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Meduloblastém vznikéd na zéklade vyvojovej chyby
v jednej z progenitorovych buniek (z nervovych
buniek primitivnej neurélnej listy) nervovej susta-
vy. V jadre nervovej bunky sa pravdepodobne

uz pred narodenim nachadza odchylka v genetic-
kom materiali. Pric¢ina tohto ochorenia nie je zna-
ma.

MozZno sa citite vinni a pravdepodobne si myslite:
.Keby sme isli hned'k lekarovi.” alebo , Keby som
davala vacsi pozor pocas tehotenstva.” Je dolezi-
té, aby ste sa s lekdrmi svojho dietata porozpravali
o svojich obavach a myslienkach, pretoze len

to vas presveddi o tom, Ze nie ste pricinou jeho

ochorenia.
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AKO CASTO, U KOHO A KDE!

Kazdy rok ochorie na Slovensku priblizne 10 deti
na meduloblastém. Asi 25 % vsetkych nadorovych
ochoreni u deti si mozgové nadory a asi 15 %

z nich predstavuju meduloblastomy. Mozgové
nadory patria medzi naj¢astejsie nddorové ocho-
renia v detskom veku. Az 80 % meduloblastémov
sa vyskytuje pred doviSenim 15. roku veku

a odhalia sa najcastejsie vo veku od dvoch do de-
viatich rokov. Meduloblastém sa o nieco cCastejsie
vyskytuje u chlapcov ako u dievcat.

VLASTNE NERVOVE BUNKY

Ludské telo pozostédva z mnoho milidrd buniek,
ktoré sa neustéle delia. Tieto nové bunky zabez-
pecuju rast a vyvoj. V zdravom tele je delenie
buniek v rovnovéhe. V pripade rakoviny je vsak
tato rovnovaha narusena. Dochédza tak k neob-
medzenému deleniu, pri ktorom sa bunky nepre-
stavaju mnozit.

V pripade meduloblastému ide o bunky, ktoré
pochadzaju z malého mozgu. Jedna z tychto
buniek zaéne zit svojim vlastnym zivotom, deli
sa a vytvara nador, ktory mé tendenciu vytvarat
metastazy.

AKU FUNKCIU MA MALY M0Z06 (MOZOCEK)!

Mozocek koordinuje ¢innost svalov, aby bolo
mozné spravnym sposobom vykonavat pohyby,
ako je uchopenie, chodza ¢i bicyklovanie, ale

aj dolezité funkcie, ako je rozpravanie ¢i videnie.
Zohréva napriklad nezastupitelnt Glohu pri
schopnosti hrat na hudobny nastroj alebo ovladat
kldvesy. Mozocek sa nachddza v zadnej Casti lebky
a spolu s mozgovym kmeriom, mozgom a mie-
chou tvoria centralnu nervovu sustavu. Vnutri
mozgu sa nachadzaju takzvané komory (ventriku-
ly), v ktorych sa vytvara tekutina. Tato tekutina
(mozgovomiechovy mok alebo likvor) cirkuluje,
obklopuje a chrani mozog i miechu.

PRICINY

16/07/2020 11:46



INAK

Vela deti sa uz dIhsi ¢as neciti dobre, byva im zle
alebo ich boli hlava. Bolesti hlavy sposobuje
zvySeny tlak v hlave. Nador rastie z mozocka, ¢im

sa zmensuje miesto v mozgu a mozgova tekutina
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neméze cirkulovat. Ked'sa tlak zvysuje, vase dieta
— aj bez toho, aby sa citilo zle — bude najma rédno
vracat. Casto sa vyskytuju aj problémy s rovnova-
hou. Vase dieta sa casto potkyna alebo chodi
neisto. Neistl chédzu je niekedy tazké spozorovat
u velmi malych deti, pretoze su este len v $tadiu
ucenia sa istej chddzi. Vo velmi zriedkavych
pripadoch dochadza k strate citu a k zlyhaniu
nervovych funkcii v nohéch alebo v inych ¢astiach
tela. Vtedy vaésinou uz ide o metastazy v mieche.
Niektoré deti dokonca pre zvyseny tlak v hlave
za¢nu nahle gkulit, horsie vidia, tazsie prehftaju

a maju recové problémy. Néasledne sa zisti,

Ze tieto tazkosti pretrvavaju uz dlhsi cas. Ale komu

o

by hned'napadlo, ze ide o0 mozgovy nador? o

JAVEDENIE DRENAZE

Ak sa tlak v hlave, a teda aj v mozgovych komo-
rach zvysuje, lekari ¢o mozno najrychlejsie zavedu @
drenaz. Takymto spésobom méze mozgova tekuti-
na odtiect a odstrania sa tazkosti. V narkdze

sa do hlavy zavedie mala hadicka. Pri zavedeni
docasnej drenéze sa tekutina odvedie mimo tela.
Ak sa lekari rozhodnl zaviest drenaz natrvalo,
hadicka vedie do brusnej dutiny, kde sa tekutina
zbiera a odtial sa odvadza. U vacsich deti sa nie-
kedy robi mala dierka medzi mozgovymi komora-
mi. Tymto spésobom vznikne viac miesta a tlak

sa znizi.

7

Vo véeobecnosti existuje mnoho faktorov, ktoré
ovplyvruju Sance na vyliecenie a jedinecna

je kazda situécia, ako aj kazdé dieta. Sance na vy-
liecenie deti, ktoré maji meduloblastém, zavisia
od velkosti nddoru, moznosti jeho chirurgického
odstrénenia a od pripadnej tvorby metastaz.

PRIZNAKY, PROGNOZA
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Meduloblastomy bez metastaz maju vo véeobec-

nosti mierne az dobré $ance na vyliecenie (pribliz-
ne 70 %). Sance na vyliecenie sa znizujd, ak yzhilgé-
ju metastézy, ak po operacii ostava vela - * s
nadorového tkaniva alebo ak je vaéeidiet'ag,été : :
velmi malé (tri roky a mladsie). ; 3

Meduloblastém




J'd"'

‘.1!‘.\.
¥

- r-
‘-.'.7‘5

,ﬁ:?né‘ cez velky pristroj. Vzdy, ked'sa stél kisok

w*-;;:

Lt
R

-ﬁgwnle,,vyhotovuw sa snimky. Dieta musi nejaky'

" Na zistenie presnej diagndzy sa vase dieta musi
podrobit viacerym vysetreniam. Tieto vySetrenia

sa budu vykonavat pravidelne pocas liecby aj po
nej.

Anamnéza: Pomocou detailnych otézok sa lekari
snazia ziskat informécie o moznych priznakoch
ochorenia a vyvoji si¢asného stavu choroby.

VSeobecné a neurologické vysetrenie: Lekéar
zmeria vysku, hmotnost, teplotu, krvny tlak

a vysetri reflexy vasho dietata, pohyblivost hlavy,
ruk a noh, ako aj rovnovahu. Pomocou baterky
skontroluje aj oi.

Vysetrenie krvi: Na posudenie stavu krvi, pecene
a ostatnych vndtornych organov a na kontrolu
dostatocnej produkcie horménov sa dietatu
pravidelne odoberé krv zo zily na ruke.

Zobrazovacie vysetrenie: Takmer vzdy sa vykona
MRI (magneticka rezonancia). Tato technika

je vhodna najma na zobrazenie nddoru a okolitého
tkaniva. Magneticka rezonancia vyuziva magnetic-
ké polia. Najprv sa vyhotovi séria snimok mozgu,
potom sa vasmu dietatu vstrekne kontrastna latka
a znovu sa vyhotovia snimky. Vase dieta musi dlhsi
cas pokojne lezat. Méze pri tom pocuvat hudbu,
ktord si samo vyberie, no ¢asto je nevyhnutna
anestézia. Skener (MRI) je tunel, v ktorom je pa-
cient postvany na posuvnom vysetrovacom stole
a ktory vydava klopkajuci zvuk. Po MRI vysetreni
mozgu nasleduje zvycajne MRI vySetrenie miechy,
aby sa zistilo, ¢i nador metastazuje.

Mladsim detom sa odportca cielend psychologic-
ké priprava na lepsie zvladnutie MRI vy3etrenia.
Poziadajte psycholégov o pomoc's prlpravou

dietata na toto vysetrenie. o,

Dodato¢né informécie méze poskytnut aj CT v
Setrenie (vySetrenie pocitacovou tomografiou)..
Toto vysetrenie vyuziva rontgenové luce. Vase :
. dieta leZi na posuvnom stole a je pomaly postiva-

*f. " |
| e@g._lezat pokajne a bez pohybu, ale nie tak diho- 3

ako pri MRI vysetreni.

A
pu ol

Lumbalna punkcia: Na zistenie, ¢i nador nepreni-
kol do likvorovych ciest, sa vas§mu diatatu vykona
lumbalna punkcia (odber likvoru z oblasti lumbal-
.. chrbtice). Zatial ¢o
nej polohe alebo lezi na boku s kolenami pritiah-

nej — dieta sedi vo vzpriame-
nutymi k sebe, pomocou dutej ihly sa odoberie
malé mnozstvo mozgovomiechovej tekutiny (tzv.
likvoru), ktoréd sa potom vysetri na pritomnost
metastaz.

Neuropsychologické vysetrenie: Tymto vysetre-
nim sa zistuje, ako ochorenie a lie¢ba pésobia na
vyvoj schopnosti myslenia a uc¢enia dietata. Vase
dieta absolvuje viaceré testy, pomocou ktorych

VYSETRENIA
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sa vySetria najma funkcie ako pozornost, pamét,
motorika, vnimanie a rec. Vysetria sa aj emoci-
onalne a socialne aspekty. Toto vysetrenie sa pra-
videlne opakuje, aby bolo mozné vcas zasiahnut
alebo poskytnut praktické tipy a rady, ako predist
neziaducim nasledkom.

(Ne)plodnost: Pred zaciatkom liecby je u chlapcov
v pubertalnom alebo postpubertalnom veku
mozny odber spermii. Takéto situdcia mozno
vyvolava rozpaky, ale je to délezité, pretoze liecba
meduloblastému moéze spdsobit problémy

s plodnostou. Po ukonceni liecby, ked'vas syn
dosiahne vek, v ktorom bude uvazovat o vlastnych
detoch, mézu byt odlozené spermie nesmierne
délezité.

aj tak nie je isté, ¢i bude niekedy mozné Uspesné
otehotnenie. Otazky (ne)plodnosti prediskutt*ij"fe

s detskymi onkolégmi a/alebo s radioterapeutmi.
Odporuca sa aj konzultacia s gynekolégom. -

e Lekari vdm vietko podrobne vysvetlia.

* Nebojte sa klast im otazky.

e Napiste si svoje otazky, zoberte so sebou
niekoho, kto vam poméZe a podpori vas, a robte
si poznamky.

¢ Spytajte sa, ako méZete Co najlepsie pomoct
svojmu dietatu prekonat strach a bolest.

Liecba sa zacina ihned; ako je presne lokalizovany
nador. Pre vacsinu deti to predstavuje zasad-

nd zmenu v zivote. Postup liecby zavisi od veku
dietata a od stadia ochorenia. Liecba meduloblas-
tému sa zacina takmer vzdy operaciou (chirurgic-
kym zakrokom). Nasleduje vac¢sinou radioterapia .
(ozarovanie) a chemoterapia. Niekedy sa uz pred
radioterapiou zacne s chemoterapiou. Poradie

liecebnych postupov sa zaznamenava v lieceb-

nom protokole. U deti mladsich ako tri roky sa pre
ocakavané dlhodobé nasledky vynechava terapia
ozarovanim alebo sa ¢o mozno najdlhsie odkladj,

alebo sa obmedzi len na mald ¢ast mozgu.

Operécia (chirurgicky zékrok): Neurochirurg

sa vzdy snazi odstranit co mozno najvacsiu Cast
nadoru bez poskodenia zvysnych ¢asti mozgu.
Niekedy sa najskér odoberie len vzorka tkaniva,
ktoru vysetri (neuro)patolég, a nasledne sa odstra-
ni zvySok nadoru. Po operacii patolég preskima
pod mikroskopom celé tkanivo. Na zaklade nalezu
a vysledkov vysSetreni sa stanovi §tadium choroby
a nasledna liecba. Vyhotovenie zaveru z nélezu
patologického vysetrenia moze trvat jeden az dva
tyzdne.

Meduloblastém .. 7
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(0 MOJE DIEYA ZAZEVA PRI CHIRURGICKOM
IAKROKU (OPERACLL)?

Ako pripravit svoje dieta na operéciu sa mozete
spytat psycholégov, ktori vam urcite ochotne po-
mozu. V den zakroku dostane vase dieta upoko-
jujuci liek a na mieste operacného rezu mu oholia
vlasy. Dieta mozete sprevadzat do predoperacnej
miestnosti.

Odstréne'riie meduloblastému predstavuje na-
ro¢ny zakrok, ktory sa vykonava velmi désledne
a dlho trvé. Po operacii je vase dieta va&sinou
bdelé, ale je este pripojené na hadicky a pristro-
je. Je'malatne z anestézie, niekedy mu je zle, na
zmiernenie bolesti dostane analgetikum.
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Dieta ma na hlave naplast alebo hlavu obviazant
obvéazom. Prvé dni po operacii strdvi na jednotke
intenzivnej starostlivosti (JIS). Tam je dokladne
monitorované a popri vetkych ostatnych podrob-
nych Udajoch sa sleduje najma to, ¢i sa nezvysSuje
tlak v mozgu. Po niekolkych droch je vase dieta
preloZzené na pévodné oddelenie.

Niektoré deti sa po operacii spravajl inak ako zvy-
¢ajne. Rychlo sa rozplacu a st velmi citlivé. Moze
sa stat, ze dieta docasne nebude moct hovorit
alebo prehftat’, alebo bude vidiet dvojmo. Velmi
zriedkavo su postihnuté aj iné funkcie. Snazte

sa svoje dieta podrzat. Aj ked'to niekedy moze
trvat dIhsi cas, tieto priznaky ¢asto vymizni samy.

Terapia ozarovanim - radioterapia: U deti mlad-
Sich ako tri roky sa ozarovanie vykonava len

vo vynimocnych pripadoch. VSetky ostatné deti

s meduloblastémom sa po operacii podrobia
terapii ozarovanim. Terapia ozarovanim (radiote-
rapia) nici existujice nadorové bunky a zabrarnuje
rastu pripadnym novym nadorovym bunkam.

Na zaklade pocitacovych modelov rédiolégovia
presne vypocitaju davku Ziarenia, ktorl dostane
vase dieta, a pod akymi uhlami bude radioterapia
aplikovana. Dieta budete moct sprevadzat pocas
liecby ozarovanim, ako aj po ne;j.

S ciefom dosiahnut ¢o najlepsi Gcinok a maximal-
ne Setrit okolité zdravé tkaniva sa celkové davka
rozdeli na niekolko tyzdrnov, pocas ktorych sa vase
dieta denne podrobi ozarovaniam trvajdcim
niekolko minut. Pred zacatim sa vyhotovi maska,
ktord mu poméze lezat pokojne, aby bolo pres-
ne ozarované spravne miesto. Vzhladom na to,

ze meduloblastém mé tendenciu vytvarat me-
tastazy v mieche, ozaruje sa mozog aj miecha.

(0 MOJE DIETA ZAZVA PRI TERAPIL OZARO-
VANIM!

Ozarovanie nie je vidiet ani pocut. Vase dieta
vébec ni¢ nepostrehne. Musi vSak lezat samo

vo velkej miestnosti pod velkym pristrojom.
Okrem toho sa nesmie hybat, musi lezat v polohe
na bruchu a hlavu ma v maske.

KedZe je dieta ozarované z réznych stran, méze
to trvat celkovo dlhsie. Vy ste v inej miestnos-

ti a svoje dieta vidite cez monitor. Je dobré,

ak je dieta na tuto situaciu pripravené. S tym
vam moze pomdct psycholdg alebo iny odborny

LIECBA
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personal. Vacsina deti povazuje za obzvlast ne-
prijemné najma vymodelovanie a prispdsobenie
masky na hlavu. Nastastie je to potrebné len raz
na zadiatku.

Ozarovanie méze mat vedlajsie Gcinky, ktoré

sa mbzu obcas prejavovat ¢asovo obmedzene, ale
aj pocas celého niekolkotyzdnového ozarovania.
Slabost, miernu horucku, skltéend naladu a nieke-
dy aj opuch ozarovanej ¢asti mozgu pomozu timit
lieky. Priznaky po urcitom ¢ase miznu. Lokélne
vypadanie vlasov byva aj trvalé.

Neskorsie vedlajsie Gcinky sa mozu prejavit
niekolko mesiacov az niekolko rokov po ozaro-
vani. Moznymi vedlaj$imi G¢inkami st poruchy
hormonalnych funkcii, ¢o méze vplyvat napriklad
na rast a telesnu vysku, na latkovd premenu alebo
na pohlavny vyvoj dietata. Takmer vSetkym tymto
neziaducim ucinkom sa dé vcas predist podava-
nim hormonov.

Okrem iného sa mézu vyskytnut aj tazkosti tykaja-
ce sa rychlosti spracovania informacii, koncentra-

DsR-Meduloblastom-A4-k2.indd 9

cie, pamati alebo schopnosti organizovat si svoj
Zivot. Rehabilitacia tychto zruénosti je mozna -

a mala by sa vykonavat ¢o najskér, aby ste svojmu: 4

dietatu napriek chorobe a liecbe ulah€ili navrat .
do $koly, vzdelavacieho procesu ¢i zamestnania. |
Medzi dalSie mozné problémy patri strata sluchu
alebo niekedy zakal o¢nych $osoviek. A nakoniec
existuje aj malé pravdepodobnost sekundarnej
malignity, o znamen3, Ze sa neskér moze vytvorit
novy nador.

Nie vSetky deti budu vystavené tymto neziaducim
Ucinkom. Zavisi to od davky Ziarenia, od oziare-
ného miesta na tele a od veku dietata. Nevéhajte
sa v tomto smere obratit s otazkami, s prosbou

o radu a pomoc na svojho osetrujiceho lekara,
ako aj na psycholégov.

Dexametazén: Detom s meduloblastémom

sa Casto na kratsie obdobie predpisuje podévanie
lieku, ktory je z kategdrie kortikoidov — dexame-
tazén. Podéva sa pocas liecby a operacie, ale

aj pocas ozarovania. Dexametazon posobi protiza-

X ¥
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palovo a obmedzuje opuch mozgu v okoli nddoru.
Vedlajsim ucinkom tohto lieku je aj zvySena chut
do jedla. Vase dieta rychlo priberie, zagulati sa mu
tvar a ukladé sa tuk na bruchu. Zmenit sa méze aj
jehoispravanie. Vela deti pocas uzivania dexame-
tazénu nedokaze kontrolovat svoje spravanie. Bud'
st pokojné — alebo Uplne naopak — st nervézne

a obcas skltucené, Uzkostlivé, nahnevané, agresiv-
ne alebo smutné, ale aj velmi veselé.

Stanovenim akychsi pravidiel a hranic je mozné
stav dietata stabilizovat, obcas je vhodné poda-
vat lieky na zmiernenie tychto vedlajsich ucinkov.
Po ukonceni podévania dexametazénu sa postup-
ne spravanie vasho dietata dostava do normalu.

Chemoterapia: Chemoterapia je lie¢ba pomocou
liekov (cytostatik), ktoré utimuju delenie buniek.
Tieto lieky zabijaju nddorové bunky, ¢im pésobia
proti pripadnym metastdzam a nddor ma mensie
Sance nanovo rast.

S cielom zabezpedit ¢o najucinnejsiu liecbu rako-
viny sa vasmu dietatu podava kombinacia viace-
rych cytostatik. U deti s meduloblastémom v tzv.
Standardnej rizikove] skupine sa spravidla podava
vinkristin, lomustin (CCNU), cisplatina a niekedy
aj karboplatina a cyklofosfamid. V lie¢ebnom pro-
tokole je presne zaznacené, o a kedy sa vasmu
dietatu podava.

Ak vase dieta patri do vysokorizikovej skupiny,
pretoze sa u neho napriklad vyskytli metastazy
alebo po chirurgickom zékroku ostalo v mozgu
vela nddorovych tkaniv, méze dostat dalsie cy-
tostatika. Samozrejme, osetrujici lekdr vam vsetko
vysvetli a zdévodni. Cela liecba trva priblizne
jeden rok, vykonava sa pod vedenim detského
onkoléga.

Chemoterapia sa podava infuziou, injekciou,

vo forme tabliet alebo roztokov. Pocas niektorych
liecebnych cyklov bude vase dieta hospitalizované
v nemocnici. DalSia faza lie¢by sa méze podavat

v dennom stacionari, resp. ambulantne.

Na zaciatku lie¢by sa zvycajne pod kozu implan-
tuje Zilovy katéter. Maly rezervoér — port (Port-
a-Cath) je mala komoérka, na ktoru je napojena

. _malé hadi¢ka zavedena do velkej Zily vedlcej do
'srdca. Pomocou tejto podkoznej komorky ,,Port-
" “a-Cath” mozu lekari podavat cytostatika a iné
' lieky bez toho, aby zakazdym museli hladat Zilu.

Komorku je vSak potrebné vzdy napichnit alebo

10 Meduloblastém
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po par drioch nanovo prepichnut. Aby sa zabra-
nilo upchaniu hadicky podkoznej komérky (portu)
.Port-a-Cath”, je nutné hadicku pravidelne prepla-
chovat.

Malym detom sa ¢asto zavadza katéter Broviac
alebo Hickman. Je to plastova hadicka, ktora

sa dietatu zavedie v celkovej anestézii do jednej
z velkych Zil a ktorej vonkajsie konce st vyvedené
na povrch koze. Nie je potrebné napichnutie, ale
je nutné tato hadicku pravidelne oSetrovat a pre-
plachovat.

(0 MOJE DIETA ZAZEVA PRI CHEMOTERAPIL!

Popri Zzelanom ucinku na naddorové bunky maju
takmer vsetky cytostatika neziaduce Ucinky

na sliznice, pokozku, vlasy a krvné bunky. Mézu
sposobit nevolnost, Unavu, bolesti v Ustach,
zmeny chuti, hnacku a vypadavanie vlasov. Okrem
toho je vase dieta v désledku znizenej imunity

obzvlast nachylné na infekcie. Aj ked'tieto vedlaj-

16/07/2020 11:46
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Sie Ucinky po liecbe zmizny, st velmi neprijemné
a mozu mat velky vplyv na kvalitu Zivota. Na vset-
ko vas aj vase dieta pripravia lekari, zdravotnicky
personal aj psycholégovia. Poskytni véam potreb-
né vsvetlenie aj pomoc primeranu veku dietata.

Casto je nevyhnutn4 aj podporn4 lie¢ba antibioti-
kami a liekmi proti nevolnosti, dolezité je starostli-
vost o Ustnu dutinu. Niekedy je potrebna aj trans-
fazia krvi ¢i podavanie stravy pomocou sondly.

Kazdé cytostatikum ma svoje Specidlne vedlajsie
Ucinky, ktoré sa mézu prejavovat vacsinou krat-
kodobo, ale niekedy aj trvalo. Vinkristin moze
poskodit konce nervovych drah, ¢o sa prejavuje
pocitom mravéenia v prstoch na rukach alebo
nohéch a takisto znizenim sily svalov. Z tohto
dévodu méze mat vase dieta problémy pri chédzi,
pisani alebo kresleni. Casto dochadza aj k zapche.
Vasmu dietatu sa vtedy poda prehanadlo alebo
sa mu predpise $peciédlna diéta. Lomustin (CCNU)
obzvlast zatazuje pecen a/alebo oblicky. Je dole-

DsR-Meduloblastom-A4-k2.indd 11

zité, aby vase dieta prijimalo vela tekutin. Cyklo-

fosfamid méze spdsobovat poskodenie obliciek

a mocového mechura, ktorému mozno Géinne
predist podavanim liekov. Pravidelne sa kontroluje
krv a mo¢. Karboplatina a cisplatina mézu okrem
obli¢iek poskodit aj sluch. Vase dieta bude dosta-
vat vacsie mnozstvo tekutin a bude sa mu pravi-
delne testovat sluch. Pri zacinajucich problémoch
so sluchom je mozné prisposobit cyklus chemo-
terapie. Informujte sa, prosim, u svojich lekéroy,
ak zistite, Ze vase dieta horsie pocuje alebo sa sta-
Zuje na hucanie v usiach. Pytajte sa aj na vedlajsie
ucinky pripadnych dalsich potrebnych liekov.

Meduloblastom 11
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ﬁa B
Zacina sa nové obdobie. Lie¢ba je ukoncena,
no pravidelné navstevy nemocnice pokracuju, aby

sa zistilo, ¢i je vSetko v poriadku. Tieto kontroly
mozu byt stresujlce, no zaroven aj upokojuju-
ce. Vase dieta klinicky vysetria, odobert mu krv
a skontroluju, ¢i rastie a spravne sa vyvija.

Ak sa v krvi zistia odchylky hormonélnych noriem,
dieta sa zveri do starostlivosti detského endokrino-
l6ga.

Aby sa skontrolovalo, ¢i nedochéadza k navratu
nadoru, vykonavaju sa pravidelne MRI vysetrenia
(vySetrenia magnetickou rezonanciou).

Vase dieta sa takisto podrobi (neuro)psychologic-
kému vysetreniu, aby sa zistil jeho kognitivny, emo-
cionalny a socialny vyvoj a pripravenost na navrat
do skoly ¢i zamestnania, a v pripade problémov

sa mu ponuknu moznosti podpory. Obdobie kon-
trol trva roky, az kym dieta nedosiahne vek do-
spelosti, ale aj vtedy bude musiet este pravidelne
chodit na vySetrenia do nemocnice.

Spociatku su kontroly jeden az dvakrat do mesiaca,
no postupne sa ich frekvencia znizuje.

AKO ZVLADNUT KAZDODENNY Z1VOT

Zaradit sa znovu do kazdodenného zivota nie

je niekedy také lahké, ako sa to javi. Mozno

ma vase dieta eSte problémy s chédzou, este stale
nevie hovorit alebo ma problémy s rastom ¢i chu-
tou do jedla. Mozno sa nevie poriadne sUstredit
alebo sa musi znovu ucit komunikovat so svojimi
kamaratmi a okolim. A o vase dalsie deti? Vyzadu-
ju si zvySenu pozornost a maju pocit, Ze ich zane-
dbévate? Samozrejme, netreba zabldat aj na vase
pocity. Zda sa, akoby ste si az teraz skutocne uve-
domili, ¢o vietko sa v poslednom obdobi udialo.
To je Uplne normalne. Ako sa k tomu postavite?

U koho néjdete oporu? Na koho sa mézu obratit
vase deti? Mozno to zvladnete sami alebo spolu

s partnerom/partnerkou, s rodinou alebo priatelmi.
Mozno mate potrebu vymenit si skiisenosti s rodic-
mi, ktori si presli tym istym.

12+ - Meduloblastém PO LIECBE
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Vzdy mézete kontaktovat so Ziadostou o pomoc
alebo s otdzkami neziskovu organizaciu na pomoc
rodindm s onkologicky chorymi detmi Detom

s rakovinou n.o.

AK SA LIECBA DOBRE NEVYVITA

Ak sa nador vrati, moze sa znovu pristlpit k ope-
racii alebo novej chemoterapii ¢i radioterapii
(ozarovaniu). Ak je ochorenie nevyliecitelné, za¢ne
sa s lie¢bou zameranou na spomalenie procesu
choroby. Lekéari vas budd o tom informovat. Ked'
vadm oznamia, ze vase dieta je nevyliecitelne cho-
ré, nastane pre vés velmi tazké obdobie pozname-
nané smutkom a lG¢enim. Skuste byt silni a myslite
na to, ze vacsinou su deti odhodlané a bojujud, ako
sa len d4. Mozno ma vase dieta aj Specialne pria-
nia. Snazte sa v kazdom pripade precitit momen-
ty, ktoré eSte mézete prezit spolu. Myslite na to,
Ze sU organizacie a odbornici, ktori vdm pomézu
prave aj v takychto chvilach.

DLHODOBE NASLEDKY

Deti, ktoré prekonali meduloblastém, budu
navzdy znasat nasledky tohto ochorenia. Moze
sa to prejavovat od lahkej poruchy, ktord nebude
mat takmer Ziadny vplyv na ich Zivot, az po vazne
poskodenie.

Niektoré deti maju v désledku liecby nadoru
problémy s paméatou a koncentraciou, ¢im Casto
utrpia ich skolské vysledky. Iné deti zaostavaju
v raste, maju narusent hormonalnu rovnovéhu,
maju malo vlasov, nevidia alebo nepocuju dob-
re a pomalsie sa pohybuju. Niektoré deti trpia
epilepsiou a poruchami spravania.

Vzhladom na vsetky tieto zmeny potrebuje vase
dieta vela podpory, pomoci a starostlivosti.

To mbze zahfnat injekcie s rastovym hormaénom
alebo aj lieky proti epilepsii. MéZe si to vyzadovat
aj psychosocialnu starostlivost, ak sa vase dieta
neciti vo svojej kozi, ak m& problémy v skole.

Tak ako vzdy, nebude to lahké a budete vysta-
veni este celému radu problémov. Napriek tomu
si vacsina deti s meduloblastbmom néjde svoju
cestu. Nebojte sa kontaktovat organizaciu De-
tom s rakovinou n.o. alebo odbornikov na klinike
a poziadat ich o podporu, aby ste spolu prekonali
tieto prekazky.

Meduloblastém 13
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MAS ALEBO ST MAL MEDULOBLASTOM!

i Mali tvoj brat alebo setra takyto nddor a chces
- vediet, ¢o to véetko znamena?

Tato brozurka sa venuje rakovine, nddorom

na mozgu, operaciam, vySetreniam, ozarovaniam,
chemoterapii a véetkému, ¢o s tym suvisi. Brozir-
ka bola napisana pre tvojich rodic¢ov, ale mézes
si ju, samozrejme, precitat aj ty. Mozno sa z nej
dozvie$ nieco, ¢o este nevies!

Mozno si bol este maly, ked'si ochorel na medu-
loblastém a teraz mas v hlave mnozstvo nezodpo-
vedanych otazok. Co NIE je v brozurke uvedeng,
je to, ako si sa vtedy citil, ako si vyzeral, v ktorej
nemocnici si bol, ako si reagoval, ktori lekari sa
o teba starali, ako ¢asto ta navétevovali stari
rodicia, o sa pocas tvojej nepritomnosti dialo
v $portovom klube alebo v Skole a ¢o vsetko
® si zameskal. Najlepsie bude, ked'sa spytas svojich
rodicov, ved oni boli pri tom. Urcite este existuju
fotografie z toho obdobia a mozno si tvoji rodicia
aj nieco zapisali.

Alebo, alebo, alebo... chce$ vediet, ako to s tebou
vyzera teraz a do buducnosti? Ci narastie$ do ta-
kej vysky ako tvoji spoluziaci, ¢i tvoje vlasy budu
opat ako predtym, ¢i eSte stéle musis uzivat lieky
a ako to bude dalej so skolou? Su vsetci rodicia
deti s meduloblastémom taki velmi ustrachani?
Je normélne, Ze obcas na chorobu myslis?

: ‘ 14 - Meduloblastom
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Mozno ti pomdze tato brozirka a najdes odpove-
de na otézky, ktoré su pre teba délezité.

Mozno si ,len” bratom alebo sestrou a citis$

sa osamely a nepochopeny. To su Uplne normalne
pocity a otazky, ktoré sa ti mozno budu opatovne
vynarat.

Skus vsak nieco urobit sém. Navstiv vseobecného
lekdra alebo lekarku, lekdrov v nemocnici

(A to plati aj pre tvojho brata ¢i sestrul) alebo
naliehaj na rodicov, nech ti odpovedia na otazky.
Najdi niekoho vo svojom veku, ktory si prezil

to isté alebo podobné ¢o ty. Citaj knihy, informuj
sa na internete, vymysli pribeh, napis list alebo
hovor s niekym, kto vela vie o rakovine a nddoroch
na mozgu u deti.

Nezabldajte, kedykolvek sa mézete obrétit

na neziskovl organizaciu Detom s rakovinou n.o.
Néjdete nés na www.detomsrakovinou.sk alebo
na nasom Facebooku pod menom Detom

s rakovinou. MézZete sa nam ozvat e-mailom

na info@detomsrakovinou.sk.

V pripade otazok tykajucich sa zdravotného stavu
sa vzdy mbzZete obratit na lekarov, sestry
a psycholégov z KDHaO.

Kontaktujte nés na: sekretariat.kdhao@dfnsp.sk

ZDRAVIM TA!
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PRERODICOV. KTORE CHC VEDIET VIAC

MEDULOBLASTOM

kr/

PreloZené so sthlasom rakuiskej rodi¢ovskej organizacie

Kinder - Krebs - Hilfe

z rakuskych originalov dostupnych na webe
https://www.kinderkrebshilfe.at/ich-suche-hilfe/information/
krebsinformationsbroschueren.

Detom
s rakovinou n.o.
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