rehabilitacyjnego, dostosowanie miesz-
kania lub samochodu do potrzeb dziecka.

- Wsparcie edukacyjne — obejmuje mozliwos¢ zapew-
nienia nauczyciela wspomagajacego, indywidualne-
go toku nauczania, a takze dostosowanie warunkow
egzaminacyjnych i programu nauczania.

- Skorzystanie z ustug asystenta osobistego dziecka
niepetnosprawnego — dostepne w niektérych gmi-
nach w ramach programéw samorzadowych.

Warto zapoznac sie z ofertg lokalnych osrodkéw pomocy
spotecznej oraz fundacji, ktére pomagajg rodzinom w za-
tatwianiu formalnosci i udzielajg wsparcia rzeczowego

i psychologicznego.

W petni wykorzystaj

dostepne mozliwosci
wsparcia!
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Twoja obec-
nosc¢, zaangazo-
wanie i gotowos¢ do
dziatania majg olbrzy-
mie znaczenie w pro-
cesie leczenia




Poradnik dla rodzicow

Drogi Rodzicu,

Przejscie przez chorobe dziecka to jedno z najtrudniej-
szych doswiadczen, jakie mozna sobie wyobrazi¢. To czas
peten niepokoju, niewiadomych i ogromnych wyzwan.
Mimo wszystko Twoja obecnos¢, zaangazowanie i goto-
wos$¢ do dziatania majg olbrzymie znaczenie w procesie
leczenia i rekonwalescencji dziecka. Pokazujesz mu, ze nie
jest samo, ze ma w Tobie oparcie i site.

W tym poradniku zebraliSmy najwazniejsze informa-
cje, ktére mogag Ci pomaéc odnalezé sie w tej trudnej sy-
tuaciji — od chwili diagnozy, przez leczenie, az po powrot
do codziennos$ci. Mamy nadzieje, ze znajdziesz w nim nie
tylko konkretne porady, ale tez poczucie, ze nie jeste$ sam.
Wsparcie — zaréwno medyczne, psychologiczne, jak i spo-
teczne — jest dostepne. Warto z niego korzystac.

Pamietaj tez o sobie. Twoje zdrowie, emocje i sity sg
rownie wazne, jak dobro dziecka. Dbajgc o siebie, dajesz
swojemu dziecku to, co najcenniejsze — uwaznosg, troske
i mitosc.

Nie bdj sie pytacg, prosi¢ o pomoc, rozmawia¢ o emo-
cjach. Twoje dzialania majg ogromne znaczenie.

Jestesmy z Toba.






Poradnik dla rodzicow

Dodatkowe zasoby

Zaden rodzic nie powinien by¢ sam w obliczu choroby
dziecka. Istniejg réznorodne organizacje oferujgce po-
moc osobom chorym i ich bliskim. W tej czes$ci znajdziesz
sprawdzone zrédia wiedzy oraz kontakty do najwiekszych
fundacji, ktére wspieraja rodziny dzieci z guzami mdzgu.

Strony internetowe:
Kliknij w przycisk, by przejs¢ do strony

- Together by St. Jude — amerykanska strona na temat
nowotworéw dzieci w jezyku polskim

OdwiedzZ strone 2

- Barnekreftforeningen — norweska broszura w jezyku
polskim o guzach mézgu u dzieci i mtodziezy

Zobacz broszure 2

- Onkologia-dziecieca.pl - portal edukacyjny na temat
choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy

Odwiedz portal 2
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https://together.stjude.org/pl-pl/
https://www.barnekreftforeningen.no/sites/default/files/2023-12/Guzy%20mo%CC%81zgu%20u%20dzieci%20i%20m%C5%82odziez%CC%87y_0.pdf
https://onkologia-dziecieca.pl/chorzy

Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Fundacje:

< Fundacja Glioma-Center Polska:
wsparcie, informacje, pomoc psychologiczna

Odwiedz strone A

< Fundacja Guzy Md6zgu u Dzieci:
wsparcie, informacje, wspoétpraca z miedzynarodowy-
mi osrodkami

Odwiedz strone 2

< Fundacja ZOBACZ MNIE:
wspotpraca z miedzynarodowymi osrodkami i pomoc
w leczeniu zagranica

Odwiedz strone A

- Pediatric Brain Tumor Foundation (USA):
edukacja, wsparcie miedzynarodowe

Odwiedz strone A

« Children’s Brain Tumor Network:
wspdtpraca naukowa, zasoby informacyjne

Odwiedz strone A
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https://glioma-center.com/
https://guzymozguudzieci.pl/
https://zobaczmnie.org/
https://curethekids.org/
https://cbtn.org/

Poradnik dla rodzicow

Biopsja — pobranie matego kawatka guza do badaniapa-
tologicznego i genetycznego w celu ustalenia diagnozy.
Wykonywana jest w znieczuleniu ogolnym.

Chemioterapia — leczenie nowotworu przy zastosowaniu
odpowiednich lekdw przeciwnowotworowych, tzw. cyto-

statykow.

Lek znieczulajacy — srodek, ktéry powoduje, ze pacjent
przestaje odczuwac bodzce, zwtaszcza bol.

Onkolog — lekarz specjalizujacy sie w leczeniu nowotwo-
row.

Oporny — niereagujacy na leczenie.

Przerzuty — wtdérne ogniska nowotworu, ktoére rozprze-
strzenity sie z miejsca, gdzie rozpoczeta sie choroba.

Psychoonkolog — psycholog zajmujacy sie wsparciem
psychologicznym pacjentdw onkologicznych i ich rodzin.

Radioterapia — zastosowanie promieniowania w leczeniu
nowotworu.

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

Rokowanie — oczekiwany wynik leczenia choroby.



Guz moézgu u dziecka — co dalej?

Tomogra akomputerowa —rodzaj badania obrazo-
wego. Skaner TK wykonuje wiele zdje¢ rentgenowskich

i przetwarza je na komputerze w celu stworzenia trojwy-
miarowego widoku badanej czesci ciata.

Wznowa — ponowne pojawienie sie howotworu po uzy-

skaniu remisji. Moze pojawic sie w trakcie lub do kilku lat
po zakonhczeniu leczenia.
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Barnekreftforeningen, Guzy mézgu u dzieci i mtodziezy,
2023.

Central Nervous System Tumours, WHO Classi cation of
Tumours, 5th Edition, Volume 6, 2021.

Cybula-Misiurek M., et al.;, Pediatric brain tumors - the
importance of early identi cation of symptom, Piele-
gniarstwo XXI Wieku, 2016, 15, 2, s. 5-12.

Louis D., Perry A., Wesseling P, et al.: The 2021 WHO Classi-
cation of Tumors of the Central Nervous System: a sum-
mary. Neuro Oncol 23 (8): 1231-1251, 2021.

Mielecka J., O zywieniu w chorobie nowotworowej, Wiel-
kopolska Onkologia Dziecieca, Wielkopolski Program Pro-
laktyczny w zakresie onkologii dzieciecej, 2018.

onkologia-dziecieca.pl/chorzy/news/id/4508-objawy-
-nowotworow-wieku-dzieciecego.

onkologia-dziecieca.pl/chorzy/news/id/4780-pomoc-
-psychologiczna-niezbedna-na-kazdym-etapie-lecze-
nia-hematoonkologicznego-a-takze-w-procesie-zdro-
wienia.together.stjude.org.









R0

NOWOTWORY
WIEKU
DZIECIECEGO

© hematoonkologia.pl 2025





