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Dzieciece SMiinne choroby
demielinizacyjne wieku dzieciecego
Wspotczesne rozumienie choroby,
diagnoza i postepowanie

Rozumienie stwardnienia rozsianego (SM) oraz innych choréb
demielinizacyjnych wieku dzieciecego w ciggu ostatnich 10 lat
posuneto sie znaczaco naprzéd.

Publikacja ta jest dodatkiem do serii artykutow napisanych przez
ekspertow w dziedzinie SM, ktére zwracajg uwage na postepy,
pytania bez odpowiedzi i nowe wyzwania w rozumieniu, diagnozie
i postepowaniu w SM.

Broszura zawiera krétkie podsumowanie kazdego artykutu oraz
liste zrédet, w ktérej znajdziesz linki do petnych artykutow
z darmowym dostepem (tzw. open access).

Lmsez Moze zainteresuje Cie rowniez publikacja
Childhood MS “Dzieciece SM: Poradnik dla rodzicéw”. Ta
Aguide for parents darmowa broszura pomoze Ci dowiedziec¢

' sie wiecej na temat opieki, jakg powinno
otrzymywac Twoje dziecko, a takze

o wsparciu, jakie nalezy sie rodzicom

i rodzinom, by mogty lepiej radzi¢ sobie

ze zmianami jakie niesie ze sobg SM
(dostepna na stronie www.ptsr.org.pl).



http://www.msif.org/about-ms/childhood-ms/

Dzieciece SM
z perspektywy dziecka
i jego rodziny

Dzieciece stwardnienie rozsiane (SM) wigze
sie z wieloma trudnos$ciami oraz tematami do
rozwazan, zaréwno dla dziecka, jak

i jego rodzicow. Tak jak inne chroniczne
dolegliwosci, SM moze wptywac na rozwdéj
mtodych ludzi, ich wyglad, tozsamos¢,
funkcje poznawcze, emocjonalny dobrobyt,
zaangazowanie w nauke i prace, jak rowniez
ich zwigzki z rowiesnikami i rodzina.

Poniewaz choroba moze powodowac
osamotnienie, priorytetem powinno by¢
utatwienie dzieciom kontaktéw
zrowiesnikami i ich rodzinami, tak by mogty
dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami. Wsparcie
w czasie diagnozy i w trakcie catego leczenia
moze utatwic efektywne przejscie do opieki
potrzebnej w wieku dorostym.

Opieka zapewniana przez interdyscyplinarny,
wyspecjalizowany osrodek i ciggte wsparcie
klinicysty moze pomac lepiej przejs¢ przez
diagnoze, zaréwno dziecku, jak i rodzicom.

Dalsze zaangazowanie dzieci z SM i ich rodzin
oraz srodowiska klinicznego w badania
naukowe pomoze wytyczy¢ droge ku lepszej
przysztosci.

Holandia: Pieter zostat
zdiagnozowany na SM w wieku 13 lat.

Biologiczne podstawy
pojawienia sie SM u dziecka

U dzieci, u ktorych rozwija sie stwardnienie
rozsiane (SM), wystepuja te same genetyczne
i sSrodowiskowe czynniki ryzyka, uznawane za
sprzyjajace ryzyku rozwoju SM u dorostych.
To sugeruje, ze dzieciece SM jest t3 sama
chorobg, co SM u 0séb dorostych.

Normalnie dziatajacy system odpornosciowy
ma kilka gtéwnych zadan, m. in. zwalczanie
infekcji, zapobieganie rozwojowi guzéw

i pomoc w trakcie regeneracji tkanki.

Aby sprosta¢ tym zadaniom, system
odpornosciowy zbudowany jest z réznego
rodzaju krwinek biatych (takich jak komorki
T, Biinne), ktére komunikuja sie miedzy
sobg i uwalniaja roznorodne substancje (np.
cytokiny, przeciwciata itp.), oddziatywujace
na komorki sasiadujace.

Aby system odpornosciowy wykonywat
sSwojg prace prawidtowo, musi umiec
rozpoznac co$ nietypowego lub obcego

w poréwnaniu do wtasnego ciata (“ja").

U niektorych oséb ta zdolnos¢ jest
zaburzona. Z powodow, ktore nie sa do
konca jasne, system odpornosciowy u takich
ludzi przez pomytke atakuje wtasne “ja’,
czego efektem jest stan autoimmunologiczny
(autoagresywny). Dla przyktadu: kiedy
system odpornosciowy atakuje stawy, moze
powodowac artretyzm; jesli atakowane sg
komorki produkujace insuline, cztowiek
moze zachorowac na cukrzyce typu 1, a jesli
atakowany jest osrodkowy uktad nerwowy
(OUN), cztowiek moze mie¢ SM albo chorobe

pokrewna.

Nowe rozumienie rzutow SM u o0s6b
dorostych wyglada nastepujaco: komorki
odpornosciowe (takie jak typ biatych krwinek
zwanych komdrkami T) sg nieodpowiednio
aktywowane poza OUN, a nastepnie
przemieszczaja sie do OUN, co powoduje
lokalne zapalenie (aktywowane komorki
odpornosciowe uwalniajg ré6zne substancje),
ktére moze uszkadza¢ komorki OUN



(oligodendrocyty tworzace mieline

i wypustki wtokien nerwowych (aksony),
pokryte mieling). Obecnie zaktada

sie, ze podobna sekwencja zdarzen
immunologicznych nastepuje u dzieci z SM.

Mimo to, myslac o rozwoju SM i choréb
pokrewnych u dzieci i u dorostych, nalezy
rozwazy¢ kilka istotnych réznic. Jedna

z nich jest taka, ze uktad immunologiczny

i OUN u dzieci wciaz sie rozwijaja.

Majac to na uwadze, sita i wzér atakow
immunologicznych u os6b mtodych,
potencjat zdrowienia uszkodzonego OUN
oraz zyski i ryzyko, jakie niosa ze soba nowe
terapie, to wazne pytania, na ktore powinno
sie znalez¢ odpowiedzi.

Genetyczne i sSrodowiskowe
czynniki ryzyka rozwoju
dzieciecego SM

U 10% oséb rozwoéj SM przypada na

okres dziecinstwa. Wydaje sie, ze
wystepowanie choroby u dorostych moze
by¢ efektem ztozonej interakcji czynnikow
genetycznych i sSrodowiskowych. Jednym
z gtéwnych genetycznych czynnikéw
ryzyka, potwierdzonym takze w przypadku
dzieciecego SM, jest HLA DRB1*1501. To
jedna, powszechna odmiana posrod grup
genow odgrywajacych wazna role

w odpowiedzi immunologicznej. Zwana
jest HLA (ludzki antygen leukocytarny).
Zasadniczo geny HLA oznaczaja flagami
pojedyncze komorki cztowieka, ktére
pomagaja systemowi immunologicznemu
rozréznia¢ wiasne komorki od tych
nalezacych do najezdzcy, np. bakterii albo
wirusa.

Do ryzyka zachorowania na SM, oprocz
czynnikow genetycznych, znaczaco
przyczyniaja sie czynniki sSrodowiskowe, jak
niski poziom witaminy D, ekspozycja na dym
papierosowy, przebyta infekcja wirusem
Epsteina-Barr’a (EBV).

Uznawane niezmiennie za czynniki ryzyka
wystgpienia SM u dzieci to: ekspozycja na
dym papierosowy oraz wczesniejsza infekcja
EBV. Dla tej grupy wiekowej do dzi$ nie
potwierdzono roli witaminy D

w powstawaniu SM.

Niektore czynniki ryzyka wystapienia SM,
jak niski poziom serum wit. D 25(0OH),

moze rzutowac na przebieg choroby. Wiek
rowniez wptywa na kliniczng prezentacje

SM u dzieci, zarébwno w ptynie mézgowo-
rdzeniowym (CSF), jak i i obrazach rezonansu
magnetycznego (MRI).

Kolejne badania musza wyjasni¢, czy
dziatania, jak suplementacja wit. D, moga
zmieni¢ podatnos¢ na zachorowanie na SM
oraz na przebieg choroby u dzieci i dorostych.



Holandia: Mireille miata 12 lat, kiedy
zdiagnozowano u niej SM.

Objawy kliniczneiich
nastepstwa

Stwardnienie rozsiane (SM) u dzieci ma
zazwyczaj postac rzutowo-remisyjng (RRMS).
Na ostre rzuty sktada sie pojawienie nowych
deficytéw neurologicznych (problemy

Z czynnoscig nerwow, rdzenia kregowego

i mézgu, np. utrata rbwnowagi, ostabienie rak
i nég itp.), ktére trwaja dtuzej niz 24 godziny

i gdy rownolegle nie wystepuje inna choroba
albo goraczka.

Wczesne rzuty sg czestsze w dzieciecym

SM. Stan wiekszosci dzieci szybko wraca

po nich do normy, a narastajaca fizyczna
niepetnosprawnosc jest rzadka w pierwszych
10 latach trwania choroby.

Rzuty, ktérym towarzyszg zmiany w mézgu

i pniu mézgowym, niepetny powrét do
zdrowia po rzucie i wyzszy wskaznik rzutéw,
zwiekszajg prawdopodobienstwo przysztej
niepetnosprawnosci.

Mimo, ze istniejg badania z udziatem dzieci

z SM prowadzone na przestrzeni czasu, to
jednak niewiele jest danych méwigcych

o skutkach dzieciecego SM w dorostosci. Nie
wiadomo, czy dostepnos¢ terapii SM (w duzej
mierze “off-label’, czyli pozarejestracyjnych)

i ich uzycie u dzieci z SM wptyneto na te
prognozy.

W Swietle coraz czesciej rozpoznawanego
SM w wieku dzieciecym, niedawno
rozpoczetych badan klinicznych Il Fazy

nad nowymi terapiami dzieciecego SM

oraz pilnej potrzeby lepszego rozumienia
wptywu dzieciecej formy SM na jako$¢ zycia
w dorostosci, konieczne sg standaryzowane,
weryfikowalne i wiarygodne metody
pomiaru wynikéw.

Funkcje poznawcze i nastrgj

Trudnosci zwigzane z funkcjonowaniem
poznawczym i nastrojem sg czeste

w dzieciecym SM. Deficyty pamieci, uwagi
ztozonej, szybkosci przetwarzania i czasem,
jezyka, wystepuja u prawie 30% dzieci

z SM. Wahania nastroju, w szczegélnosci
objawy depresyjne i zaburzenia
zachowania, moga by¢ zwigzane

z problemami poznawczymi i s coraz
czesciej rozpoznawane u dzieci z SM.

Tak jak w przypadku dorostych z SM,
problemy poznawcze moga zostac wykryte
juz na wczesnych etapach choroby. Nie

sg one zwigzane z poziomem fizycznej
niepetnosprawnosci i moga mie¢ negatywny
wptyw na styl zycia, osiagniecia szkolne

i jako$¢ zycia.

W tym obszarze badan najwazniejsze
powinno by¢ poszukiwanie skutecznej formy
leczenia, szczegdlnie poprzez rehabilitacje
poznawczg, ktéra mogtaby u mtodych oséb
wspierac plastycznos¢ mozgu.



Obraz MR (rezonansu
magnetycznego)

Mozliwos¢ uzyskiwania wysokiej jakosci
obrazu moézgu, przy uzyciu rezonansu
magnetycznego (MRI), znacznie poprawita
diagnozowanie stwardnienia rozsianego,
zarowno u dorostych, jak i dzieci.

Badania MRI wykazaty, ze dzieci z SM,

w poréwnaniu z dorostymi, majg duzo, jesli
nie wiecej zmian/lezji spowodowanych
choroba. Choroba ma réwniez wptyw na
wzrost mézgu w dziecinstwie i przerywa
prawidtowe potaczenia (szlaki) mézgowe -
ttumaczy to, dlaczego niektére dzieci

i nastolatki maja trudnosci z uczeniem sie

i innymi zadaniami poznawczymi.

Wykorzystywanie MRI do wskazywania drogi

leczenia jest wcigz aktywnym obszarem
badan, a badania MRI stanowig gtéwny
element badan klinicznych poswieconych
nowym terapiom w SM.

Holandia: Mikki miata 4 lata, kiedy
zdiagnozowano u niej SM.

Rutynowe leczenie | liniowe
i 0golne postepowanie

Zaden z lekéw zaaprobowanych do leczenia
rzutowo-remisyjnej postaci SM nie zostat do
konca przebadany wsrdd dzieci z SM, cho¢
ostatnio rozpoczeto kilka badan klinicznych.
Z tego powodu uzycie lekéw modyfikujacych
przebieg choroby (DMTs - disease modifying
therapies lub DMDs - disease modifying
drugs) w leczeniu SM u dzieci - zwilaszcza
tych bedacych ponizej 12 roku zycia -

jest w wiekszosci krajow “off-label’, czyli
pozarejestracyjnych.

Jednakze, aby zapobiegac rzutom,

chroni¢ mézg przed nowymi zmianami
demielinizacyjnymi i nieodwracalnymi
uszkodzeniami oraz opdzniac narastanie
niepetnosprawnosci, zwtaszcza gdyz dzieci
majg wiekszy wskaznik rzutow niz dorosli

i wieksze zmiany zapalne widoczne

w MRI, klinicy$ci musza leczy¢ dzieci z SM.
Doswiadczenie z SM rozpoczynajacym sie
w dorostosci sugeruje, ze w rzutowym
przebiegu choroby DMTs sg bardziej
skuteczne, kiedy zostang podane wczesnie.

Obecnie, aby zaklasyfikowac¢ konkretne
DMTs jako pierwszo i drugoliniowe terapie,
nalezy dziata¢ zgodnie z regulacjami danego
kraju. Niektore badania obserwacyjne IV
Fazy oceniaty bezpieczenstwo i skutecznos¢
interferonu beta (IFNB) i octanu glatirameru
(GA) w dzieciecym SM, jednakze nie ma
podobnych danych dot. teryflunomidu,
fumaranu dimetylu, czy fingolimodu. Te leki
w przypadku dzieci powinny by¢ uzywane
tylko w ramach kontrolowanych grup
klinicznych, lub, w wybranych przypadkach,
Z 0ogromna 0stroznoscia.

Interferon beta (INFB): Ogdlna konkluzja,
wynikajaca z badan obserwacyjnych dzieci,
jest nastepujaca: u wiekszosci INFB efektywnie
redukuje wskaznik rzutow, jednak ok. 30%
dzieci z SM nie odpowiada na leczenie

i wymaga bardziej agresywniej terapii.




Brazylia: Beatriz doswiadczyta
pierwszych objawow SM
w szkole, gdy miata 13 lat.

Najczestszym skutkiem ubocznym sa objawy
grypopodobne, béle migsni i glowy, odczyn
w miejscu wktucia, podwyzszony poziom
enzymow watrobowych i anomalie komorek
krwionosnych. Opierajac sie na ograniczonej
ilosci informacji, nie ma dowodéw
$wiadczacych, ze INFB wptywa negatywnie
na rozwoj ciata dziecka.

Octan glatirameru (GA): Wyniki dwéch
niewielkich badan klinicznych w grupie dzieci
sg obiecujace i nie zostaty zaobserwowane
zadne powazne skutki uboczne.

W niektérych badaniach uczestniczyty dzieci
w wieku 10-12 lat, u ktérych wyniki leczenia

i objawy uboczne byty podobne do tych
obserwowanych u 0séb starszych.

Konsensus wsrod ekspertéw ds. dzieciecego
SM jest nastepujacy: INFB oraz GA powinny
byc¢ uznane za standard leczenia u wszystkich
dzieci z SM, a leczenie powinno by¢
rozpoczete wczesnie, aby zapobiec rzutom,
narastaniu niepetnosprawnosci i uszkodzeniu
modzgu. Zalecane sg rowniez regularne
badania kontrolne, aby:

« ocenic kliniczna odpowiedz na leczenie
poprzez badanie kliniczne i MRI mézgu

 ocenic tolerancje/ bezpieczenstwo leku

« oceni¢ liczbe krwinek, funkcje watroby,
tarczycy i nerek

Mimo, ze leki te podawane sa droga
zastrzykéw domiesniowych lub podskornych,
sq dobrze tolerowane przez wiekszos¢ oséb

i ogodlnie posiadaja dobry profil
bezpieczenstwa. Uzycie paracetamolu lub
ibuprofenu przed zastrzykiem z INFB, lub
kiedy wystepujg objawy grypopodobne
moze zredukowac ich czestos¢

i intensywnosc.

Ostatnio donoszono o kilku rzadkich, ale
istotnych efektach ubocznych wystepujacych
po dtugoletnim uzywaniu INFB przez
dorostych. Dokfadne monitorowanie pozwala
na szybkie rozpoznanie tych rzadkich
skutkéw ubocznych, co jest szczegdlnie
wazne w przypadku dzieci, poniewaz podaje
sie im leki w najwazniejszych okresach
wzrostu i rozwoju ciata.

Wazne jest, aby juz od poczatku leczenia
edukowac dzieci i ich rodzicow, by

ich oczekiwania dotyczace terapii

bylty realistyczne. Nalezy zapewnic im
przeszkolenie z podawania leku i ustali¢
strategie postepowania w przypadku
pojawienia sie efektéw ubocznych. Jesli
reakcja na lek jest nieadekwatna lub
suboptymalna, powinno rozwazy¢ sie zmiane
leczenia.



Rozszerzanie wskazan
i nowopowstate terapie

Przez ostatnich 20 lat obserwuje sie znaczacy
postep w leczeniu stwardnienia rozsianego.
Wiadze w wielu krajach zaaprobowaty
okoto 13 lekéw do leczenia dorostych.

Ta lista, zatwierdzona przez Europejska
Agencje Nadzorujaca (EMA), ogranicza sie
do stosowania interferonu beta i octanu
glatirameru u dzieci od 12 roku zycia.

W sprawie lekéw dostepnych w Polsce do
leczenia SM u dzieci prosimy o kontakt

z Polskim Towarzystwem Stwardnienia
Rozsianego.

Dostepnos¢ do lekéw modyfikujacych
przebieg choroby (DMTs) przez dzieci

i dorostych rézni sie w zaleznosci od czesci
$wiata. W niektérych krajach jest bardzo
ograniczona. Do 30% dzieci przyjmujacych
interferon beta albo octan glatirameru,
doswiadcza nowych epizodéw i przetomoéw
choroby, a wiec wymaga terapii innych niz
tradycyjne leczenie | liniowe.

Najswiezsze przepisy prawne obowigzujace
zaréwno w USA, jak i Europie, stanowig, ze
nowe leki, ktére mogtyby by¢ uzywane

w terapii dzieci, powinny by¢ przebadane

w badaniach klinicznych z ich udziatem.
Powinny one dostarczy¢ waznych informacji
dotyczacych skutecznosci i bezpieczenstwa
lekédw nowej generacji. Obecnie w toku jest
kilka takich badan.

Obecne myslenie o postepowaniu
w przypadku wystapienia przetomu choroby

u dzieci z SM opiera sie na dwdch schematach:

schemacie eskalacji (rozpoczecie leczenia od
interferonu-beta albo octanu glatirameru

i jedli zaistnieje taka potrzeba, zmianie na inny
lub silniejszy lek) oraz schemacie indukcyjnym
(zastosowanie na poczatku choroby bardzo
agresywnego leczenia, aby kontrolowac
wyjatkowo aktywng postac choroby).

Diagnozowanie SM

w dziecinstwie

| roznicowanie go z innymi,
podobnymi chorobami

W 2012 roku Miedzynarodowa Grupa
Naukowa Dzieciecego SM (IPMSSG)
ogtosita definicje dzieciecego stwardnienia
rozsianego (SM) i choréb pokrewnych. Ich
poprawnos¢ zostata zweryfikowana na
duzych grupach dzieci z catego Swiata, co
doprowadzito do wczes$niejszego stawiania
diagnozy i szybszego leczenia.

Jednakze, istnienie choréb, ktére moga
nasladowac ostry epizod zapalno-
demielinizacyjny, np. inne choroby

zapalne istoty biatej, guzy pierwotne

OUN oraz choroby neurometaboliczne
(wynikajace z braku albo dysfunkcji enzymu
wptywajacego na rozwdj i funkcjonowanie
ukfadu nerwowego) powoduje, ze wiasciwa
diagnoza dzieciecych choréb zapalno-
demielinizacyjnych moze by¢ wyzwaniem.
Lekarze musza wiedzie¢ o schorzeniach
“nasladujacych” SM, aby postawi¢ wiasciwag
diagnoze i rekomendowa¢ odpowiednie
leczenie.

Argentyna: Serena (w srodku) miata 13 lat,
kiedy zdiagnozowano u niej SM.




Ostre rozsiane zapalenie
maozgu i rdzenia (ADEM)

Ostre rozsiane zapalenie moézgu i rdzenia
(ADEM) oraz stwardnienie rozsiane (SM) sa
obecnie traktowane jako dwie odmienne
choroby, ktére mozna od siebie odroznic
najczesciej juz w momencie pojawienia sie
poczatkowych objawéw.

Wiekszo$¢ dzieci z ADEM ma tylko
pojedynczy epizod objawowy, po ktérym
nastepuje szybki powrét do zdrowia. Dzieci
z ADEM moga doswiadczac rzutow i miec
nastepnie postawiong diagnoze innej,
posredniczacej przez uktad odpornosciowy,
choroby osrodkowego uktadu nerwowego
(OUN), ale dzieje sie to znacznie rzadziej.
Jedna z takich chordb, ostatnio opisang, jest
ADEM z nastepujacym epizodem zapalenia
nerwu wzrokowego, zwany ADEM-ON.

Obecnie badane sg nowe biomarkery
(wskazniki dajace sie mierzyc), w tym
produkcja przeciwciat wigzacych proteiny
mieliny, aby polepszy¢ trafnos¢ diagnozy
i przewidywac mozliwe nastepstwa.

Ostre poprzeczne zapalenie
rdzenia kregowego (ATM)

Dzieciece ostre poprzeczne zapalenie
rdzenia kregowego pojawia sig, gdy system
odpornosciowy atakuje rdzen kregowy. ATM
jest rzadka, ale potencjalnie niszczycielska
chorobg z bardzo wyraznymi nastepstwami.
Stabos¢ albo paraliz nég i/albo rak,
nietrzymanie moczu i zaparcia, utrata
czucia, pojawiajg sie zazwyczaj w czasie
kilku godzin i moga prowadzi¢ do ciezkiego,
uposledzajacego stanu.

ATM powinno by¢ zré6znicowane z innymi
rzadkimi chorobami rdzenia kregowego. ATM
moze byc¢ tez wczesnym objawem takich
chorob przewlektych, jak Zespét Devica
(NMO) albo stwardnienie rozsiane. Kryteria
diagnostyczne ATM odnosz3 sie do dzieci,
ale w przypadku dzieci matych moga by¢
niezbedne pewne ich modyfikacje.

W ATM zmiany (lezje) widoczne w obrazie

MR obejmuja duze segmenty rdzenia
kregowego. Lezje w mdzgu, ktore nie daja
zadnych objawow, sa widoczne w obrazie MR
u wiecej niz 1/3 dzieci z ATM i “zwiastujg” SM
albo NMO. Ogolnie, wynik leczenia jest lepszy
u dzieci niz u dorostych - 50% zdrowieje
catkowicie w przeciggu 2 lat.

Nie ma porzadnych badan klinicznych
prowadzonych u dzieci lub dorostych,

ktére wskazatyby optymalne leczenie ATM.
Obecnie trwa rekrutacja uczestnikow do
badania, ktére ma rozstrzygnac ten problem.

Francja: Dzien informacyjny dla dzieci z SM
i ich rodzin



Zapalenie nerwu
wzrokowego

Zapalenie nerwu wzrokowego to choroba,
w ktdrej opuchniecie i zapalenie nerwu
wzrokowego prowadzi do pogorszenia
widzenia, wtgczajac w to pogorszenie jego
ostrosci (przejrzystosci), pola widzenia oraz
widzenia kolorow.

U blisko 1/3 dzieci z chorobami
demielinizacyjnymi osrodkowego uktadu
nerwowego zapalenie nerwu wzrokowego
moze by¢ pierwszym objawem. W wiekszosci
przypadkéw wzrok powraca do normalnosci,
cho¢ moga pojawiac sie subtelne zmiany,
wiaczajac w to zmiany w widzeniu koloréw

i zmiany we wrazliwosci na kontrast. Moga
one narastac z czasem.

Poniewaz nie przeprowadzono zadnych
badan klinicznych z udziatem dzieci

z zapaleniem nerwu wzrokowego, praktyka
kliniczna jest obecnie nastepujaca: 30 mg na
kilogram ciata na dzien podanego dozylnie
metyloprednizolonu, maksymalnie 1gram
dziennie, w okresie 3-5 dni. Nie istnieja dane
dotyczace skutecznosci dtugoterminowe;j
podawania doustnych steroidow.

Zespo6t Devica (NMO)

Zespot Devica (NMO) jest choroba
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).

W NMO komorki uktadu odpornosciowego

i przeciwciata atakuja i niszcza mieline
nerwéw wzrokowych i rdzenia kregowego,
prowadzac do zapalenia nerwu wzrokowego
(powoduja bol w oku i utrate wzroku)

i poprzecznego zapalenia rdzenia kregowego
(powodujego stabos¢, dretwienie, a czasem
paraliz nog i rak, jak rowniez problemy

z pecherzem i funkgja jelit).

Poniewaz NMO powoduje objawy podobne
do tych wystepujacych w stwardnieniu
rozsianym (SM), byto uznawane za wariant
SM. Jednakze, odkrycie przeciwciata (NMO-
lgG) w krwi 0séb chorych na NMO umozliwia
rozréznienie tych dwdch chorob.

Ataki w NMO sa znacznie ciezsze niz w SM

i we wczesnym stadium choroby ograniczaja
sie do nerwéw wzrokowych i rdzenia
kregowego. Inne objawy sa rzadkie, jednakze
niekontrolowane wymioty i czkawka sa
obecnie uwazane za symptomy NMO,

a zrodta upatruje sie w uszkodzeniu mozgu.

NMO na poczatku powinno by¢ leczone
kombinacja kortykosteroidu

i leku immunosupresyjnego. Niektérzy
pacjenci moga wymagac dtuzszego leczenia
kortykosteroidem oraz potrzebowac
wykonania plazmaferezy (zabiegu
oddzielajacego przeciwciata z krwioobiegu).
Leki modyfikujgce przebieg choroby (DMTs),
ktére pomagaja w przypadku SM, nie sg
efektywne w NMO.



Nabyty zespot
demielinizacyjny (ADS)

Pierwszy rzut SM pojawiajacy sie

w dziecinstwie, u kazdego dziecka moze
wygladac inaczej. Ostry (nagty) poczatek
zapalno-demielinizacyjnej choroby
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN)
nazywany jest nabytym syndromem
demielinizacyjnym (ADS). Demielinizacja
moze dotyczyc¢ tylko jednego
(jednoogniskowos¢) lub kilku miejsc
(wieloogniskowo$¢) OUN.

Niekiedy diagnoza, w oparciu o kryteria
diagnostyczne McDonalda z 2010, moze
zostac postawiona od razu. Moze by¢
réwniez postawiona pdznieji opierac sie
na dodatkowych danych klinicznych, badz
dowodach na rzutowg postac choroby,
widocznych na obrazie MR.

Dzieci z ADS, u ktérych istnieje najwieksze
prawdopodobienstwo wystgpienia SM to
przede wszystkim dorastajgce dziewczynki
ze zmianami demielinizacyjnymi w wiecej niz
jednym miejscu OUN.

USA: Heather zostata zdiagnozowana na SM w wieku 14 lat.



Zrodta

Artykuty podsumowane w tej publikagji

zostaty zaczerpniete z czasopisma Neurology,
opublikowanego w sierpniu 2016 r. Neurology
publikuje zrecenzowane artykuty kierowane

do lekarzy i innych specjalistéw zajmujacych
sie chorobami ukfadu nerwowego. Suplement
zostat stworzony przez Miedzynarodowa Grupe
Naukowa Dzieciecego SM - globalng organizacje
neurologéw leczacych dzieci i dorostych,
naukowcdw i innych specjalistow opieki
zdrowotne;j.

Ponizsze zrodta sa podane w tej samej kolejnosci,
co streszczenia.

Pediatryczne SM z perspektywy dziecka i rodziny

Article title: Pediatric multiple sclerosis:
Perspectives from adolescents and their families;

L.B. Krupp, D. Rintell, L.E. Charvet, M. Milazzo, E.
Wassmer
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
NL.0000000000002879

Biologiczne podstawy pojawienia sie dzieciecego
SM

Article title: Immunopathophysiology of pediatric
CNS inflammatory demyelinating disease

A. Bar-Or, R.Q. Hintzen, R.C. Dale, K. Rostasy, W.
Briick, T. Chitnis
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002821

Genetyczne i srodowiskowe czynniki ryzyka
rozwoju dzieciecych zapalnych choréb
demielinizacyjnych

Article title: Environmental and genetic factors in
pediatric inflammatory demyelinating diseases

E.Waubant, A.-L. Ponsonby, M. Pugliatti, H.
Hanwell, E.M. Mowry, R.Q. Hintzen
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000003029

Dzieciece SM: Kliniczne objawy i ich
konsekwencje

Article title: Pediatric multiple sclerosis: Clinical
features and outcome

A.Waldman, J. Ness, D. Pohl, I.L. Simone, B. Anlar,
M.P. Amato, A. Ghezzi

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000003028

Dzieciece SM: Funkcje poznawcze i nastroéj

Article title: Pediatric multiple sclerosis: Cognition
and mood

M.P. Amato, L.B. Krupp, L.E. Charvet, . Penner, C.
Till

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002883

Obraz MR (rezonansu magnetycznego)

w przebiegu dzieciecego SM

Article title: MRI in the evaluation of pediatric
multiple sclerosis

B. Banwell, D.L. Arnold, J.-M. Tillema, M.A. Rocca,
M. Filippi, B. Weinstock-Guttman, R. Zivadinov,
M.P. Sormani
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002787

Konwencjonalne leczenie | liniowe
i postepowanie ogodlne

Article title: Pediatric multiple sclerosis:
Conventional first-line treatment and general
management

A. Ghezzi, M.P. Amato, N. Makhani, T. Shreiner, J.
Gartner, S. Tenembaum
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002823

Dzieciece SM: Eskalacyjne i nowopowstate
leczenie

Article title: Pediatric multiple sclerosis: Escalation
and emerging treatments

T. Chitnis, A. Ghezzi, B. Bajer-Kornek, A. Boyko, G.
Giovannoni, D. Pohl
http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002884

Diagnozowanie SM w dziecinstwie i réznicowanie
go z innymi, podobnymi chorobami

Article title: Consensus definitions for pediatric
MS and other demyelinating disorders in
childhood

M. Tardieu, B. Banwell, J.S. Wolinsky,
D. Pohl, L.B. Krupp

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002877
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Diagnostyka réznicowa i przebieg pediatrycznych
zapalnych demielinizacyjnych zaburzen

Article title: Differential diagnosis and evaluation
in pediatric inflammatory demyelinatingdisorders

K. Rostasy, B. Bajer-Kornek,

S.Venkateswaran, C. Hemingway,
M. Tardieu

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002878

Ostre rozsiane zapalenie moézgu i rdzenia
kregowego (ADEM)

Article title: Acute disseminated
encephalomyelitis: Updates on an inflammatory
CNS syndrome

D. Pohl, G. Alper, K. Van Haren, A.J. Kornberg, C.F.
Lucchinetti, S. Tenembaum, A.L. Belman

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002825

Ostre poprzeczne zapalenie rdzenia kregowego
(ATM)
u dzieci

Original title: Pediatric transverse myelitis

M. Absoud, B.M. Greenberg, M. Lim,
T. Lotze, T. Thomas, K. Deiva

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002820

Zapalenie nerwu wzrokowego
Article title: Pediatric optic neuritis

E.A.Yeh, J.S. Graves, L.A. Benson,
E. Wassmer, A. Waldman

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002822

Zespot Devica (NMO)

Article title: Neuromyelitis optica spectrum
disorders in children and adolescents

S.Tenembaum, T. Chitnis, I. Nakashima,
N. Collongues, A. McKeon, M. Levy,
K. Rostasy

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002824

Nabyty zespét demielinizacyjny (ADS)

Article title: Pediatric acquired CNS demyelinating
syndromes: Features associated with multiple

sclerosis

R.Q. Hintzen, R.C. Dale, R.F. Neuteboom,
S. Mar, B. Banwell

http://neurology.org/lookup/doi/10.1212/
WNL.0000000000002881
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INNE:

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
ul. Nowolipki 2a, 00-160 Warszawa

tel.: (22) 241 39 86 (sekretariat)

Infolinia: +48 (22) 127 48 50

www.ptsr.org.pl

Udzielamy informacji dotyczacych stwardnienia
rozsianego. Oferujemy porady psychologiczne,
socjalne, prawne. Posiadamy publikacje
dotyczace SM. Kazdy rodzaj pomocy oferowanej
przez PTSR jest nieodptatny.

Fundacja Dajemy Dzieciom Site; www.fdds.pl;
tel.: (22) 616 02 68

Telefon zaufania dla Dzieci i Mtodziezy
tel: 116 111

Telefon zaufania dla Rodzicéw i Nauczycieli
w sprawie bezpieczenstwa dzieci

tel.: 800 100 100

Kuratorium Os$wiaty w Warszawie
tel. centrala: + 48 (22) 551 24 00

Rzecznik Praw Dziecka; http://brpd.gov.pl
Dzieciecy telefon zaufania Rzecznika Praw
Dziecka

tel.: 800121212

Komitet Ochrony Praw Dziecka; http://kopd.pl/
Osrodki leczenia dzieci z SM

Biatystok, woj. podlaskie

Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny im.

L. Zamenhofa;

tel.: (85) 74 50 812

Chorzow, woj. slaskie

Chorzowskie Centrum Pediatrii i Onkologii im. Dr.

E. Hankego; Oddziat Neurologii;
tel.: (32) 34 90 020 (oddziat); (32) 3490 027
(ordynator)

Gdansk, woj. pomorskie

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne; Klinika
Neurologii Rozwojowej;

tel.: (58) 349 23 90

Katowice, woj. $laskie

Goérnoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka; Oddziat
Pediatrii i Neurologii Wieku Dzieciecego;

tel.: (32) 207 16 00

Krakéw, woj. matopolskie

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy; Oddziat
Neurologiczny;

tel.: (12) 658 20 11 wew. 1705

Lublin, woj. lubelskie

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy; Klinika
Neurologii Dzieciecej;

tel.: (81) 71 85 443

Loédz, woj. tédzkie

Instytut Centrum Zdrowia Matki Polki; Klinika
Neurologii;

tel.: (42) 27113 71

Olsztyn, woj. warminisko-mazurskie
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy;
Oddziat Kliniczny Neurologiczny;

tel.: (89) 53 93 360 (ordynator); 53 93 364
(sekretariat)

Poznan, woj. wielkopolskie

Szpital Kliniczny im. Heliodora Swiecickiego UM;
Oddziat Kliniczny Neurologii Dzieci i Mtodziezy;
tel.: (61) 869 12 55

Warszawa, woj. mazowieckie
Samodzielny Publiczny Dzieciecy Szpital
Kliniczny; Klinika Neurologii Dzieciecej;
tel.: (22) 317 96 81

Instytut “Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”;
Klinika Neurologii i Epileptologii;
tel.: (22) 81574 04

Wroctaw, woj. dolnoslaskie

Dolnoslaski Szpital Specjalistyczny im. Tadeusza
Marciniaka; Oddziat Neurologii Dzieciecej;

tel.: (71) 306 44 86
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