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Przedmowa

Jednym z bardzo waznych elementow postepu jaki zostal osiagnigty w wynikach leczenia
nowotworOw u dzieci byla 1 jest wspotpraca migdzy wieloma osrodkami onkologii
dziecigcej nie tylko w obrgbie jednego kraju, ale obejmujaca wszystkie lub wigkszo$¢
osrodkow z wielu krajow. Jednym z warunkéw uzyskiwania pordwnywalnych wynikéw
1 wspolnego ich przedstawiania jest to, aby kazdy z o$rodkow uczestniczacych
w badaniach klinicznych spelnial okreslone wymogi zar6wno w zakresie infrastruktury

diagnostyczno-leczniczej i kadry medycznej.

Przy okazji opracowywania wynikow dotychczas prowadzonych wieloosrodkowych,
wielonarodowych badan klinicznych czasami stwierdzane byty istotne rdznice migdzy
poszczegolnymi osrodkami co do uzyskanych efektow terapeutycznych. Dodatkowym
problemem sa ograniczenia finansowe szpitali, w ktorych strukturze funkcjonuja oddziaty
onkologii dziecigcej. Menadzerowie stuzby zdrowia daza do ograniczenia kosztow
1 oddzialy onkologii dziecigcej sa czgsto traktowane podobnie, jak inne zachowawcze
oddziaty pediatryczne. Normy odpowiadajace tym oddzialom nie zapewniaja sprawnego
funkcjonowania oddzialu onkologii dziecigcej, w ktorych hospitalizowani pacjenci
W rzeczywistosci wymagaja intensywnej terapii i intensywnego nadzoru. Stad tez zrodzita

si¢ idea okre$lenia standardow oddzialéw onkologii dziecigce;.

W zwiazku z powyzszym, w maju 2008 roku Zarzad SIOP Europe zdecydowal
o przystapieniu do inicjatywy Fundacji Jolanty Kwasniewskiej ,,Porozumienie bez barier”
oraz rozpoczgciu wspotpracy w przygotowaniu propozycji standardow opieki nad dzie¢mi
z choroba nowotworowa w Europie. Zarzad SIOPE podjat decyzj¢ o przygotowaniu
raportu na temat aktualnego stanu 1 standardu pracy pediatrycznych os$rodkéw
onkologicznych w Europie. SIOP Europe postanowit takze, o zebraniu danych na temat
aktualnej kondycji i standardow opieki w centrach leczenia nowotwordéw dziecigcych
w Europie. W tym celu zostal przygotowany odpowiedni kwestionariusz, rozestany do
przedstawicieli onkologii dziecigcej wszystkich krajow europejskich. Opierajac si¢ na
uzyskanych wynikach ankiety 1 woli respondentow, Zarzad SIOPE uznat za celowe

zorganizowanie konferencji, ktora umozliwitaby przeprowadzenie dyskusji na temat



projektu dokumentu Europejskie Standardy Opieki nad Dzie¢mi z Choroba Nowotworowa

(European Standards of Care for Children with Cancer).

Zorganizowanie konferencji stalo si¢ mozliwe dzigki ogromnemu zaangazowaniu
1 nieocenionej pomocy Pani Jolanty Kwasniewskiej — malzonki bylego Prezydenta Polski.
Jej Fundacja ,,Porozumienie Bez Barier” oraz zespo6t Jej wspotpracownikéw podjat sig
trudu organizacyjnego konferencji w Warszawie w dniu 14 pazdziernika 2009 roku,

w ktorej uczestniczyli przedstawiciele wigkszosci krajow europejskich.

W  czasie konferencji przedstawiony =zostal projekt dokumentu, a w wyniku
przeprowadzonej dyskusji powstala ostateczna wersja standardow. Jestem ogromnie
wdzigczny wszystkim cztonkom Zarzadu SIOPE, a w szczegdlnosci Prof. Kathy Pritchard
Jones — bylej Pani Prezes, Prof. Ruth Ladenstein — obecnej Pani Prezes SIOPE, Jules
Vassal, Ricardo Riccardi za znakomita wspolprace i cigzka pracg przy opracowywaniu
tekstu standardow. Wdzigczno$¢ nalezy wyrazi¢ rdwniez licznym  ekspertom
wymienionym na koncu dokumentu — onkologom dziecigcym, psychologom,
przedstawicielom organizacji rodzicielskich, ktorzy przekazali szereg uwag, wnioskow
i propozycji, ktore w sposdb znaczacy wzbogacity ten dokument.

Szczegdlne stowa podzigkowania chciatbym skierowa¢ pod adresem Pan Magdaleny
Gwizdak, Ewy Jack-Gorskiej, Anny Jankowskiej-Drabik Edel Fitzgerald oraz Samiry
Essiaf za ich nieoceniona pomoc administracyjna, edytorska i jezykowa.

Jestem przekonany, ze ten zbiorowy wysitek zaowocuje znaczaca poprawa jakosci opieki

nad dzieckiem z choroba nowotworowa we wszystkich krajach Europy.

Prof. dr hab. med. Jerzy R. Kowalczyk

Cztonek SIOP Europe

Kierownik Kliniki Hematologii i

Onkologii Dziecigcej w Lublinie



Preambuta

Obecnie mozliwe jest skuteczne wyleczenie ponad 70% nowotwordw u dzieci 1 miodziezy,
a w przypadku niektérych nowotwordéw - praktycznie wszystkie moga by¢ wyleczone. Nadal
jednak istnieja znaczne réznice w wynikach leczenia uzyskiwanych w Europie. Leczenie jest
procesem intensywnym, dlugotrwatym i skomplikowanym. Zadawalajacy wskaznik przezycia
jest mozliwy dzigki m.in. lekarzom, pielggniarkom oraz i innym specjalistom, ktorzy tworza
jeden profesjonalny zespot w odpowiednio dostosowanych warunkach. Zapewnienie takiej
pomocy wymaga wilasciwego wsparcia finansowego. Nastepujace istotne warunki musza

zosta¢ spetlnione aby zapewni¢ optymalne wsparcie:

1. Dziecko musi by¢ zdiagnozowane jak najszybciej, aby zapewni¢ jak najwigksze
szanse na wyleczenie i powr6t do zdrowia. Szansa na szybkie zdiagnozowanie
postepujacego procesu nowotworowego jest mozliwa dzigki wysokiej swiadomosci
lekarzy w publicznej stuzbie zdrowia oraz lekarzy rodzinnych. Objawy zwigzane
z choroba nowotworowa musza by¢ jak najszybciej wykryte zarowno przez lekarzy
ogélnych i pediatréw, tak aby mozna bylo zachowaé¢ jak najkrotszy odstep
od wystapienia objawoéw 1 nie dopusci¢ do zadnych opoéznien w rozpoznaniu

i rozpoczeciu leczenia.

2. Wskazano, iz szansa na przezycie dzieci z choroba nowotworowa jest bardziej
prawdopodobna gdy zostana zdiagnozowane i leczone przez zespdt ekspertow:
lekarzy, pielggniarek 1 innych specjalistow pracujacych na wyspecjalizowanych
oddziatach. Takie oddzialy musza posiada¢ przeszkolony personel medyczny
1 diagnostyczny, doswiadczone pielggniarki, wsparcie dla pacjentdow 1 rodziny,
pracownikow socjalnych, nauczycieli. Co wigcej zesp6t ten musi by¢ dostgpny na
oddziale w kazdej chwili. W szczego6lnosci chirurdzy dziecigcy, neurochirurdzy,
anestezjolodzy, patolodzy, wyspecjalizowane pielegniarki, zaplecze do radioterapii
oraz wsparcie w zakresie dostgpnosci produktow krwiotworczych musza by¢
zapewnione natychmiast w celu doktadnego diagnozowania pacjenta i umozliwienia

szybkiego rozpoczgcia odpowiedniej terapii aby zmniejszy¢ toksyczno$¢ i powiktania.



3. Wszystkie dzieci z choroba nowotworowa powinny by¢ leczone zgodnie z najlepszym
dostgpnym protokotem leczenia. Panuje powszechna zgoda, ze jest to optymalne
rozwigzanie pod warunkiem, ze jest przeprowadzane na oddzialach bioracych
aktywny udziat w zakresie badan klinicznych oraz procesach rejestracji nowotworow.
Dzieci powinny mie¢ mozliwo$¢ uczestniczenia w odpowiednich badaniach
klinicznych majacych na celu poprawe dotychczasowego leczenia. W przypadku gdy
istnieje niepewnos$¢ co do optymalnego leczenia, badania te moga by¢ dokonywane

losowo.

Propozycja tego dokumentu jest skierowana do wszystkich, ktorzy sa odpowiedzialni za
sprawy zdrowia w calej Europie, a szczegélnie w panstwach cztonkowskich UE. Przede
wszystkim jednak dokument ten jest skierowany do lekarzy i pielggniarek pracujacych
w jednostkach onkologii dziecigcej, jak rowniez organizacji rodzicielskich, chcacych
pracowa¢ z instytucjami planujacymi system opieki, sponsorami i politykami w celu
optymalizacji opieki.

Oczywistym faktem jest, iz kazdy kraj ma swoj wiasny system opieki zdrowotnej dotyczacy
leczenia nowotworow u dzieci i milodziezy, ktory jest zdeterminowany pula $rodkow
finansowych, rozwojem i dostgpnoscia struktury socjalnej. Kazdy kraj Unii Europejskiej
powinien mie¢ Krajowe Plany Leczenia Nowotworow, zawierajace okreslone normy leczenia
1 opieki dostosowane do wieku dzieci i mlodziezy z choroba nowotworowa. Powinna zosta¢
uzgodniona strategia rozwoju podstawowych norm 1 $rodkéw okreslonych w niniejszym
dokumencie w celu zapewnienia spojnego systemu opieki zdrowotnej dla wszystkich
pacjentéw. Nieodlaczny element rozwoju zespotow klinicznych obejmuje mozliwos¢
szkolenia podyplomowego 1 spojny, ciagly rozwd; zawodowy dla wszystkich

zainteresowanych pracownikow.

W wielu krajach europejskich takie standardy sa jeszcze w toku realizacji lub zostaly
zaakceptowane zaré6wno przez organy administracyjne zarzadzajace systemem finansowania
opieki zdrowotnej oraz przez instytucje odpowiedzialne za dostgp do opieki zdrowotnej.
Spetnianie tych standardow staje si¢ niezbedne do otrzymania srodkéw finansowych i utatwia

zarzadzanie zmianami w celu poprawy jako$ci systemu opieki.



Apelujemy do wszystkich wlasciwych organow w celu umozliwienia powszechnej
dostgpnosci niezbgdnych ekspertyz i infrastruktury oraz zapewnienie rownego dostepu do
najlepszych standardow opieki wszystkim dzieciom i mtodziezy z choroba nowotworowa.
Ostatecznym celem jest zagwarantowanie, wszystkim miodym Iludziom z choroba

nowotworowa dostepu do najlepszych metod diagnostyki, leczenia i opieki zdrowotnej.

Fundacja Jolanty Kwas$niewskiej SIOP Europe
“Porozumienie bez barier” Europejskie Stowarzyszenie na rzecz Onkologii Dziecigcej
Al. Przyjaciot 8/1a Avenue E. Mounier 83
00-565 Warszawa, Poland B 1200 Bruksela, Belgia
www.fpbb.pl WwWw.siope.eu


http://www.fpbb.pl/
http://www.siope.eu/

Streszczenie

Zapewnienie kompleksowego systemu opieki nad dzieémi 1 mlodzieza z choroba
nowotworowa jest niezbg¢dne, aby pomoc pacjentowi wréci¢ do zdrowia oraz zapewnic
optymalng jako$¢ zycia w trakcie i po leczeniu. Wytyczne zawarte w niniejszym dokumencie
stanowia minimalne standardy opieki, ktore powinny by¢ realizowane. Poczatkowo

skierowane sa do panstw czlonkowskich UE, ale nie sa ograniczone tylko do tych krajow.

1. Niezbgdny jest dostep do centrow onkologii dziecigcej, ktore moga zapewnic
kompleksowe interdyscyplinarne wyposazanie 1 optymalne standardy opieki,
odzwierciedlajace charakterystyke miejscowej ludnosci i warunki geograficzne.

2. Rejestracja Nowotworow Dziecigcych jest wymagana na poziomie krajowym,
w oparciu o migdzynarodowa klasyfikacj¢ — Miedzynarodowa Klasyfikacja
Nowotworéw Dziecigcych ver.3 (ICCC-3). W tym wzgledzie osobliwosci
nowotworow mtodziezy powinny by¢ brane pod uwagg.

3. Kazdy oddzial hematologii 1 onkologii dziecigcej wymaga kilku standardowych
udogodnien w celu zaspokojenia potrzeb chorych i ich rodzin, jak tez zatwierdzonych
protokotow klinicznych, powiazanych z innymi wyspecjalizowanymi jednostkami na
wypadek konieczno$ci dalszych konsultacji i/lub mozliwos¢ zaproponowania
odpowiedniego leczenia ("wspdlna opieka") dla pacjentow mieszkajacych w poblizu.

4. Kazdy oddzial hematologii i onkologii dziecigcej musi sktada¢ si¢ z minimalnej liczby
wykwalifikowanych pracownikow specjalizujacych si¢ w leczeniu dzieci z choroba
nowotworowa. Zespot musi by¢ w stanie odpowiada¢ na rézne potrzeby pacjentow i
ich rodzin, zarowno w fazie hospitalizacji jak 1 w dalszych etapach. Chociaz
podstawowa liczba pracownikow jest zawsze wymagana, zespot wspierajacy powinien
by¢ dostgpny na wezwanie.

5. Rodzice dziecka chorego na nowotwor powinni otrzymaé wyczerpujace informacje na
temat diagnozy oraz leczenia dziecka oraz wsparcie psycho-socjalne. Kolejne etapy
leczenia powinny by¢ udokumentowane i wyjasnione w sposdb zrozumiaty dla
rodzicow.

6. Rozwo6j] zawodowy personelu sprawujacego opieke nad dzieckiem z choroba
nowotworowg powinien by¢ obowiazkowy. W szczeg6élnosci szeroko propagowana

powinna by¢ rola rodzicow i/lub organizacji rodzicielskich w szkoleniu personelu.



7.

9.

10.
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12.

13.

14.

Istotnym elementem oddziatu onkologii i hematologii powinien by¢ oddziat dziennego
pobytu, oddziat opieki ambulatoryjnej, jak réwniez miejsce na oddziale przeznaczone
dla rodzicéw i rodzenstwa dziecka. Dziecko, ktore zostalo wypisane do domu,
powinno mie¢ zapewnione wsparcie socjalne w miejscu zamieszkania.

Leczenie nowotwordéw u dzieci i mlodziezy jest stale udoskonalane i dostepne sa coraz
to lepsze standardy opieki - zarowno dla pacjentow w takcie leczenia jak i nowo
zdiagnozowanych. Zalecenia protokotu leczenia musza by¢ regularnie aktualizowane,
zgodnie z wynikami najnowszych badan naukowych. Optymalne leczenie powinno
by¢ szeroko wspierane przez krajowy system nowotwordéw u dzieci.

W zaleznos$ci od kraju, koszty lekarstw sa pokrywane przez firm¢ ubezpieczeniowa
lub z budzetu panstwa. Dla dzieci z choroba nowotworowa standardowe cytostatyki sa
czegsto podawane w trybie pozarejestracyjnym ze wzgledu na brak odpowiednich
badan pediatrycznych we wniosku o dopuszczenie do obrotu. Takie pozarejestracyjne
podawanie lekéw powinno by¢ objete zwyklymi krajowymi procedurami.

Zarzadzanie danymi 1 bezpieczenstwo raportowania z realizacji programu
terapeutycznego jest niezbgdne i powinno by¢ nadzorowane przez wyszkolony
personel medyczny.

Dlugoterminowe monitorowanie nastgpstw choroby nowotworowej u dzieci jest
konieczne, biorac pod uwage nie tylko przezywalno$¢, ale takze jako$¢ zycia i skutki
dlugookresowej toksycznosci.

Kazdemu dziecku lub mtodej osobie dotknigtej choroba nowotworowa i jego rodzinie
powinna zosta¢ zapewniona pomoc psychologiczna. Dodatkowo nalezy zadbaé o
dostegpnos¢ planowanej opieki spotecznej 1 edukacyjnej. Ponadto, szczegotowe
informacje na temat diagnozy, leczenia i jego wptywu na stan zdrowia nalezy omowi¢
z uszanowaniem wieku pacjenta 1 przekaza¢ w taki sposob aby zostaly nalezycie
zrozumiane. Wsparcie po zakonczonym leczeniu powinno byé zapewnione w celu
umozliwienia dziecku reintegracji ze spoteczenstwem.

Dziecku, ktore jest $miertelnie chore, powinna by¢ zapewniona kompleksowa opieka
paliatywna przez wielodyscyplinarny zespot hospicyjny. Pomigdzy zespolem
leczacym i nowym przychodzacym zespotem hospicyjnym powinna by¢ zapewniona
wymiana informacji.

Hospitalizowane  dziecko powinno mie¢ szereg podstawowych  praw:
- statego i ciaglego zaangazowania rodzicow

- odpowiedniego zakwaterowania dla rodzicow w szpitalu



- zabawy i edukacji

- otoczenia dostosowanego do wieku dziecka
- uzyskania odpowiedniej informacji

- interdyscyplinarnego zespotu leczenia

- prawo do ciagtosci opieki

- prawo do prywatnos$ci

- poszanowanie praw cztowieka

15. Pomoc socjalng dla dziecka 1 jego rodziny nalezy rozpocza¢ w momencie postawienia
diagnozy i monitorowac ja w trakcie leczenia.

16. Istotne jest zapewnienie dziecku choremu na nowotwdr dostgpu do edukacji
w szpitalu, aby po zakonczeniu leczenia umozliwi¢ mu bezposredni powrot do szkoty.
Nauczyciel szpitalny zapewni spdjnos¢ pomigdzy edukacja dziecka w trakcie leczenia
a szkota.

17. Rodzice odgrywaja kluczowa rol¢ we wspieraniu dziecka w trakcie trwania choroby,
powinni mie¢ by¢ zapewnione dogodne warunki na oddziale do przebywania z
dzieckiem w trakcie leczenia. Rodzice powinni spetniaé¢ role "partneréw” w procesie
leczenia.

18. Rozpoczecie procesu rehabilitacji  powinno mie¢ migjsce zaraz po otrzymaniu

diagnozy i kontynuowane podczas dlugookresowego leczenia dziecka.
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Europejskie Standardy Opieki nad Dzie¢mi z Choroba
Nowotworowa

1. Organizowanie sieci kompleksowej opieki dla dzieci i mtodziezy
z chorobami nowotworowymi i ciezkimi chorobami
hematologicznymi w poszczegdlnych krajach

Od dawna uznaje sig, ze optymalna opieka nad dzie¢mi i mlodzieza z chorobami
nowotworowymi jest sprawowana przez osrodki o najwyzszym poziomie, zazwyczaj
okreslane jako osrodki referencyjne lub glowne. Zespdt zaangazowany w opieke ma
mozliwo$¢ kompleksowej diagnostyki, dostepu do niezbednych Ilekéw i opieki
wspierajacej aby zoptymalizowaé przezycie pacjenta 1 zminimalizowa¢ objawy

niepozadane i powiktania.

Liczba osrodkow wysokospecjalistycznych powinna by¢ dostosowana do wielko$ci
populacji oraz wielkosci obszaru. Nalezy zatozy¢, ze na 1000 000 dzieci i mlodziezy
stwierdza si¢ okoto 130-150 nowych zachorowan rocznie na nowotwory zlosliwe.
W  celu wuzasadnienia inwestycji w interdyscyplinarny system opieki niezbedny
do leczenia nowotworow dziecigcych, gtowny osrodek leczenia powinien przyjaé
co najmniej 30 nowych pacjentdOw rocznie, cho¢ niektore osrodki sa znacznie wigksze (do
200 lub wigcej). Dla bardzo specjalistycznych zabiegéw, takich jak przeszczep szpiku
kostnego lub skomplikowanych operacji lub radioterapii, moze by¢ konieczna dalsza
specjalizacja 1 zdefiniowanie  $ciezek  kierowania dzieci od mniejszych

do wigkszych, glownych osrodkow leczenia.

Odleglos¢ do osrodka leczenia takze powinna by¢ brana pod uwagg. Aby pacjent nie
musial pokonywa¢ zbyt duzej odleglosci do osrodka leczenia, a zwtaszcza do miejsca
wsparcia 1 opieki w naglych wypadkach, mozliwe jest stworzenie sieci ekspertow
w onkologii dziecigcej. Takie systemy sa rozpowszechnione w wielu krajach europejskich,
gdzie lokalny szpital zapewnia opiek¢ blizej domu, we  wspolpracy

z gldéwnym centrum leczenia.
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2. Krajowy Rejestr Nowotworow Dzieciecych

Powszechna rejestracja nowotwordw jest zalecana dla wszystkich krajow $wiata, aby pomodc
zarbwno w planowaniu systemu oraz w ulatwieniu dostgpu do badan, do informacji
0 czestosci wystepowania, przezycia, $miertelnosci 1 zmian w miedzynarodowych danych. Na
Swiecie jest opracowany systemem klasyfikacji nowotworow dziecigcych (International
Classification of Childhood Cancer ver.3 - ICCC-3), bo ich rézne kliniczne i biologiczne
cechy wplywaja na to, ze nie moga by¢ klasyfikowane zgodnie z systemem uzywanym dla
0sO0b dorostych. Ten system klasyfikacji powinien by¢ stosowany przez wszystkie rejestry
danych na temat nowotwordéw u dzieci (okreslonych dla celow rejestracji jako osoby w wieku

do 15 lat).

Mtodziez z choroba nowotworowa stanowi wyzwanie, poniewaz moze u niej wystgpowac
zaréwno typ nowotworu charakterystycznego dla osoby dorostej jak i dla dziecka. Doktadne
sledzenie zachorowalno$ci na nowotwory i wyniki w tej grupie wiekowej moga wymagac

okreslonej pracy.

Zawarto$¢ zbioru danych, powinna by¢ regularnie rejestrowana dla kazdego pacjenta
z choroba nowotworowa i1 powinna by¢ uzgodniona z krajowym rejestrem choréb
nowotworowych. Powinna ona zapewni¢ migdzynarodowa poréwnywalnos¢ danych oraz
wzig¢ pod uwage korzySci wynikajace z uczestnictwa w projektach majacych na celu

poréwnanie wynikéw podejmowanych na poziomie europejskim.

3. Warunki jakie musi spetni¢ oddziat hematologii i/lub onkologii
dzieciecej

1. Oddziat onkologii dziecigcej powinien prowadzi¢, nowoczesna wysokodawkowa
chemioterapie¢ wszystkich nowotworow wieku dziecigcego oraz powinien posiadaé
wyspecjalizowany system opieki dla wybranych grup diagnostycznych takich jak ztosliwe
nowotwory Krwi.

2. Oddziat onkologiczny musi by¢ w stanie odpowiednio i efektywnie diagnozowaé
biataczke 1 guzy lite lub by¢ wysoko wyspecjalizowanym oddziatem do leczenia innych

NOWOtworow.

12



10.

11.

Caly personel zaangazowany w proces leczenia musi ukonczy¢ szkolenie 1 posiadaé
praktyczne doswiadczenie w opiece nad dzieémi z chorobami nowotworowymi
1 biataczka.

Powinna by¢ okreslona minimalna liczba leczonych przypadkow, ktore pozwola
oddzialowi pozosta¢ efektywnym i skutecznym. To prawdopodobnie réwnoznaczne jest
z przynajmniej 30 nowymi przypadkami rocznie. Poziom zatrudnienia na oddziale musi
by¢ odpowiednio dostosowany, tak aby zapewni¢ stata opieke kazdemu pacjentowi.

Na miejscu powinny by¢ systemy monitorowania dlugookresowych nastgpstw
zakonczonego leczenia.

Specjalne warunki powinny zosta¢ zapewnione dla tych pacjentow, ktorzy sa w grupie
wysokiego ryzyka wystapienia infekcji i powiklan a w szczeg6lnosci dla tych
z przedhuzajaca si¢ neutropenia. Na kazdym oddziale powinny zosta¢ wyodrgbnione sale
dla jednego lub dwoch najbardziej chorych pacjentdow wyposazone w pelen wezet
sanitarny. Na catym oddziale powinno by¢ dostgpne miejsce do zabawy i nauki. Jezeli na
oddziale leczone sa zaréwno dzieci jak i mtodziez, nalezy zapewni¢ oddzielne warunki
dostosowane do réznych grup wiekowych tj. przed i po okresie dojrzewania.

Oddzial powinien by¢ wyposazony w kuchni¢ i tazienk¢ przeznaczona dla rodzicow,
w szczegblnosci, gdy dzieci sa objete jakakolwiek forma izolacji.

Pacjentom, ktorym podawana jest krotkookresowa chemioterapia w ambulatorium,
powinien zosta¢ zapewniony oddzielny oddzial dziennego pobytu. Na oddziale dziennym
powinna by¢ dostgpna oddzielna sala, ktora bgdzie stuzyta do przechowywania lekow
1 przygotowywania chemioterapii jak tez sala zabiegowa.

Specjalistyczna poradnia powinna zosta¢ utworzona najlepiej w poblizu szpitala czy
oddziatu dziennego pobytu, tak aby umozliwi¢ kontynuowanie opieki w trakcie i po
zakonczonym leczeniu.

Istotne jest, aby centrum leczenia miato dostgp do intensywnej opieki zapewniajacej
leczenie z zastosowaniem mechanicznej wentylacji, dializy pozaustrojowej i leukoferezy,
po to aby pomoc dziecku w przypadku wystapienia jakichkolwiek powiktan w trakcie
prowadzonego leczenia, najlepiej na miejscu, bez koniecznos$ci transportu pacjenta
do innego szpitala.

Na oddziale powinien by¢ natychmiastowy dostgp do chirurgow dziecigcych,
neurochirurgdw 1 innych specjalistow tak aby moc zapewni¢ pomoc takze w naglych
przypadkach. Oznacza to takze dostgp do radioterapii i 24 godzinny dostgp do

diagnostyki obrazowej, z mozliwoscia skorzystania, kiedy jest to konieczne, z opieki
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12.

13.

14.

15.

anestezjologicznej, mozliwosci badania dzieci w znieczuleniu og6élnym, a takze
zapewnienia przeprowadzenia wlasciwych badan laboratoryjnych w naglych
przypadkach.

Nalezy zapewni¢ catodobowy dostgp do niezbednych cytostatykéw 1 lekow
wspomagajacych leczenie, jak tez mozliwos¢ ich przygotowania, oraz wsparcie w postaci
serwisu farmaceutycznego na telefon.

Oddziat onkologiczny powinien mie¢ podobny dostgp do preparatow krwiopochodnych,
ptytek krwi 1 powszechnie stosowanych frakcji biatek.

Od glownego osrodka leczenia oczekuje sig, i1z bedzie oferowat dostep
do wysokodawkowego leczenia przy zastosowaniu przeszczepu komoérek macierzystych.
Taki rodzaj leczenia moglby by¢ dostgpny w centrum lub w mniejszych osrodkach
po uzyskaniu zgody wigkszego osrodka. Podobne rozwiazanie znalaztoby zastosowanie
w przypadku skomplikowanych procedur chirurgicznych 1 radioterapii w ktérych
wymagany jest wyspecjalizowany zespot i wyposazenie.

Od gléwnego osrodka leczenia nalezy oczekiwaé wspotpracy z siecia szpitali, ktore
zlokalizowane sa blizej miejsca zamieszkania pacjenta, aby przekaza¢ podstawy
dotyczace leczenia podtrzymujacego, jak tez mozliwosci zastosowania prostego leczenia

zgodnego ze ,, wspélnym modelem opieki”.

4. Zalecany poziom zatrudnienia na oddziale
onkologicznym/hematologicznym

Poziom zatrudnienia wymagany na oddziale onkologii/hematologii dziecigcej powinien

bazowac¢ na $redniej rocznej skali dziatalno$ci, uwzgledniajac obtozenie t6zek, frekwencjg na

oddziale dziennej opieki i w klinice. W sktad personelu oddziatu powinni wchodzic:

1. kierownik/ordynator oddzialu onkologii dziecigcej oraz siostra oddzialowa
z odpowiednimi zastgpcami;

2. lekarze (z odpowiednimi predyspozycjami przedstawionymi ponizej);

3. pielegniarki, ktorych liczba bylaby dostosowana do obtozenia, uwzgledniajac takze
pielegniarke srodowiskowa, ktéra bedzie lacznikiem pomigdzy oddziatem, rodzicami
a lokalnym $rodowiskiem;

4. zespot psychologow;

5. pracownicy socjalni — ilo$¢ uzalezniona jest od liczby pacjentow;
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6. nauczyciele;

7. pedagodzy;

8. fizjoterapeuci i terapeuci zajgciowd,

9. odpowiedni technicy laboratoryjni;

10. sekretarki medyczne 1 menadzerowie ds. przetwarzania danych;
11. specjalisci ds. rehabilitacji;

12. dietetycy.

Gtowny osrodek leczenia bedzie zatrudnia¢ co najmniej dwoch doswiadczonych lekarzy
i dwie doswiadczone pielegniarki na pelen etat nawet wtedy, gdy jednostka przyjmuje
minimalng liczb¢ 30 nowych pacjentow na rok w celu zapewnienia plynnosci personelu
podczas urlopu, nieobecnosci czy zwolnienia lekarskiego. W warunkach leczenia
o wysokiej intensywnos$ci np. na oddziale po przeszczepieniu szpiku kostnego, do opieki nad

pacjentem moze by¢ wymagany personel wyzszego szczebla.

Przy obliczaniu liczby pracownikow, wazne jest wzigcie pod uwage, ze tam gdzie jest
przeprowadzana intensywna terapia, wymagana opieka jest niewiele krotsza niz ta widoczna
na oddziale intensywnej opieki medycznej. Niezbgdne jest takze zapewnienie czasu na
spotkania interdyscyplinarnego zespotu w celu omdwienia planow leczenia poszczegdlnych
pacjentdw, jak tez na rozmowy z pacjentami 1 ich rodzinami, aby zapewni¢ im dostgp do jak

najszerszej informacji na temat przebiegu leczenia i stanu zdrowia.

Glowny osrodek leczenia potrzebuje oddanych, wyspecjalizowanych 1 doswiadczonych
lekarzy ,,na wezwanie”. Biorac pod uwagg fakt, iz lekarze dostgpni ,,na wezwanie”, moga by¢
jeszcze w trakcie szkolenia, wazne jest, aby w pelni przeszkolony personel byt zawsze
dostgpny pod telefonem 1 gotowy do powrotu do wyznaczonego miejsca w odpowiednim
czasie na kazde zadanie. Nalezy wzia¢ pod uwageg, 1z praca lekarzy pracujacych

"na wezwanie" i tych, ktorzy prowadza jednostki charakteryzuje si¢ wysoka intensywnoscia.

Podobnie jest w przypadku personelu pielggniarskiego, co najmniej dwie osoby
w zespole powinny mie¢ certyfikat poswiadczajacy dodatkowe szkolenie w dziedzinie
onkologii 1 hematologii lub co najmniej pigcioletnie doswiadczenie w pracy w tej dziedzinie.
Kazda zmiana pielggniarska powinna posiada¢ co najmniej dwie pielggniarki, ktore posiadaja

wyksztatcenie w tej dziedzinie.
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Zespdt  wyszkolonych  lekarzy  specjalistow 1 pielegniarek  odpowiedzialnych
za prowadzenie i organizacj¢ jednostki powinien by¢ poparty odpowiednia liczba personelu w
celu zaspokojenia potrzeb pacjentow 1 ich rodzin w trakcie
1 po zakonczonym leczeniu, w tym dlugoterminowe monitorowanie i wsparcie. Odpowiedni
czas na wewngtrzne i zewngtrzne szkolenia jest niezbedny dla wszystkich pracownikow.
Poszczegoblne kraje powinny okresli¢ wiasne zasady, z poszanowaniem minimum opisanego
powyzej, zwigzanego ze wskaznikami zatrudnienia na oddziatach onkologii dziecigcej. Liczba
zatrudnienia powinna by¢ szacowana w oparciu o roczna liczbg pacjentow leczonych

i ztozonosci opieki sprawowanej przez jednostke.

Zespot powinien codziennie omowic postepy kazdego obecnie leczonego na oddziale pacjenta

z przedstawicielami wszystkich istotnych dziedzin w celu zapewnienia ciagtosci opieki.

W czasie diagnozowania, wielodyscyplinarny zespo6t na oddziale bedzie starat si¢ omowié
diagnoze 1 na jej podstawie dobra¢ optymalne leczenie i caly pakiet opieki do potrzeb
pacjenta. Informacje musza by¢ przekazane rodzicom i zgodnie z prawem krajowym dopiero
za ich  zgoda  proponowany plan  dzialania ~moze  zosta¢  wdrozony.
W zalezno$ci od sytuacji, w oparciu o wiek dziecka i stopien zrozumienia, moze ono takze

wyrazi¢ przyzwolenie 1 zgodg na leczenie.

Kazdy z rodzicow - po otrzymaniu informacji na temat planowanego leczenia dziecka —
powinien wspolnie wraz z psychologiem, rehabilitantem, terapeuta 1 nauczycielem
przygotowac¢ program zaje¢ w momencie gdy przebywa ono na oddziale. Nalezy uwzgledni¢
zajgcia rekreacyjne 1 edukacyjne, tak aby dziecko ani przez chwilg nie przestato czué sig
dzieckiem. Sa istotne dowody na to, ze udzial pacjenta we wszystkich dziataniach
edukacyjnych prowadzonych przez przeszkolonych nauczycieli, pomaga
w leczeniu i gwarantuje minimalne oderwanie dziecka od jego naturalnego spoteczenstwa
1 z reguty mato znaczace straty w zakresie edukacji, ktore mogtyby nie zosta¢ wyréwnane

w przysztosci.

Jesli zewnetrzne wsparcie jest wymagane w odniesieniu do poszczegdlnych czesci systemu
leczenia, powinno to by¢ dobrze udokumentowane i1 wyjasnione pacjentowi oraz rodzicom.

Istotne jest spdjne prowadzenie dokumentacji postgpow w trakcie leczenia, podejmowania
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decyzji 1 wszelkich zmian w terapii. Obecnie dokumentacja medyczna moze by¢ uzupelniania
przez wskazanych sekretarzy medycznych lub menedzeréw ds. przetwarzania danych, ale

zawsze pod nadzorem w pelni wykwalifikowanych lekarzy i pielggniarek.

5. Rozwodj zawodowy personelu

Obowiazkiem powinno by¢, aby wszyscy pracownicy przechodzili ciagle doskonalenie
umiejetnosci zawodowych 1 brali udzial w szkoleniach, uwzgledniajacych dostgp do
aktualnych badan i innych specjalnosci w zakresie optymalizacji diagnostyki i opieki.
Odpowiednie $rodki i czas na uczgszczanie na szkolenia i spotkania edukacyjne musza by¢
wbudowane w program dla wszystkich pracownikow. Jest odpowiedzialno$cia centrum aby

wysyla¢ lekarzy i inne grupy pracownikéw na tego typu spotkania.

Wszystkie jednostki powinny zachgca¢ do kontaktéw z rodzicem/organizacja pacjentéw
1 uznania ich znaczacego wktadu we wspieranie rodzicow nowo zdiagnozowanych pacjentow,

jak rowniez wsparcie pracownikow zapewniajacych opieke.

6. Elementy opieki specjalistycznej

Kompleksowa opieka nad dzieckiem lub mtodzieza z choroba nowotworowa zwykle
obejmuje:

1. Opieke szpitalng

2. Oddziat dziennego pobytu

3. Opieke ambulatoryjna

4. Pobyt w domu, ktory wymaga wspotpracy lekarza ogoélnego, dziecka, szkoty,

spotecznosci 1 lokalnej pomocy socjalne;j
5. Mieszkaniowe udogodnienia (z domu do domu — ,,Home from home") dla rodzicow

1 innych cztonkoéw rodziny.
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7. Postepowanie terapeutyczne

1. Podczas leczenia miodych ludzi z choroba nowotworowa, najlepszym programem
terapeutycznym i przyjetym jako obowiazkowy powinien by¢ ten ktory jest realizowany
w oparciu o wieloosrodkowa wspotpracg. Programy powinny by¢ opracowywane przez
migdzynarodowe zespoly ekspertow, biorac pod uwage wyniki poprzednich badan
klinicznych i aktualna wiedzg na temat biologii nowotwordéw, odpowiednia farmako-
kinetyke lekodw i1 poznana toksyczno$¢ u dzieci.

2. Kazdy kraj powinien mie¢ swoja wiasng sie¢ badan na temat nowotwordow u dzieci, z
ktorej wynikaja zalecenia stosowania optymalnego protokotu leczenia odpowiedniego dla
kazdego rodzaju nowotworu i aktualizacje tych zalecen, zgodne z nowymi badaniami.

3. Cho¢ absolutnie optymalna terapia nie jest jeSzcze znana, powinno by¢ wspierane losowe
przystapienie do badan klinicznych pomig¢dzy najlepiej poznanymi terapiami a nowymi
mozliwo$ciami. W kazdym kraju bgdzie organizacja badawcza, ktora bedzie wytyczata
takie badania kliniczne po to aby optymalizowac¢ system opieki i maksymalizowaé
przezywalno$¢ dla kazdego z nowotwordw.

4. Zgoda pacjenta lub rodzica bedzie wymagana w przypadku wzigcia udzialu
w jakimkolwiek badaniu klinicznym zgodnie z prawem krajowym.

5. Kazdy kraj ma inny sposob dostarczania systemu opieki zdrowotnej. Panstwo albo
instytucja ubezpieczeniowa lub inna instytucja finansujaca bgdzie musiala w petni
refundowa¢ koszty zwiazane z wdrozeniem leczenia zgodnie z zalecanym programem
terapeutycznym. Poniewaz rejestracja lekow dla osob ponizej 18 roku zycia do niedawna
byta zupelnie minimalna w catej Europie, koszty lekow, ktére stosowane sa jako leki
pozarejestracyjne beda musialy zosta¢ pokryte przez takie instytucje lub panstwo.

6. W niektorych sytuacjach diagnostycznych, a zwlaszcza w przypadku bardzo rzadkich
nowotworow, jedyna =zalecana opcja leczenia jest ta zgodna z protokotem
rekomendowanym przez grupg ekspertow. Moze by¢ stosowana w ramach prowadzonych
badan, ktore nie sa uwazane za badania kliniczne we wszystkich panstwach
cztonkowskich UE. Odpowiednie warunki powinny by¢ udostepniane w celu wspierania
takich zabiegdw i rejestracji w wielu opracowaniach krajowych. (Zalacznik 1)

7. Centrum leczenia jest zobowiazane do uzupelienia szczegdlowej dokumentacji
medycznej z programem terapeutycznym, zgodnie z prawem krajowym, w przypadku

pacjentow leczonych w ramach badan klinicznych. Wystarczajace $rodki do zarzadzania
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informacja 1 bezpieczenstwo raportowania musi by¢ udost¢pnione w celu zatrudniania
odpowiedniej liczby wykwalifikowanych pracownikow oraz zapewnienie odpowiedniego

szkolenia personelu.

8. Monitorowanie péznych nastepstw choroby nowotworowej

Dla pacjentow, ktorzy w dziecinstwie przebyli chorobg nowotworowa bardzo wazne jest, aby
istnialo odpowiednie dlugoterminowe monitorowanie nastgpstw, wilaczajac nie tylko
wyleczenie ale takze jako$¢ zycia oraz dokumentowanie dlugookresowej toksycznosci
terapii. Program, dotyczacy tego jak monitorowa¢ i w jakim odstgpie czasowym, jest
uzgodniony dla  kazdej osoby indywidualnie przez  zesp6l 1  rodzing
W momencie zaprzestania leczenia, w zalezno$ci od ryzyka nawrotu. Charakter dziatan

bedzie zaleze¢ od typu nowotworu i poddawane;j terapii.

9. Opieka psychologicznai psychosocjalna

Kazda diagnoza o nowotworze jest destrukcyjna dla rodziny i powoduje kryzys nawet
w najbardziej stabilnej rodzinie. Konieczno$¢ rozpoczecia terapii niesie za soba spore zmiany
1 przyczynia si¢ do zmian fizycznych 1 psychicznych u dziecka oraz u innych cztonkow
rodziny. Diagnoza 1 leczenie przyczyniaja si¢ do obnizenia pewnosci dziecka
1 wystawiaja na probg relacjg z rowiesnikami, dlatego tak wazna jest na tym etapie pomoc
psychologéw 1 pedagogdéw. Kazdemu dziecku lub mlodej osobie i jego rodzinie powinna by¢
zaoferowana opieka psychologiczna. Opieka psychosocjalna jest dziataniem wspomagajacym
1 stanowi integralna  czgs¢  calosci  opieki  sprawowanej nad  dzie¢mi
1 miodzieza z chorobami nowotworowymi 1 ich rodzinami. Taka opieka wymaga zwykle
psychologa klinicznego, pracownika socjalnego oraz terapeuty zajgciowego. W miarg
mozliwosci 1 potrzeb nalezy zespol rozszerza¢ o psychiatrg, psychoterapeutg, tlumacza
w przypadkach gdzie pojawiaja si¢ problemy jezykowe, ale takze zapewni¢ duchowego
opiekuna dla rodziny aby pomodc jej przejs¢ przez proces leczenia. Jakos$¢ zycia dzieci
i mlodziezy z choroba nowotworowa oraz ich rodzin zalezy od realizowania nast¢pujace;j
opieki:
1. Planowej opieki socjalnej, psychologicznej i pedagogicznej;
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2. Przekazywania informacji o chorobie, leczeniu 1 jej wptywie na rodzing;

3. Przekazywania dziecku informacji 0 rozpoznanej chorobie nowotworowej
i leczeniu w sposob dostosowany do jego mozliwosci poznawczych;

4. Zapewnienie dziecku utrzymania aktywnosci 1 mozliwosci kontynuowania
normalnego zycia na tyle na ile jest to mozliwe biorac pod uwage okolicznosci
leczenia, dzialanie to powinno by¢ wspierane przez wszystkie zespoty;

5. Po zakonczeniu leczenia zesp6t ma obowiazek zapewnienia dziecku reintegracji w

szkole 1 spoteczenstwie.

Opieka psychosocjalna wymaga od zespotu aby pomoc dziecku i jego rodzinie przej$é przez
wszystkie procedury leczenia, i gdzie jest to konieczne zapewni¢ opieke paliatywna,
wspiera¢ w opanowaniu stresu, przewidywa¢ mozliwo$¢ wystapienia kryzysu, oraz jest proba

poprawienia 1 utrzymania dobrej jakos$ci zycia.

10. Opieka paliatywna

Gdy dziecko staje si¢ $miertelnie chore, najodpowiedniejszym rozwigzaniem dla dziecka
1 jego rodziny moze by¢ objecie go opieka wielodyscyplinarnego zespolu hospicyjnego.
W tym przypadku, najbardziej istotna jest komunikacja migdzy zespotem leczacym

a przejmujacym opieke zespotem hospicjum.

11.Prawa dziecka hospitalizowanego

Kazde dziecko hospitalizowane na nowotwor na terenie Unii Europejskiej powinno miec

jasno sprecyzowane prawa:

1. Stale zaangazowanie rodzicéw
Dziecko ma prawo do przebywania w towarzystwie rodzica podczas catego procesu
leczenia. Rodzice odgrywaja szczegdlna role w procesie leczenia. Rodzice czgsto lepiej
niz inni sa w stanie zrozumie¢ emocje dziecka, roztadowa¢ bunt wynikajacy
z ograniczenia niezalezno$ci 1 zyciowych aspiracji dziecka. Partnerstwo musi by¢

rozwijane mi¢dzy pacjentem, jego rodzing a zespotem lekarskim 1 pielegniarskim poprzez
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realizacj¢  ,,Planu  Opieki”. Istotny jest tez kontakt z  rodzenstwem
1 rowiesnikami, ktorych obecno$¢ przy dziecku moze byé pozytywnym bodzcem
w zmaganiu si¢ z choroba i pozwoli zachowa¢ pewna normalno$¢ pomimo diagnozy

i procesu leczenia.

Odpowiednie warunki do przebywania rodzicow z dzieckiem

Nalezy stworzy¢ warunki do przebywania rodziny z dzieckiem na terenie szpitala tak, aby
rodzice mogli towarzyszy¢ dziecku cala dobe. Oddziat szpitalny powinien posiadac
odpowiednie udogodnienia: tazienke¢ dla rodzicow, kuchni¢ oraz mozliwos¢ noclegu na
oddziale lub w jego poblizu. Istotne jest aby zapewni¢ rodzicom odpowiednia ilo$¢ snu i
mozliwo$¢ odpoczynku tak aby mogli by¢ cennym

1 wspierajacym cztonkiem zespotu opiekujacego si¢ dzieckiem chorym na nowotwor.

Zabawa i edukacja

Wszystkie dzieci w szpitalu powinny mie¢ prawo nie tylko do edukacji, ale takze do
uczestnictwa w zajgciach rekreacyjnych, dostosowanych do ich wieku. Sa one konieczne,
aby  utrzyma¢  poziom  normalnosci 1 umozliwi¢  rozw0j]  spoteczny
i edukacyjny dziecka w ciagu catego procesu leczenia. W ramach oddzialu, musi by¢
jeden pokdj przeznaczony na edukacje¢ i nauke oraz oddzielny pokdj dostepny dla relaksu i
zabawy. Fundusze powinny by¢ dostgpne zar6wno na zakup materiatow,

jak réwniez na zatrudnienie pracownikoéw do §wiadczenia tych ustug.

Otoczenie dostosowane do wieku dziecka

Bardzo wazne jest, aby dziecko przebywalo w otoczeniu dzieci, ktore sa w jego / jej
wieku 1 na podobnym etapie rozwoju. Dlatego tez, jesli na oddziale jest szeroki przedziat
wiekowy od 0 - 16 lub nawet do 18 lat, w ramach oddziatu powinny by¢ zorganizowane
oddzielne specjalne warunki dla starszych pacjentow i oddzielnie dla mtodszych dzieci.
Niewlasciwe jest aby na jednym oddziale znajdowali si¢  pacjenci

o duzej rozpigtosci wiekowe;.

Prawo do uzyskania odpowiedniej informacji
Przekazywanie informacji powinno by¢ traktowane priorytetowo, staranne dostosowanie
jezyka wypowiedzi - dziecko i jego rodzice w zwiazku z duzym stresem i emocjami nie

zawsze musi ustysze¢ doktadnie to, co si¢ do niego mowi. Dlatego powtdrzenie rozmowy
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moze by¢ konieczne i1 dodatkowo poparte jasna i zrozumiata informacja na pismie.
Jednakze pracownicy musza bra¢ pod uwagg zréznicowany poziom umiejgtnosci tych, dla
ktorych jezyk narodowy nie jest jezykiem ojczystym. Wsparcie w formie pisemnej lub
wizualnej dokumentacji jest wazne, ale nie zastapi jasnej, precyzyjnej komunikacji ustne;j.
Wszelkie rozmowy dotyczace leczenia powinny by¢ prowadzone w spokojnym,
wydzielonym miejscu, ktéore wulatwi dobra komunikacj¢ 1 zmniejszy ryzyko

nieporozumienia.

Interdyscyplinarny zespotl leczacy

W ciagly rozwoj dziecka w calym procesie leczenia zaangazowani sa nauczyciele,
terapeuci, terapeuci zajgciowi i psycholodzy. Musza oni posiada¢ wymagane umiejgtnosci
1 predyspozycje, aby pomdc pacjentom w tym trudnym, okresie. Ich rola jest proba
zminimalizowania negatywnych skutkow rozpoznania choroby nowotworowej i leczenia

dziecka.

Prawo do cigglosci leczenia

Dziecko ma prawo do ciaglej opieki podczas procesu leczenia i powinno byc¢
informowane o dlugoterminowym ryzyku dla zdrowia jakie niesie choroba nowotworowa
I proces leczenia. Wskazana jest kontynuacja leczenia i monitorowanie w tym samym
centrum medycznym rowniez po przekroczeniu wieku dziecigcego. Nalezy uzgodnié
warunki przejscia do innego centrum medycznego leczacego osoby doroste w celu
kontynuacji leczenia, w przypadku gdy zostatl przekroczony wiek dziecka, lub wtedy

kiedy to jest konieczne.

Prawo do prywatnosci

Bardzo istotne jest aby prawa dziecka podczas procesu leczenia i pobytu w szpitalu
zostaly uszanowane. Prawo do prywatnosci dotyczy takze posiadania dostgpu do
spokojnego miejsca w ktorym pacjenci i rodzice bgda mogli indywidualnie porozmawiac,

w szczegblnosci w konieczno$ci przekazania niepomys$inych rokowan.

Uszanowanie praw czlowieka

Powinny zosta¢ uszanowane roznice kulturowe, jezykowe 1 rasowe.
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12. Opieka socjalna

Wsparcie socjalne dla dzieci dotknigtych choroba nowotworowa jak tez ich rodzin powinno
mie¢ miejsce na etapie diagnozy, leczenia, opieki paliatywnej a takze dlugoterminowo po
zakonczeniu leczenia. Spoteczne i finansowe problemy rodziny powinny by¢ oceniane
W momencie rozpoznania choroby i stanowi¢ podstaw¢ do objgcia rodziny indywidualnym
wsparciem. W szpitalu powinno si¢ informowaé¢ o pomocy spotecznej, organizacjach, ktore
udzielaja pomocy oraz o mozliwosciach udzielenia wsparcia finansowego podczas tego
kryzysowego okresu. Pomoc socjalna powinna zapewni¢ wsparcie dla pacjentow, rodzenstwa
1 rodziny, celem zrekompensowania utraty dochodéw i uzyskania wzrostu wydatkow w tym
trudnym czasie. W przypadku pomocy socjalnej pozadane jest takze okazania wsparcia
w podtrzymaniu normalnego zycia poprzez zorganizowanie czasu wolnego czy rodzinnych

wakacji.

Pracownicy socjalni i inne organizacje, ktore zapewniaja wsparcie socjalne stanowia
konieczny tacznik migdzy lekarzami 1 pielegniarkami a rodzina, aby pomoc
w uzupehieniu niezbednych formularzy i przejscia procedur koniecznych do uzyskania
wsparcia finansowego, uczestnictwa w dziataniach, majacych na celu powro6t do normalnego
zycia i rozwigzywaniu problemow socjalnych. Pracownicy socjalni odgrywaja bardzo wazna
rolg, pomagajac rodzinie dosta¢ si¢ do wszystkich form wsparcia w celu zminimalizowania
niedogodnosci spowodowanych przez zdiagnozowanie u dziecka lub mtodej osoby choroby

nowotworowej.

13. Edukacja

Utrzymanie statego kontaktu z nauka ma decydujace znaczenie zarowno dla fizycznego
i psychicznego rozwoju dziecka. Szkota jest nie tylko miejscem zdobywania wiedzy,
ale takze budowania relacji, wpajania wartosci, oraz podnoszenia pewnosci siebie pacjenta.
Edukacja powinna by¢ kontynuowana podczas gdy pacjent jest w szpitalu, musi by¢
prowadzona przez wykwalifikowanych nauczycieli. Program edukacyjny, w ktorym dziecko
bierze udziat powinien by¢ kontynuowany. Nauczyciele 1 pracownicy socjalni moga
zagwarantowac, iz realizowany program jest taki sam poprzez Scista wspotprace ze szkola

dziecka. Kiedy dziecko wraca do domu i odwiedza szpital jako pacjent ambulatoryjny lub
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jest kierowane na oddziat dzienny, bardzo wazne jest, aby istniata ciaglo§¢ w nauce
1 mozliwo$¢ jak najszybszego powrotu dziecka do szkoty. Nauczyciel uczacy w szpitalu
moze dziata¢ jako tacznik i wspotpracowaé ze szkola w celu przekazania opinii na temat

edukacji dziecka podczas procesu leczenia.

14. Kluczowa rola rodzicow

Rodzice odgrywaja kluczowa rol¢ we wspieraniu dziecka w przezwycig¢zaniu choroby,
co wigcej maja znaczacy wklad w proces diagnozowania i1 catego leczenia. Dziecko
potrzebuje pomocy rodzicow aby przejs¢ przez dlugotrwate leczenie z minimalnymi
skutkami psychologicznymi a takze aby utrzymaé poczucie wilasnej wartosci, zachowaé
nadziej¢ i w miar¢ mozliwoSci zmniejszy¢ stres, przy zachowaniu pewnego stopnia
normalnosci. W trudnym, a niekiedy traumatycznym pierwszym etapie leczenia rodzice
odgrywaja kluczowa rol¢ w $wiadczeniu mito$ci, wsparcia i tagodzeniu bolu powstajacego w
trakcie diagnozy i leczenia. Jest to szczegdlnie istotne w przypadku gdy wymagane sa
bolesne procedury, lub na przyktad wtedy, gdy wystepuja problemy zywieniowe i konieczne
jest sztuczne dokarmianie. Jesli pacjent jest w izolacji, co moze szczegdlnie nasili¢ stres
u miodych osob, rodzice moga odgrywaé¢ kluczowa role w minimalizowaniu tych
niedogodnosci. W celu wspierania rodzicéw w ich roli wazne jest, aby mieli poczucie, ze sa
cze$cia zespotu 1 moga uzyskac od niego wsparcie podczas calego procesu leczenia dziecka.
W zwiazku z tym nalezy zapewni¢ odpowiednie warunki dla rodzicéw, w tym zadbac
0 miejsce przeznaczone na odpoczynek, podczas gdy dziecko odpoczywa, dostgp do kuchni,
tazienki oraz mozliwos¢ dostgpu do kompleksowych informacji 1 literatury dotyczacej
choroby, jak réwniez informacje na temat organizacji, ktore moga pomoc przej$¢ przez ten
traumatyczny okres. Komunikacja jest kluczem do pomocy rodzicom chorego dziecka.
Rodzice musza czu¢ si¢ doceniani 1 wiedzie¢, ze personel medyczny i pielggniarski uwazaja
ich za partnerow w ,,Care Team”, ktorzy graja kluczowa rolg¢ we wspieraniu dziecka w

trakcie trwania choroby.
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14. Rehabilitacja

Jezeli dziecko przebywa w szpitalu przez dtuzszy czas i otrzymuje leki, ktore wptywaja na
pracg migsni i nerwodw, w szczeg6lnosci konczyn dolnych, wymaga bodzcow w celu
ponownego zwigkszenia aktywno$ci, mobilnosci 1 przezwyci¢zenia skutkéw leczenia
cytostatykami. Rehabilitacja jest wymagana natychmiast, od momentu diagnozy, poprzez
chemioterapi¢ i po wszelkich operacjach, po to aby zminimalizowaé skutki fizyczne
poszczeg6lnych lekow cytotoksycznych i powinna by¢ kontynuowana po zakonczeniu
leczenia, w celu zminimalizowania dlugookresowej toksycznosci. Rola rodzicow
w procesie rehabilitacji podobnie jak na innych etapach leczenia odgrywa kluczowa rolg.
Zaangazowanie zarowno rehabilitantéw 1 terapeutow zajeciowych moze zminimalizowaé
skutki w dluzszym okresie leczenia, a wykorzystanie czasu w sitowni moze pomoc
w odzyskiwaniu sprawno$ci po przebyciu takich chorob jak: miopatia 1 neuropatia.
Szczegbdlna uwage nalezy zwro6ci¢ na dodatkowa rehabilitacj¢ u dzieci z nowotworami
moézgu. U tych pacjentow moze wystapi¢ szereg deficytow funkcjonalnych zwiazanych ze
skutkami pierwotnej zmiany lub powiktan leczenia. Wazne jest, aby zespot rehabilitacji byt

w tym przypadku w $cistej koordynacji z zespotem neuroonkologdw.

Lista autorow:

Prof. Jerzy R. Kowalczyk, onkolog dziecigcy, Lublin, Polska

Prof. Kathy Pritchard-Jones, onkolog dziecigcy, Sutton, Wiclka Brytania

Prof. Marzena Samardakiewicz, psycholog, Lublin, Polska

Monika Kowalewska- Bajor, rehabilitantka, Warszawa, Polska

Elzbieta Anna Pomaska, rodzic, Warszawa, Polska

Ewa Jack-Gorska, pacjentka po przebytej chorobie nowotworowej, Warszawa, Polska
Edel Fitzgerald, Biuro SIOPE, Bruksela, Belgia

Samira Essiaf, Biuro SIOPE, Bruksela, Belgia
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Wsparcie:

Elzbieta Adamkiewicz-Drozynska, onkolog dziecigcy, Gdansk, Polska
Edit Bardi, onkolog dziecigcy, Sombathely, Wegry

Adela Canete-Nieto, onkolog dziecigcy, Walencja, Hiszpania
Susanne Cappello, rodzic, Monteveglio (BO), Wtochy

Andriej Cizmar, onkolog dziecigcy, Bratystawa, Stowacja

Lidija Dokmanovic, onkolog dziecigcy, Belgrade, Serbia

Tim Eden, onkolog dziecigcy, Manchester, Wielka Brytania

Lynn Faulds Wood, Europejska Koalicja Pacjentow, Twickenham, Wielka Brytania
Maria Joao Gil da Costa, onkolog dziecigcy, Maia, Portugalia

Ewa Gorzelak-Dziduch, rodzic, Warszawa, Polska

Jaroslaw Gresser, prawnik, Poznan, Polska

Sylwia Hoffman, psycholog, Warszawa, Polska

Valeriya Kaleva Ignatova, onkolog dziecigcy, Warna, Bulgaria
Marek Karwacki, onkolog dziecigcy, Warszawa, Polska

Bartyik Katalin, onkolog dziecigcy, Szeged, Wegry

Bernarda Kazanowska, onkolog dziecigcy, Wroctaw, Polska
Justyna Korzeniewska, psycholog, Warszawa, Polska

Ewa Koscielniak, onkolog dziecigcy, Stuttgart, Niemcy

Marta KuZmicz, onkolog dziecigcy, Biatystok, Polska

Ruth Ladenstein, onkolog dziecigecy, Wieden, Austria

Michat Matysiak, onkolog dziecigcy, Warszawa, Polska

Monika Mozdzonek, pielggniarka onkologiczna, Warszawa, Poland
Bronislava Penov, rodzic, Belgrad, Serbia

Danuta Perek, onkolog dzigcigcy, Warszawa, Polska

Katarzyna Potczynska, onkolog dziecigcy, Gdansk, Polska

Lina Rageliene, onkolog dzigcigcy, Wilno, Litwa

Riccardo Riccardi, onkolog dziecigcy, Rzym, Wiochy

Mike Stevens, onkolog dziecigcy, Bristol, Wielka Brytania

Hildrun Sundseth, Europejski Instytut ds. Zdrowia Kobiet, Dublin, Irlandia
Natalia Suszczewicz, studentka, Warszawa, Polska

Tomasz Urasinski, onkolog dziecigcy, Szczecin, Polska

Gilles Vassal, onkolog dziecigcy, Villejuif, Francja

Bogdan Wozniewicz, patolog, Warszawa, Polska

Beata Zalewska-Szewczyk, onkolog dziecigey, £.0dz, Polska
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Zatacznik 1

Lista grup ds. badan klinicznych w Europie

EIC-NHL (Europejska Grupa ds Chtoniakéw nieziarnicznych wieku dzieciecego)
Typ Nowotworu: Chtoniaki nieziarniczne wieku dzieciecego

1996
(Oficjalnie:2006)

CT group
Kontakt/Przewodniczacy | Patte, Catherine
Email: catherine.patte@igr.fr
Instytucja: Instytut Gustawa Roussy, Villejuif, Francja
EORTC Grupa biataczek wieku dzieciecego 1981
Typ nowotworu: Bialaczka
CT group
Kontakt/Przewodniczacy | Benoit, Yves
Email: Yves.Benoit@UGent.be
Instytucja: Uniwersytet w Gent , Belgia
EpSSG 2004
Typ nowotworu: Migsak tkanek miekkich
CT group
Kontakt/Przewodniczacy | Bisogno, Gianni
Email: gianni.bisogno@unipd.it
Instytucja: Uniwersytet w Padwie, Wtochy
EURAMOS 2001
Typ nowotworu: Miesak kosciopochodny
CT group

Kontakt/Przewodniczacy | Bielack, Stefan

Email: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de i coss@olgahospital-stuttgart.de

COSS), Stuttgart, Niemcy

Instytucja: Grupa ds. badania miesakéw kosciopochodnych (Osteosarkomstudiengruppe

Euro-Ewings
Typ nowotworu: Mieski Ewinga

1999

CT group

Kontakt/Przewodniczacy | Juergens,Herbert
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Email: jurgh@mednet.uni-muenster.de lub Heribert. Juergens@ukmuenster.de
Instytucja: Uniwersytet w Minster, Niemcy

Stowarzyszenie Histiocytozy
Typ nowotworu: LCH (Histiocytoza komoérek Langerhansa) oraz

HLH (Limfohistiocytoza Hemo- fagocytarna) CT group
Kontakt/Przewodniczacy | Henter, Jan Inge
Email: Jan-Inge.Henter@ki.se
Instytut: Szpital Karolinska, Sztokhlom, Szwecja
Grupa Chtonikéw ziarnicznych 2004
Typ nowotworu: Chtoniaki ziarniczne (Oficjalnie
2006)
CT group
Kontakt/Przewodniczacy | Landman-Parker, Judith
Email: judith.landman-parker@trs.ap-hop-paris.fr
Instytuacja: Dzieciecy Szpital Armand Trousseau, Paryz, Francja
I-BFM Grupa ds badania biataczek u dzieci 1987
Typ nowotworu: Biataczka i Chtoniaki
CT group

Kontakt/Przewodniczacy | Schrappe, Martin

Email: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de lub sekretariat@pediatrics.uni-kiel.de
Instytucja: Kilonski Uniwersytet, Niemcy

ITCC 2003

Typ Nowotworu: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL

CT group

Kontakt/Przewodniczacy Vassal, Gilles

Email: Gilles.VASSAL@igr.fr
Instytucja: Instytut Gustav’a Roussy, Villejuif, Francja
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SIOP Grupa nowotworéw mézgu
Typ nowotworu: Guzy mézgu

CT group
Kontakt/Przewodniczacy Doz, Francois
Email: francois.doz@curie.net
Instytuacja: Instytut Curie, Francja
SIOP WT 1971
Typ nowotworu: Nowotwory nerek
CT group
Kontakt/Przewodniczacy Graf, Norbert
Email: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
Instytuacja: Hamburski Uniwersytet, Niemcy
SIOPEL 1987
Typ nowotworu: Nowotwory watroby
CT group
Kontakt/Przewodniczacy Czauderna, Piotr
Email: pczaud@amg.gda.pl
Instytucja: Uniwersytet Gdanski, Polska
SIOPEN 1998
Typ nowotworu: Neuroblastoma
CT group

Kontakt/Przewodniczacy

Ladenstein, Ruth

Email: ruth.ladenstein@ccri.at

Instytuacja: Instytut Badarn Nowotworéw u Dzieci im. Sw. Anny ( St. Anna CRRI),

Austria
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