Drzavni program obvladovanja raka 2017-2021 | Sklop: Celostna rehabilitacija

PREDLOG PRIPOROCIL ZA CELOSTNO
REHABILITACIJO OTROK Z MOZGANSKIM
TUMORJEM

Pripravili oktobra 2018: Lidija Kitanovski, Katja SrSen Groleger, Natasa Kos,
Barbara Faganel Kotnik, Primoz Kotnik, lvana Kreft Hausmeister, Lorna Za-
dravec Zaletel, Saba Battelino

1. Izhodisce
V Sloveniji letno okvirno 20 otrok zboli za mozganskim tumorjem.

Te smernice vkljuCujejo ukrepe za izvajanje celostne rehabilitacije pri otro-
cih z mozganskim tumorjem v okviru pilotnega projekta, ki bo predvidoma
potekal na Pediatri¢ni kliniki Univerzitetnega klini¢énega centra Ljubljana in v
mreZi izvajalcev, med katerimi so vklju¢eni $e Onkoloski institut Ljubljana in
URI - SOCA.

Zaradi manjSega Stevila obravnavanih bolnikov bo napotovanje na celostno
rehabilitacijo potekalo brez vprasalnikov. Za vsakega bolnika bo ob sprejemu
pripravljen nacrt zdravljenja, v katerem bodo vse informacije o nadaljnjem na-
potovanju na celostno rehabilitacijo.

Te smernice vkljuéujejo ukrepe za napotovanje otrok in so razdeljene na nas-
lednje sklope:

¢ Funkcionalnost

e Endokrinoloske smernice

e Psiholoske smernice

e Sluh

¢ Sledenje poznih posledic zdravljenja
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2.4. Sluh in ravnotezje

Ototoksi¢nost:

najpogosteje ,,platinum-based” citostatiki, kot sta cisplatin in karbopla-
tin, v manjsi meri alkaloidi vinka, kot sta vinkristin, vinblastin

radioterapija, kadar zajema strukture sluSnega in ravnoteznega dela no-
tranjega uSesa ter centralne slusno-ravnotezne poti, zlasti pri odmerkih
> 30 Gy

kirurgija, kadar zajema strukture sluSnega in ravnoteznega dela notra-
njega usesa ter centralne slusno-ravnotezne poti

dodatna ototoksi¢nost: aminoglikozidi pri zdravljenju infektivnih zaple-
tov zdravljenja maligne bolezni.

Dejavnik tveganja: starost pod 5 let - mlajSi otroci imajo vecje tveganje za

okvaro sluha in vecje posledice v primeru sluSne okvare (zapoznel govorni
razvoj, slabsi psihosocialni kognitivni izhod)

Pogostost testiranja sluha in ravnotezja (kar se da, sicer le ocena):

28

pri operacijah, ki zajemajo strukture sluSnega in ravnoteznega dela no-
tranjega usSesa ter centralne slusno-ravnotezne poti

— pred operacijo, predvidoma vedno, le iziemoma ne
— v treh mesecih po operaciji
— 1 leto po operaciji

— kadar oz. kakor je klini¢no indicirano (opazen slab odziv na zvok,
zaostajanje govornega razvoja, tezave z ravnotezjem)

pri zdravljenju z ototoksi¢nimi kemoterapevtiki

— pred zaCetkom zdravljenja

— po vsakih 2 blokih cisplatina (zgodnja detekcija, usmerjena avdi-
torna intervencija, modifikacija ototoksi¢nega zdravljenja, kadar je
mogoca)

— po vsakih 4 blokih karboplatina

— pred vsakim ciklusom visokodozne kemoterapije s podporno avto-
logno presaditvijo perifernih krvotvornih mati¢nih celic

— ob koncu zdravljenja
— =2 leti po zaklju¢enem zdravljenju

— kadar je Kklini¢no indicirano (opazen slab odziv na zvok, zaostajanje
govornega razvoja, tezave z ravnotezjem)

— v skladu s protokolom zdravljenja (kadar protokol podaja priporo-
Cila za spremljanje stanja sluha in ev. prilagoditve ototoksi¢nega
zdravljenja)



- pogostost testiranja sluha in ev. ravnotezja pri zdravljenju z radioterapijo
— pred zaCetkom zdravljenja
— 3 do 6 mesecev po zaklju¢ku obsevalnega zdravljenja
— 1 leto po zaklju¢ku obsevalnega zdravljenja
— 1xletno prvih 5 let po zakljuCku obsevalnega zdravljenja
— kadar je klini¢no indicirano (opazen slab odziv na zvok, zaostajanje
govornega razvoja, tezave z ravnotezjem)

Redno spremljanje pri specialistu otorinolaringologije, ki se poglobljeno
ukvarja z motnjami sluha in ravnoteZja, in vedno kadar bolnik navaja tezave ali
starsi, vzgojitelji opazijo tezave s sluhom in/ali ravnotezjem.

Ukrepi ob okvari sluha in ravnotezja so odvisni od stopnje in vrste okvare
sluha ter otrokove starosti. Zdravljenje in rehabilitacijo se izvaja skladno z
uveljavljeno doktrino usmerjenih specialistov otorinolaringologije ob hkrathem
upostevanju predhodne maligne bolezni, nujnega zdravljenja te bolezni, ki lah-
ko vpliva na diagnosti¢no-terapevtske pristope.

Preiskovalne metode za oceno stanja sluha in ravnotezja, katere lahko opravi-
mo, pa je odvisno od starosti testiranca in stanja sluha.

Merijenje ali le ocena sluha:
Merjenje otoakusti¢nih emisij (tranzitornih in distorzijskih)
Merjenje slusno evociranih potencialov z moduliranim tonom (ASSR)

Prazna tonska avdiometrija v prostem polju
Timpanometrija

Prazna tonska avdiometrija

Govorna avdiometrija

Merjenje delovanja ravnoteznega dela notranjega usesa:
Pregled spontanega nistagmusa pri razli¢nih pogledih

Subjektivna ocena navpi¢nosti

Rotatorni test

Kalori¢no testiranje lateralnega semicirkularnega kanalcka
Video test hitrih sunkov glave (VHIT)

Videonistagmografija (gladko sledenje, sakade, poloZajni nistagmus, opto-
koneti¢ni nistagmus)
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2.5. Sledenje poznih posledic zdravljenja

Bolniki, ki so se zdravili zaradi mozganskega tumorja, imajo lahko tezave, ki
nastanejo zaradi neugodnega ucinka tumorja (mozne posledice so odvisne
od lokacije tumorja) in nac¢inov zdravljenja (nevrokirurgija, radioterapija in ke-
moterapija).

Funkcionalna zapletenost CZS in dovzetnost moZganov, ki se $e razvijajo,
za toksi¢ne ucinke onkoloskega zdravljenja zahtevata spremljanje morebitnih
poznih posledic in pravogasno ukrepanje v primeru pojava pozne posledice.
Tak bolnik potrebuje celostno obravnavo. Pomembno je namre¢ vrednotenje
telesnega, dusevnega in druzbenega blagostanja posameznega bolnika, saj

vse to vpliva na kakovost Zivljenja.

Tezave/ pozna
posledica

Dejavniki tveganja

Priporoc¢eno sledenje

Tezave z zobmi,

- Obsevanje ¢eljustnic (baza loba-

Redni zobozdravniski pregled
Ev. pregled pri ortodontu, maksi-

- Obsevanije predela srednjega
uSesa

ugrizom nje, cervikalne hrbtenice) ! .
lofacialnem kirurgu
- Kemoterapija s cisplatinom/kar- Testiranje sluha, govora ob klinig-
boplatinom
Izguba sluha nem pregledu

Obdobna napotitev k avdiologu

Zmanj$ano delovanje
Zlez z notranjim izlo¢a-
njem in zmanj$ana rast

- Tumoriji v obmogju hipotalamusa
ali hipofize

- Obsevanije glave, pri katerem je
kompleks hipofiza/hipotalamus v
obsevalnem polju

Redni pregledi pri endokrinologu
- testiranje rezerve hipofize na

5 let oz. pogosteje v primeru pato-
loskih izvidov

Obolenje Scitnice

- Obsevanije predela $¢itnice

Klini¢ni pregled (palpacija $¢itnice)
in testi funkcije $¢itnice enkrat
letno

Presnovne motnje
(metaboli¢ni sindrom)

- Zdravljenje s kortikosteroidi
- Obsevanije glave, celega telesa

Glej smernice zgoraj

Okvara srca

- Obsevanje spinalnega kanala
(razen s protoni)

Pregled srca - EKG, EHO, cikloe-
rgometrija (ev. scintigrafija miokar-
da, CT-angiografija koronarnega
Zilja) in kardiolo$ki pregled na 5 let
oz. pogosteje glede na patologijo

Fibroza plju¢

- Kemoterapija (CCNU, BCNU),

- obsevanje spinalnega kanala
(razen s protoni)

Spirometrija in DLCO

Okvara ledvic

- Kemoterapija (karboplatin,
cisplatin, ifosfamid, MTX),

- Obsevanije spinalnega kanala
(razen s protoni)

Testiranje glomerulo-tubulne
funkcije (proteinurija v 2. jutranjem
urinu, elektroliti, ECC)

Zmanj$ana mineralna
gostota kosti

- Kemoterapija (MTX, kortikoste-
roidi)

Obdobno merjenje gostote kosti
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Kognitivni primanjkljaj

- Obsevanje glave
- Kemoterapija (MTX; ARA-C)

Glej psiholoske smernice

Vedenjske in Custvene
teZzave

Drugi primarni tumoriji

- Zdravljenje raka, dozivljanje stra-
hu, bolecine, socialna izolacija...

Radioterapija

Kemoterapija, zlasti epipodofilo-
toksini in alkilirajoci agensi

Dedni sindromi, npr. nevrofibro-
matoza tipa |

Glej psiholoSke smernice

- rak dojk

- Obsevanje mediastinuma, spi-
nalnega kanala, plju¢, zgornjega
dela trebuha (npr. Wilms), pazdu-
he

Presejalne preiskave dojk po

25. letu (in 8 let po zdravljenju) —
mamodgrafija, mri (izmeni¢no (ali le
mri) 1x letno), po 40. letu starosti
obic¢ajno le mamografija

- rak debelega Creves-

Obsevanje trebuha s 30 Gy ali
vec¢ (po obsevanju spinalnega

Hematest (3x) 1x letno, kolo-
noskopija na 5 let po 35. letu

jain danke kanala (ne s protoni) z odmerkom | starosti in ve¢ kot 10 let po
36 Gy ali vec obsevanju
Reden pregled lezij na kozi, samo-
pregledovanje
- kozni raki - Obsevanje predela koze Obdobna napotitev k dermatologu

oz. vselej ob prisotnosti sumljivih
pigmentnih znamenj (dermatosko-
pija) in drugih sprememb na kozi

- rak se¢nega mehurja

Kemoterapija (ciklofosfamid,
IFO),

obsevanje medenice

Sediment urina 1x letno

- drugi primarni tumorji
v trebuhu

- Obsevanje dela ali celega trebu-
ha

UZ trebuha na eno leto do leto
in pol

- rak Zlez slinavk

- Obsevanije predela zZlez slinavk

Kliniéni pregled vratu, Scitnice ter
UZ 1x na 1-2 leti

DRUGI PRIMARNI TUMORJI:

VSI BOLNIKI:

- izobrazevanje bolnikov o tveganju za drugo maligno obolenje in o po-
menu takojSnjega porocanja o novih simptomih ali tipljivih rezistencah,
ki so lahko povezani s tem

- podrobnejSa anamneza, vklju€no z druzinsko anamnezo

- skrbni kliniéni pregled (zlasti obsevanih delov telesa) in dodatne preiska-
ve ob sumljivih simptomih oz. znakih

- svetovanje o zmanjSanju tveganja za nastanek raka, zlasti kajenja in
soncenja
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BOLNIKI Z ANAMNEZO DRUZINSKEGA SINDROMA RAKA

ev. napotitev v onkolosko genetsko ambulanto

DEJAVNIKI TVEGANJA:

radioterapija - vsa tkiva, ki so bila v obsevalnem polju
kemoterapija, zlasti epipodofilotoksini, alkilirajo¢i agens

druzinski sindromi raka, zlasti: dedni retinoblastom, Li-Fraumenijev sin-
drom, nevrofibromatoza tipa 1, Fanconijeva anemija
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