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Predmluva

Vysledky |éEby nadorovych onemocnéni u déti zaznamenaly vyznamny pokrok, ke kterému doslo di-
ky Uzké spolupraci détskych onkologu nejen v ramci jedné zemé, ale zejména diky spolupraci mezi
vice centry v fadé zemi. Jedna z podminek pro ziskani srovnatelnych vysledkd a obecnych zavéru je,
aby kazdé centrum Gc&astnici se Kklinickych studii splfiovalo urcité pozadavky, a to jak z hlediska infra-
struktury pro diagnostiku, tak pro bézné pracovni ukony provadéné zdravotnickym personalem.

Vysledky studii z multicentrickych, mezinarodnich klinickych studii prokazaly vyznamné rozdily
v 1éCebnych vysledcich a navic se objevil dalsi problém - finan¢ni situace zdravotnickych zafizeni,
kde jsou oddéleni détské onkologie. Vedouci zdravotnickych zafizeni hledaji feSeni, jak redukovat
naklady a s oddélenimi détské onkologie je zachazeno stejnym zplasobem jako s jinymi pediatrickymi
oddélenimi. Standardy pozadované na téchto oddélenich vSak nezaruCuji  adekvatni fungovani
détskych onkologickych oddéleni, ponévadz hospitalizovani mladi pacienti vyZzaduji péci intenzivnéjsi
a komplexnéjsi. Proto byl navrzen koncept spole€¢nych norem pro oddéleni détské onkologie.

V kvétnu 2008 se Vybor Evropské spolecnosti pro détskou onkologii (Board SIOP Europe) rozhodl
pfipojit se a podpofit nadaci Jolanty Kwasniewske ,Komunikace bez bariér* a zac¢ala spoluprace v
pfipravé a navrhu standardd péce o onkologicky nemocné déti v Evropé. Vybor SIOP-E také rozhodl
shromazdovat data o souasném stavu a standardech v détskych onkologickych centrech v Evropé.
Z tohoto divodu byl pfipraven dotaznik, ktery byl zaslan zastupcum détskych onkologickych skupin v
Evropé. Na zakladé vysledkl tohoto prlzkumu Vybor SIOP-E nabyl pfesvédcCeni, ze je zapotiebi
pripravit konferenci o pfipravé navrhu dokumentu ,,Evropské standardy v péci o onkologicky
nemocneé déti,,.

Organizace této konference byla umoznéna diky obrovské obétavosti a podpofe pani Jolanty
Kwasniewské, manzelky byvalého Polského prezidenta Aleksandra Kwasniewského. Jeji nadace ,,
Komunikace bez bariér,, a jeji tym vyvinuly nezmérné Usili pfi organizovani uspésné konference ve
VarSavé, ktera se konala 14. fijna 2009, ucastnili se ji kli€ovi odbornici - multidisciplinarni specialisté,
politici, pacienti, ale i skupiny rodi€l a investofi z vétSiny evropskych zemi. Béhem této konference
byl pfedlozen navrh dokumentu a po diskuzi kli¢ovych odbornikd byl pfipraven dokument vysledny.
Jsem velmi vdécny vSem c&lendm Rady SIOP, obzvlasté byvalé prezidentce profesorce Kathy
Pritchard Jones a nyné&jsi prezidentce profesorce Ruth Ladensteinové, i profesoru Gilles Vassalovi a
profesoru Riccardovi Riccardi za jejich excelentni pfispévky a Usili v pfipravé standard. Chtél bych
také vyjadfit moji vdécnost mnoha odbornikim - détskym onkologlm, psychologlim, zastupcdm
rodi¢ovskych organizaci zminénych na konci tohoto dokumentu, za zaslani velmi konstruktivnich a
sku-te¢né vyznamnych podnétd a navrhu, které vyznamné obohatily tento dokument.

Zvlastni podékovani patfi také Magdalené Gwizdak, Ewé Jack- Goérské, Anné Jankowske-Drabik,
Edel Fitzerald a Samira Essiaf za jejich neocenitelnou administrativni, redakéni a jazykovou pomoc.
Jsem presvédCen, Ze toto spole¢né usili vyusti k vyraznému zlepSeni kvality péce o onkologicky
nemocné déti ve vSech evropskych zemich.



Prof. dr hab, med. Jerzy R. Kowalczyk

SIOPE Board Member,
Pfednosta Détské hematoonkologické Kliniky
Lékarska fakulta, Lublin

Uvod

V soucCasné dobé je Uspésnost onkologické lecby u déti a dospivajicich vice nez 70% a témér
vSechny pfipady mohou byt vylécitelné. AvSak zustavaji signifikantni rozdily ve vysledcich napfic¢
Evropou. Lééba je intenzivni, dlouhodoba a komplexni. Usp&sného pFeziti miZe byt dosazeno jen
diky profesionalni péci tymu lékafl a sester ve vhodnych zafizenich. Optimalni péCe vyzaduje adek-
vatni finanéni podporu a pro jeji zajisténi musi byt dodrzeny nékteré zakladni podminky:

1. Diagndza u déti a mladistvych musi byt stanovena co nejdfive, nebot jen tak Ize poskytnout di-
téti co nejvétsi Sanci na vyléCeni a Uplné zotaveni. To vyzaduje, aby o nebezpeci vzniku nado-
rového onemocnéni u déti a dorostu byli dobfe informovani jak vefejnost, tak prakticti 1ékafi.
Projevy onemocnéni musi byt rozpoznany praktickymi Iékafi a pediatry v co nejkratSim inter-
valu od zacatku symptomu, aby nedochazelo k velkym prodlevam pfi diagnostice a Iécba byla
v€as zahéjena.

2. Bylo prokazano, ze pravdépodobnost preziti onkologicky nemocnych déti je lepSi, pokud jsou
diagnostikovany a |é€eny tymem expertl slozeného z 1ékaru, sester a dalSich specialista, ktefi
pracuji ve specializovanych zafizenich. Takové zafizeni zahrnuje Skoleny zdravotnicky perso-
nal, zkuSené sestry, psychology pro podporu pacientd a rodin, socialni pracovniky a ucitele a
tento tym ma byt trvale k dispozici. Obzvlasté détsti chirurgové, neurochirurgové, anestezio-
logové, patologové, specializované sestry, radioterapeuticka zafizeni a krevni produkty musi
byt rychle dostupné. Cilem vSech je pfesné stanoveni diagn6zy u pacienta a v€éasné zahajeni
vhodné IéCby se snahou co nejvice redukovat |éko-vou toxicitu a vyhnout se komplikacim.

3. VSechny onkologicky nemocné déti by mély byt 1éCeny podle nejlepSich dostupnych Iékaf-
skych protokoll, coz je nejlépe zabezpeceno v zafizenich aktivné se podilejicich na klinickych
vyzkumech a registrujicich nddorova nemocnéni ve spole€nych registrech. Détem by méla byt
poskytnuta moznost Uc€astnit se relevantnich klinickych studii jejichz cilem je dojit k optimalni
IéCbé, kterou pak lze pouzit i v IéCbé ostatnich déti. Pokud existuje nejistota kolem optimalni
IéCby, pak by studie mély byt randomizovany.

Navrhy v tomto dokumentu jsou sméfovany vSem, ktefi jsou odpovédni za zdravotni zalezitosti
v Evropé , zvlasté pak v zemich Evrospké unie. Lékafi a sestry pracujici v détskych onkologickych
zafizeni, stejné tak jako rodi€ovské organizace si pfeji pracovat S managementem nemaocnic, inve-
story a politiky z dvodu optimalizace péce.

Je ziejmé, ze kazda zemé& ma svuj zdravotnicky systém a ten ur€uje dostupnost finanénich prostfed-
ki, stejné jako socialni strukturu a podminky, za kterych se pée o onkologicky nemocné déti a
adolescenty vyviji. Evropské zemé by méli mit , national cancer plans” , ktery obsahuje standardy pro
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vékové-specifickou l1éCbu a péli o onkologicky nemocné déti a adolescenty . Méla by byt
odsouhlasend strategie vytvareni standardd a zdrojd  uvedenych v tomto dokumentu, aby byla
zajiSténa odpovidajici péce pro vSechny pacienty. Neoddélitelnou soucasti vyvoje klinickych tymu je
zajisténi, jak post-gradualnino vzdélavani, tak i konzistentni, kontinualni odborny rast vSeho
personalu.

V mnoha evropskych zemich byly takové standardy pfijaty, nékteré jesté nedokoncCené, a to jak
fidicimi spravnimi organy financujicimi zdravotni péce, tak i organy zodpovédnymi za poskytovani
zdravotni péce. PInéni téchto standardu je spojeno s pozadavkem pro zisk&ni finan¢nich zdroju a
usnadnuje organizaCni zmény a zlepSeni sluzeb.

Obracime se na vSechny pfislusné organy, aby umoznily vS§eobecnou a

rovnou dostupn ost

specializované pediatricko onkologické péce odpovidajici sou€asné 0rovni
poznani v

oboru.

Koneénym cilem je zajistit, aby vSichni onkologicky nemocni mladi Iidé m

éli pfistup k nejlepsi

dost up né di ag n osti ce, |é€bé a zdr avot ni pé Ci.

Jolanta Kwasniewska Foundation SIOP Europe
"Communication Without Barriers" The European Society for Paediatric Oncology
Al. Przyjaciol 8/la Avenue E. Mounier 83

00-565 Warszawa, Poland B 1200 Brussels, Belgium
www.fpbb.pl www.siope.eu

Shrnuti

Zajisténi kompletniho systému péce o déti a adolescenty podstupujici onkologickou |éCbu je
zakladem, ktery ma pomoci pacientovi k uzdraveni a k dosazeni optimalni kvality Zivota jak v pribéhu
IéCby, tak po ni. Pokyny v tomto dokumentu predstavuji minimalni standardy, jak péci provadét a
primané jsou zaméreny na ¢lenské staty EU, ale omezeny jen na tyto zemé nejsou.

e Centra “Excellence and expertise” v détské onkologii, ktera mohou poskytnout komplexni mul-
tidisciplinarni zafizeni a optimalni standardy péce s pfihlédnutim na mistni populaci a
podminky jsou dulezita.

e Registr détskych nadora je pozadovan na narodni Urovni. Musi byt zaloZzen na mezinarodné
uznavane klasifikaci - International Classification of Childhood Cancer ver.3 (ICCC-3). V uvahu
je nutné brét zvlastnosti nddorovych onemocnéni u adolescenta.

e Kazdé oddéleni détské hematologie a/nebo onkologie vyZaduje fadu standardnich soucasti
k zajisténi pécCe jak pro pacienty, tak i jejich rodiny. Potfebnd péce je poskytovana podle
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schvalenych klinickych protokold a zahrnuje spolupraci s dalSimi lehce dosazitelnymi
specializovanymi pracovisti pro pfipad nutné konzultace nebo pro provedeni nékterych
pozadovanych vykon( v jinych zafizenich (,sdilena péce®).



Kazdé oddéleni détské hematologie a/nebo onkologie musi mit minimélni definovany pocet
kvalifikovanych pracovnikd specializovanych na Ié€bu nadorovych onemocnéni u déti. Tento
tym musi byt schopen reagovat na ruzné potfeby pacienta a jeho rodiny a to jak za
hospitalizace, tak i v prib&hu nasledné péce, tj. “multioborovy tym”. Zatimco je na oddéleni
vzdy standardni poCet pracovnikl, tak musi byt jeSté k dispozici i zalozni l1ékafi, v€etné |ékaru
,na telefonu®.

Rodi¢um by mél personél poskytovat komplexni informace o diagn6ze a 1é¢bé jejich ditéte a
také nabidnout psychosocialni pomoc. VSechny podavané informace a pribéh onemocnéni by
mély byt dobfe dokumentovany a rodicum vzdy vSe srozumitelné vysvétleno.

Soustavny odborny rust by mél byt povinny pro vSechny pracovniky ucastnici se na péci.
Skoleni personalu by se mélo dit za Siroké podpory rodi¢ovskych organizaci i pacientg.

KliCovou soucasti détské hematologie a/nebo onkologie jsou oddéleni pro hospitalizované
pacienty, denni stacionafe a ambulantni zafizeni, ale také ubytovny pro rodi¢e a sourozence.
Za pobytu doma by mél byt pacient podporovan mistnimi socialnimi sluzbami.

Lécba nadorovych onemocnéni u déti a adolescentl je neustale zdokonalovana a za standard
péce v détské onkologii je povazovana diagnostika a Ié€ba v ramci klinickych studiich, i u nové
diagnostikovanych pacienttd. DoporuCované léCebné protokoly musi byt pravidelné
aktualizovany, aby byly v souladu s vysledky poslednich vyzkumu. Optimalni |éCba by méla byt
garantovana narodni organizaci Ci siti détské onkologie a hematoonkologie.

Hrazeni I€ku je v riznych statech odlisné, déje se tak stdtem nebo zdravotnimi pojisStovnami.
Standardni cytostatika patfi ¢asto do skupiny €kt “off label” nebot’ chybi dostatek relevantnich
pediatrickych studii pro opravnénou registraci. Takové “off label” Iéky musi byt financovany
statem dle pfedem stanovenych postupu.

Sprava dat a vykazovani vysledku IéCby, v€etné hlaSeni toxicity jsou nesmirné dualezité a je
nutné, aby je provadél nalezité proskoleny Iékarsky personal.

Nutné je dlouhodobé& monitorovat vysledky IéCby, a to nejen s pfihlédnutim na dobu preziti, ale
i na kvalitu zivota a pozdni projevy toxicity.

Kazdému ditéti s nadorovym onemocnénim a jeho rodiné by méla byt nabidnuta
psychologicka podpora. Navrhovana socialni a edukacni péce by méla byt dostupna. Kromé
toho, by mély byt probrany detailné informace o diagndze, terapii a celkovém vlivu IéCby na
pacienta, s respektovanim véku pacienta a urovné porozuméni. Po skonceni |éCby by méla byt
ditéti poskytnuta pomoc pfi opétném znovuzaclenéni do spole¢nosti.



e Pokud dité sméfuje kterminalni fazi onemocnéni vyZaduje komplexni paliativni péci
prostfednictvim multidiscilinarniho tymu hospice, ktery je ve spojeni s pracovistém, kde bylo
drive dité léceno.

e Mezi zakladni prava hospitalizovaného ditéte a mladého dospélého patfi:
- Trvalé zapojeni rodicu
- Adekvatni ubytovani rodi¢d v nemocnici
- Vybaveni pro vzdélavani i rekreaci déti
- Vékoveé vhodné prostiedi
- Pravo na pfisludné informace
- Multidisciplinarni osetfujici tym
- Pravo na kontinualni péci
- Pravo na soukromi
- DodrZovani lidskych prav

e Socialni podpora rodiny a ditéte by méla byt poskytovana po celou dobu IéCby.

e Dulezité je zabezpeceni prabézného vzdélavani déti IéCenych pro nddorové onemocnéni, aby
po ukon&eni IéCby byl zajistén jejich plynuly navrat do Skoly. Nemocni¢ni ucitel v edukacnim
procesu navazuje na skolu.

e V podpore déti pfi pfekonavani nadorového onemocnéni hraji dulezitou roli i rodice, je dulezité
aby v této Cinnosti byli podporovani a aby tuto roli “partnera” v 1é€ebném procesu mohli
nélezité plnit je nutné jim pro to vytvofit pfimo na oddéleni vhodné podminky.

e Rehabilitace je dulezitou soucasti IéCby, je provadéna hned po stanoveni diagndzy po celou
dobu hospitalizace, kdy dité podstupuje naro¢nou Iécbu.

Evropské standardy v péci o déti s onkologickym onemocnénim

1 Organizovani sité komplexni pé€e o déti a adolescenty s nadorovymi onemocnénimi a
vaznymi hematologickymi onemocnénimi v kazdé zemi.

Je dlouhodobé znamo, ze optimalni péCe o déti, adolescenty a mladé dospélé s nadorovym one-
mocnénim je centralizovana do referencnich center. Tymy puUsobici v téchto centrech maji snadno
dostupné kompletni vybaveni pro diagnostiku a vSechny nezbytné 1éky k optimalni 1é€bé& s minimalni
toxicitou.

Pocet a rozmisténi téchto komplexnich center je zavisly na populacnich a geografickych podminkach
zemé. Odhaduje se, Ze na kazdy milion obyvatel mladSich 18 let pfipada pfiblizné 130- 150 novych
pfipadd nadorovych onemocnéni ro¢né. Opravnénost investic do vybavovani téchto center je
v pfipadech, kdy centrum ma nejméné 30 novych pacientd ro¢né. Pro velmi specializovanou Ié¢bu,



jako je transplantace kostni difené nebo komplexni chirurgie €i radioterapie a jiné speciélni vykony, je
mozné zajistit pfeklad pacienta do nékterého z hlavnich Ié¢ebnych center.

Také geografické podminky kazdé zemé by mély byt brany v Gvahu, pacient by nemél pfekonavat
kvlli 1éEbé velké vzdalenosti a také s ohledem na podplrnou a akutni péci je tfeba vytvofit sit
ambulanci s odborniky pro détskou onkologii. Takovy systém sdilené péce je jiz dobfe zaveden v
mnoha evropskych zemich, kde mistni nemocnice prfedavaji péci o pacienta blize k jeho domovu a
vSe se déje ve spolupraci s hlavnim [é€ebnym centrem.

2 Narodni registr pacienta s nadorovym onemocnénim

Celosvétové doporucena univerzalni registrace nadorovych onemocnéni ma pfispét jak pro planovani
sluzeb, tak také usnadnit vyzkum co se tyka incidence, doby pFeziti, mortality a odchylek ziskanych
z mezinarodnich adaju.

Existuje mezinarodné uznavana klasifikace, specificka pro nddorova onemocnéni détskeho véku (In-
ternational Classification of Childhood Cancer ver.3- ICCC-3), pro odliSné klinické a biologické cho-
vani nemohou byt nadory détského véku klasifikovany dle systému pouzivaného u dospélych
pacientu. Tato klasifikace by méla byt pouzivana ve vSech registrech shromazdujici data pro détské
pacien-ty s nAdorovym onemocnénim (stanovené pro registracni tcely u déti do 15 let).

Adolescenti s nadorovym onemocnénim predstavuji problém, nebot se u nich mohou vyskytovat jak
détske, tak i dospélé typy nadorl. Spravné sledovani nadorové incidence a vysledkl v této vékové
skupiné prestavuje specificky ukol.

Ziskavané udaje by meély byt pravidelné zaznamenavany u kazdého pacienta s nadorovym
onemocnénim a mély by byt dohodnuty s narodnimi onkologickymi registry, tak lze zajistit
mezinarodni srovnatelnost ziskanych Udaji a u€ast na srovnavacich projektech realizovanych na
evropské urovni.

3 Pozadavky na détské hematoonkologické oddéleni

e (Oddéleni by mélo byt schopné zabezpedit moderni intenzivni chemoterapii pro vSechny typy
nadorovych onemocnéni a v nékterych pfipadech dalSi specializovanou péci pro specifické
diagndzy jako jsou hematologické malignity a jina hematologicka onemocnéni.

e (Oddéleni musi byt schopno pfesné diagnostikovat leukémii i solidni nador, nebo musi byt
vysoce specializované pro jednu skupinu z téchto onemocnéni.

e Veskery personal musi projit Skolenim a mit praktické zkuSenosti v 1é€bé déti s nddorovym
onemocnénim a leukémii.

e Méla by byt splnéna podminka minimalniho poétu pfipadl, které oddéleni |€Ci, aby byla
zajiSténa efektivita a zplsobilost tohoto oddéleni. To znamena pfiblizné 30 novych pfipadu
ro¢né. Musi byt splnény pfiméfené personalni limity, aby byla zabezpecena dusledna péce o
kazdého pacienta. V misté l1éCeni by mél byt zaveden systém dalSiho sledovani pacientl z
ddvodu monitorovani dlouhodobych vysledka.



Pro pacienty ve vysokém riziku infek&nich komplikaci, zejména pro ty s prolongovanou neutropenii by
mély byt dostupné vyhrazené prostory. Jednotka by méla obsahovat jedno nebo nanejvy$ dvoultuzko-
oddéleni by méla mit prostory pro herni aktivity a vzdélavani. Jestlize je oddéleni smiSené pro mladé
pacienty a teenagery , mély by byt zfizeny oddélené prostory pro tyto dvé skupiny, pfedevsim pro pre
a post pubertalni déti.

Oddéleni by také méla obsahovat kuchyni a koupelnu pro rodi¢e pacientd, pfedevsim pokud jsou déti
v jakékoliv formé izolace.

Pacienti |éCeni ambulantné podavanou chemoterapii, by méli mit moznost pobyvat na dennich sta-
cionéfich. Mély by zde mit oddélené mistnosti, coz zahrnuje zdkrokové mistnosti a specialni zafizeni
pro skladovani/ pfipravu chemoterapeutik a pro odbér krve.

Idedlni je zfizeni ambulance, ktera je blizko oddéleni a denniho stacionare, aby byla zabezpelena
kontinuita péce jak v prub&hu nemocnicni IéCby, tak po ni.

Je nezbytné, aby hlavni |é€ebna centra méla pfistup k jednotkam intenzivni pée s moznosti
ventilace, provadéni hemodialyzy a leukoferézy. Duvodem je zajisténi péCe o déti v pfipadé
komplikaci a ideélni je, aby vSe probéhlo bez nutnosti transportu do jiného zdravotnického zafizeni.
Méla by byt zabezpecena okamzita dostupnost détského chirurga, neurochirurga a jinych specialistd,
ktefi by poskytli akutni péci. To také zahrnuje pfistup k radioterapii a 24-hodinovy pfistup
k diagnostickym zobrazovacim metodam s moznosti provedeni v celkové anestezii a k laboratornim
vySetfenim pro akutni stavy.

Mél by byt dostupny celodenni pfistup k cytostatické a podpuirné medikaci, vée na bazi 24hodinového
pFistupu k zafizenim, které takové Iéky pfipravuji s podporou Iékarenské sluzby ,na telefonu®. Jednot-
ky by mély mit moznost neustalé dostupnosti krevnich preparatli, zejména krevnich transfuzi,
transfuzi desti¢ek a bézné pouzivanych derivatt krevni plazmy.

Od hlavnich lé€ebnych center se oCekava moznost 1é€it vysokodavkovanou chemoterapii s transplan-
taci kmenovych bunék. Toto by mohlo byt také realizovano v mensSich centrech ve spolupraci
s vétSimi centry. Podobny pfistup se vztahuje na komplexni chirurgickou péc¢i a radioterapii, co
vyzaduje velmi specializované tymy a vybaveni.

Od hlavnich Ié¢ebnych center se pozaduje spoluprace s nemochicemi v blizkosti domova pacienta,

vvvvv

4 Doporuc€eny pocet zaméstnanctli na oddélenich détské hematoonkologie

Pocdet zaméstnancl na klinice zavisi na pracovnim vytizeni v prabéhu roku, na obloznosti luzek,
poctu pacientu oSetfenych na ambulancich a klinice. Pozadované personalni obsazeni zahrnuje:

1. prednosta détské onkologie a vrchni sestra s odpovidajicimi zastupci,

Iékare v urcitém poctu, coz bude objasnéno nize,

3. adekvatni poCet sester k pracovnimu zatiZeni, v€etné sestry, kterd zabezpecuje spojeni
mezi léCebnym zafizenim, rodici a vefejnosti,

4. psychologa,

socialni pracovniky - pocet by mél byt adekvéatni k po&tu pacientu,

6. ucitele,

N

o
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7. herniho terapeuta,

8. fyzioterapeuta a ergoterapeuta,
9. laboranty,

10. sekretérky a statistika,

11. rehabilitacni specialisty,

12. dietology.

Hlavni |éCebné centrum zaméstnava na plny Uvazek minimalné dva zkusené lékafe a dvé zkusSené
sestry, dokonce i kdyz oddéleni pracuje s minimalnim poctem 30 pacientd ro¢né, =z ddvodu
zabezpecCeni pécCe v prubéhu dovolenych a pfi absencich. Pokud jednotka poskytuje vysoce
intenzivni [éCbu, napfiklad transplantaci kostni dfené , mlaze byt stav pracovnikd navysen.

PFi této kalkulaci poc¢tu pracovnikl je tfeba si vS8imnout, Zze v pfipadé kdy je pacient k intenzivni terapii
pfedavan, je pozadovana péce o néco kratSi nez mizeme bézné vidét na jednotkach intenzivni péce.
DalSi Cas je potfebny pro tymova multioborova setkani, kde jsou diskutovany individualni lé¢ebné
plany pacientl a pro ¢asté rozhovory s rodici a rodinami, aby byli stéle dobfe informovani.

Hlavni 1é¢ebné centrum by mélo mit k disposici také plné kvalifikovaného ,ékafe na telefonu” se
specialnimi védomostmi a zkuSenostmi. Na oddéleni ve sluzbé muze i I1ékar jesté v odborné pfipravé,
je ale nezbytné, aby dalSi plné vySkoleny personal byl pofad v zaloze a byl ochoten se rychle vratit do
zafizeni, kdykoli bude zapotfebi. Takové pozadavky, jak na lékafe ,na telefonu® ,tak na vedouci
lékafe oddéleni, znamenaji, Zze pfi stanoveni poctu lékafd je nutno vzit do Gvahy vysoky stupen
intenzity této prace.

Stejné tak to plati pro sestersky personal, minimalné dvé osoby z tohoto sesterského tymu by mély
mit specialni vzdélani v onkologii a hematologii nebo minimalné pétiletou zkusSenost s praci v této
oblasti. Kazda sesterskd sména by méla mit také minimalné dvé sestry, které maji vzdélani v této
specializaci.

Jadro tymu slozeného z vysoce spacializovanych lékaru a sester, ktefi jsou odpovédni za provoz a
organizaci oddéleni by mél byt také podpofen adekvatnim poctem pracovnikl, ktefi se postaraji o
pacienty a jejich rodiny a to jak b&éhem |éCby tak i v nasledné fazi dalSiho sledovani.

Adekvatni ¢as je nutné vénovat vzdélavani pracovnikl a to jak v samotném zafizeni, tak i mimo. Kaz-
da zemé by méla mit definovana vlastni pravidla stanovovani pracovnikl, respektujici minima,
uvedena vySe. Voditkem pro to by mél byt také pocet lé€enych pacientd a rozsah sluzeb
provadénych timto oddélenim.

Kazdy den by mél tym prodiskutovavat stav kazdého pacienta v prabéhu lé€by a to i se zastupci
ostatnich obord, ktefi se podili na kontinuité péce.

V dobé stanovovani diagnozy by mél multidisciplinarni tym oddéleni diskutovat o diagnéze pacienta,

provedenych vySetfenich, optimalni 1é¢bé a souboru vSech opatfeni zajiStujicich celkovou pédci.
Rodice by méli byt pIné informovani a méli by vyjadfit souhlas s navrzenym postupem v souladu se
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zakony pfislusné zemé. S pfihlédnutim na vék a chapani ditéte by mohl byt zadan souhlas i od ditéte,
minimalé souhlas s terapii.

Kazdy rodi¢ po obdrzeni informace o léCebném planu ditéte by mél spole¢né s psychologem,
rehabilitaénim specialistou, terapeutem a ucitelem pfipravit pacientovi program a ¢asovy rozvrh jeho
¢innosti — uceni, zdbavu, vSe tak, aby se dit¢ béhem IéCby ani neprestalo citit jako dité. Je
dostateCné prokdzano, ze spoluprdce pacienta na vSech vzdélavacich aktivitAich vedenych
zkuSenymi uciteli pomaha v 1é€bé a minimalizuje odtrzeni déti z jejich pfirozeného sociélniho
prostfedi a to s malymi ztratami ve vzdélani, které je snadné v budoucnu dohnat..

Jestlize je potfebna pro pacienta externi konzultace, tak vzdy by méla byt dobfe dokumentovana a
jeji potfeba vysvétlena pacientovi a rodi€am. Je nezbytné, aby dusledné byla vedena dokumentace o
prubéhu IéCby, o v8ech rozhodnutich a o vSech zménach v lé¢bé. V souasné dobé by méla byt
dokumentace zpracovavana urCenym pracovnikem, ktery by pracoval vzdy pod dohledem
kvalifikovanych |ékafu a sester.

5 Navazujici profesni rozvoj

Mélo by byt povinné, aby vSichni ¢lenové tymu podstupovali neustaly odborny rast a vycvik, véetné
pFistupu k nejnovéjSim informacim, které by pfispély k optimalizaci diagnostiky i lécby. VSichni
pracovnici by méli mit moznost zuc¢astriovat se vzdélavacich akci, které by mély byt za¢lenény do
jejich pracovnich programu. Za vysilani lékafd na tyto Skolici akce jsou zodpovédna zafizeni ve
kterych pracuji. VSechna oddéleni by méla zlepSovat vztahy mezi rodiCovskymi a pacientskymi
organizacemi a ocenit jejich vyznamnou pomoc rodi€um nové diagnostikovanych pacientu a stejné
tak podporu personalu, ktery jejich pédi zajistuje.

6 Lécebné slozky ve specializovanych zarizeni

V soucasnosti IéEba o déti nebo mladistvé s nadorovym onemocnénim obvykle zahrnuje:

1 Ustavni péci

2 Denni péci

3 Ambulantni péci

4 Je nezbytné, aby ¢as straveny doma, zahrnoval spolupraci s praktickym lIékafem, Skolou a verejny-
mi a socialnimi sluzbami v misté bydlisté.

5 Ubytovaci zafizeni ("Home from home*) pro rodiCe a ostatni ¢leny rodiny

7 Zajisténi lé€by

e Pfi lécbé mladych lidi s nadorovym onemocnénim by méla byt pouzita ta nejlepsi a
nejaktualnéjsi 1é¢ba, ktera je dostupna a ktera je stanovena na zakladé nejnoveéjsich vysledku
multi-oborové spoluprace. Tyto programy by mély byt pfipraveny mezinarodnimi tymy experta,
které berou v potaz vysledky nejnovéjsich klinickych studii a nejnovéjsSich poznatkd nadorové
biologie, relevantni farmakokinetiky a dosud zndmé projevy toxicity u déti.
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Kazda zemé by méla mit védeckovyzkumnou strukturu zabyvajici se problematikou détskych
nadorovych onemocnéni, které pravidlené doporucuje optimalni Ié€ebné protokoly vhodné pro
jednotlivé typy nadora a které jsou pravidelné aktualizovany v souladu s novymi poznatky.

e V pfipadé, Ze optimalni terapie neni zatim znama, zafazuji se pacienti do Klinickych
randomizovanych studii, kterymi se posuzuje efekt souCasné terapie ve srovhani s novymi
IéCebnymi postupy. V kazdé zemi bude védecko vyzkumnd struktura, ktera takovéto klinické
studie,s cilem pomoci v optimalizaci IéCby a ke zlepSeni pfezivani onkologicky nemocnych déti
urci, nebo doporuci.

e Souhlas rodi¢e a pacienta musi byt vyzadovan pfi jakékoliv uc€asti v klinické studii a to
v souladu s pravnimi predpisy.

e Kazda zemé ma jiny zpusob poskytovani zdravotni péCe. Bud sam stat, nebo pojistovny
anebo jiné zdroje zabezpecuji refundaci nakladi lécby vynalozené s implementaci léCby
v zavislosti na doporucenych terapeutickych programech. Ponévadz registrovanych Iéka pro
pacienty mladsi 18 let je napfi¢ Evropou zatim malo, ceny Iékl pouzivanych jako ,,off label,,
budou muset byt hrazeny statem nebo z jinych zdroja.

e Pro nékteré situace, zejména pokud jde o velmi vzacny druh nadoru je jedinou moznosti IéCba
doporucovana protokolem expertni skupiny.Takovato lé¢ba muize byt pouZzita, zpravidla ve
formé ,léCebného doporuceni s registraci dat‘, coz vfadé zemi EU neni povazovano za
klinickou studii. Takovato |éCba a registrace dat by méla byt podporovana. (pfiloha ¢€.1)

e Centrum je povinno vést detailni zdravotnickou dokumentaci pro vSechny pacienty léCené

nebo zafazené v klinickych studiich v souladu s pravnimi pfedpisy. Dostatecné zdroje nutno

zajistit pro pracovisté statistiky a pro zajisténi bezproblémového dodavéani informaci, coz
znamena zaméstnat pfiméfeny pocet kvalifikovanych pracovniki a zajistit  jim adekvatni
proskoleni.

8 Monitorovani pozdnich nasledku |[é€éby v onkologii

Pro déti s nadorovym onemocnénim je velmi dualezité, aby bylo spravné vedeno sledovani
dlouhodobych vysledkl [é€by, to se netyka jen preziti, ale také kvality Zivota a pozdnich nasledk
polékové toxicity.

Program sledovani kazdého jedince s intervaly kontrol by mél byt odsouhlasen o$etfujicim tymem a
rodinou v dobé ukond&eni IéCby a je pfi tom pfihlédnuto k riziku relapsu choroby a i k toxicité 1eku.
Charakter naslednych kontrol je upraven dle typu nadoru a aplikované terapie, kontroly by nemély
pusobit rusivé a negativné ovliviiovat prabéh k uzdraveni ditéte.

9 Psychologicka a psychosocialni péce

Stanovena diagn6za nadorového onemocnéni u ditéte plsobi jako extrémné ruSivy faktor a dokaze i
klidnou, vyrovnanou rodinu pfivést do nesnazi. LéCba vytvari velké zmény v kazdodennim ZzZivoté a
dopada fyzicky i psychicky na dité a také ostatni ¢leny rodiny. Diagndza a 1é¢ba €asto snizuje sebe-
védomi ditéte, oddéluje ho od skupiny vrstevniki a vyzaduje v mnohych pfipadech pomoc
psychologa. Kazdému nemocnému ditéti nebo mladistvému a také jeho rodinnym pfislusnikim by
méla byt nabidnuta psychologicka podpora.
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Takova psychosocialni podpora je integralni soucasti terapie nemocnych déti i jejich rodin, podpora
obvykle vyzaduje ucast klinického psychologa, socialniho pracovnika, uditele, herniho terapeuta. Tym
také obCas vyZaduje psychiatra nebo psychoterapeuta, tltumocnika v pfipadé jazykovych problému a
dokonce i duchovni vedeni, které by pomohlo rodiné tuto situaci zvladnout. Kvalité Zivota pacienta a
rodiny maze velmi pomoci:

1 Planovana socialni, psychologicka a vzdélavaci péce

2 Dukladna komunikace ve formé informovani o nemaoci, jeji Ié€bé a o vlivu na rodinu

3 Informace podané ditéti musi odpovidat Urovni jeho vnimani (porozumeéni)

4 Podpora ditéte k zachovani a pokraovani jeho aktivniho zpusobu Zivota, pokud to dovoluji

okolnosti IéEby
5 Po ukonceni 1éCby zajisti tym zpétné zaclenéni ditéte do Skoly a do spolecnosti.

Psychosocialni péce vyzaduje, aby tym pomohl pacientim a jejich rodinAm zvladnout vSechny
procedury, IéCbu a kde je to nutné i paliativni pédi, tim jim poméha vypofadat se vzniklym stresem,
predejit krizim a po celou dobu udrzet dobrou kvalitu Zivota.

10 Paliativni péce

Pfechazi-li dité do terminalniho stadia nemoci je pro dité i jeho rodinu nejvhodnéjsi, aby jim byla
poskytnuta multidisciplinarni péce v hospici . V tomto pfipadé je vyzadovana dobra komunikace mezi
tymem , ktery pacienta doposud IéCil a mezi novym tymem hospice.

11 Prava hospitalizovaného ditéte

Dité, které je hospitalizovano s onkologickym onemocnénim v Evropské unii, by mélo mit jasné
definovand prava:

1 Trvalé zapojeni rodic¢t do diagnosticko 1é¢ebného procesu

Dité ma pravo na stalou rodiCovskou pomoc po celou dobu IéCby. Rodi¢e ditéte hraji vyznamnou roli
pfi terapii, nebot nejlépe vnimaji emoce svého ditéte a s jejich pomoci dité Iépe zvlada stres, ktery
béhem |éCby proziva. Dulezita je spoluprace mezi pacientem, jeho rodinou a oSetfujicim personalem,
aby mohlo vSe probihat dle domluveného lé€ebného planu (,Care Plan®). Je velmi dllezité, aby
pacient nepreruSoval kontakty se svymi pFibuznymi a vrstevniky a v maximalni mife se pfriblizil
normalnimu zpasobu zivota navzdory nddorovému onemocnéni a |eéCbé.

2 Moznost ubytovani rodiél v nemocnici

Rodi¢im by mél byt umoznén neustaly kontakt s nemocnym ditétem. Ubytovani pro rodi¢e by mélo
mit odpovidajici zafizeni: kuchyn, koupelna a nocleh v blizkosti oddéleni, RodiCe maji mit zajistén
dostate¢ny spanek a odpocinek, aby mohli plnit dalezitou roli €lena tymu pecujiciho o jejich dité.

3 Vzdélani a volny ¢éas
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VSechny déti v nemocnici maji pravo nejen na vzdélavani, ale také na zabavu a aktivity, které
odpovidaji jejich véku. To je dllezité predevSim proto, aby byla zachovana kontinuita jak v procesu
vzdélavani tak i v socialnich vztazich ditéte po celou dobu IéEby. Na oddéleni ma byt mistnost ur€ena
pro vyuku a oddélena mistnost pro zabavu a hry. Finanéni zdroje by mély byt dostupné jak pro
zajisténi vybaveni mistnosti, tak pro pfislusny personal.

4 Prostredi odpovidajici véku ditéte

Je velmi dulezité, aby se déti nachazely v prostfedi stejné starych déti, jsou-li na oddéleni IéCeni
pacienti v Sirokém vékovém rozpéti od O - 16, nebo dokonce 18 let na jednom oddéleni, pak by méli
mit oddélené prostory.

5 Pravo na vhodné informace

Rozsah informaci, které jsou poskytovany vhodnou formou, je dan dulezitosti informace, aby dité
nebo jeho rodiCe informaci porozuméli a to i v pfipadé, kdyz je dité v emocionalni Uzkosti. Pacienti a
rodi€e ne vzdy naslouchaji informacim, které jim byly sdéleny a proto opakovani jakékoli komunikace
muaze byt nutnosti, pomoci muze i informace v tis§téné podobé. Personal musi vzit také v Gvahu
riznou Uroven gramotnosti u pacientl pro které narodni jazyk neni jazykem matefskym. Psana nebo
visualni dokumentace mize pomoci , ale nemaze nahradit dobrou, jasnou, pfesnou ustni komunikaci.
Jakékoliv konverzace, pokud jde o lécbu, by mély probihat v oddélené, klidné mistnosti, ktera
umozniuje dobrou komunikaci a snizuje riziko nedorozumeéni.

6 Multidisciplinarni [é€ebny tym

Pracovnici zapojeni do kontinualniho vzdélavani ditéte po dobu léEby v nemocnici, tzn. ucitelé,
terapeuti a psychologové, tvofi multidisciplinarni 1éCebny tym. Tito lidé musi mit pozadované
dovednosti a znalosti, aby v prdbéhu onemocnéni mohli pacientdm pomahat minimalizovat nepfiznivé
vlivy, kte-ré pusobi po stanoveni diagndzy nadorového onemocnéni i v prubéhu IéCby..

7 Pravo nepretrzité péce

Dité ma pravo v prubéhu celého |é€ebného procesu na kontinuitu péce a na informace o pribéhu
Ié€by a dlouhodobych rizicich jeho nadorového onemocnéni a IéCby.. LéCeni a nasledné sledovani
pacienta ve stejném zdravotnickém zafizeni je podporovano i po dosazeni vékové hranice, kterd uz
nespada do pediatrické péce. Je-li to vhodné a potiebné, pak by mél byt pacient pfedan ke sledovani
na pracovisté dospélé mediciny,.

8 Pravo na soukromi
Je nutné respektovat soukromi ditéte v pribéhu hospitalizace a k tomu patfi i pfistup do mistnosti,
kde neruSené a v klidu Ize diskutovat s pacienty a rodi€i o zavaznych tématech v prabéhu lécby.

9 Ucta k lidskym pravam
Kulturni, lingvisticky a rasovy rozdil musi byt respektovan.
12 Socialni péée
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Socialni péce o dité a jeho rodinu by méla zacit jiz v dobé stanoveni diagn6zy a méla by pokraCovat
po celou dobu Ié&by. Pre-existujici socialni a finan¢ni problémy by mély byt odhadnuty jiz na za¢atku
prace s rodinou a tvofit zaklad pro potfebnou podporu. V nemocnici by mély byt pacientovi poskytnuty
informace o socialni podpofe a o organizacich a fondech , které by rodiné pomohly v pfipadé krize.
Socialni sluzby by mély byt schopny poskytnout podporu pacientim, sourozencim a rodinam s cilem
kompenzovat ztraty pfijmu a zvySené naklady v tomto téZkém obdobi. Je vhodné, aby socialni pod-
pora poskytla také podporu pro nékteré v Zivoté bézné provozované aktivity a snad i pro rodinné do-
volené.

Socialni pracovnici a dal$i organizace, které poskytuji socialni podporu jsou dulezitym pojitkem mezi
lékafskym a oSetfujicim personalem a rodinami, poméhaji pfi vyplhovani nezbytnych formulara
potfebnych pro ziskani finanéni podpory, participuji v aktivitach, které pomahaji normalizovat Zivot a
fesi socialni problémy. Hraji velmi dulezitou roli, nebot pomahaji rodinam k ziskani vSech forem
podpory a minimalizovat rodinam tak $kody zpusobené onkologickym onemocnénim jejich ditéte.

13 Vzdélavani

Pokragovat ve vzdélavacim procesu je kligové pro fyzicky i dusevni vyvoj. Skola neni jenom mistem
ziskavani védomosti, ale i mistem vytvareni vztaht, vstépovani hodnot a zvySovani sebedivéry.
Vzdélavani musi pokracovat v pribéhu hospitalizace a musi byt provadéno kvalifikovanym
persondlem. Pacient by mél pokraovat ve svém vzdélavani. Ucitelé a socialni pracovnici by méli
garantovat , ze se to déje v Uzké spolupraci se Skolou pacienta. Vrat-li se dit¢ do doméci nebo
ambulantni péce, pak je dulezité zajistit co nejdfive jeho navrat do Skoly a pokracovat v jeho
vzdélavani. Nemocnic¢ni ucitelé mohou informovat Skolu o formé vzdélavani, kterou dité absolvovalo
v prubéhu hospitalizace.

14 Kriticka role rodicu

Rodi¢e hraji dulezitou Ulohu v podpore jejich ditéte nejen pfi zdolavani nemoci, ale i vyznamné
pomahaji v procesu diagnostiky a v celém prabéhu IéCeni. Dité potfebuje rodiCovskou pomoc k tomu,
aby zvladlo lé¢eni s minimalnimi psychickymi nasledky, zachovalo si svoji hrdost, citilo nadéji a
zredukovalo stres a pokud je to mozné priblizilo se k stavu pfed onemocnénim. V prabéhu tézké a
nékdy i traumatizujici prvni faze IéEby rodi€e hraji vyznamnou roli v poskytovani lasky, podpory a
zmirfiovani bolesti, které se vyskytuji v pribéhu diagnostiky nebo IéEby. Vyznamnou roli to hraje
v pfipa-dech, kdy je nutné provadét bolestivé procedury nebo pfi nutriCnich problémech anebo tehdy,
kdy nutné zavést urcity stuperi umélé vyzivy. Pokud je nutno pacienta izolovat, muze dojit ke
zhorSeni stresu a v téchto pfipadech mohou rodi¢e vyznamné pfispét k jeho zmirnéni. K zvladnuti
téchto rodicovskych roli je dllezité, aby se rodiCe citili byt souCasti tymu a ze mohou ocekavat
podporu v celém tom dlouhém procesu pomahani svému nemocnému ditéti. V tomto ohledu je
dalezité, aby byla dostupna pro rodiCe vhodnéa zafizeni, kde by byla zajisténa strava, vyclenéné
prostory pro relaxaci v obdobi kdy dité je v klidu, kuchyriské zafizeni, koupelna, pfistup k vSeobcné
informuijici literatufe o specifickému onemocnéni a kde by rovnéz dostali informace o organizacich,
které jim mohou pomoci v tak ¢asto traumatizujicim obdobi. Dalezita je pro rodi¢e pecujici o nemocné
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dité komunikace. Rodi¢e musi citit, Zze jejich ¢innosti si v8ichni vazi a Ze lékafi i ostatni oSetfujici
personal je povazuje za tymové partnery, ktefi vyznamné pomahaiji ditéti pirekonat onemocnéni.

15 Rehabilitace

Pokud je dité v nemocnici delSi dobu a dostava Iéky, které ovliviiuji jeho svaly a zvlasté nervy dolnich
koncetin, potfebuji byt stimulovany k aktivité a zvySené mobilité, aby prekonaly negativni pusobeni
cytotoxické Iécby. Rehabilitovat je potfebné jiz od okamZziku stanoveni diagnozy, pokracovat
v prtbéhu podavani chemoterapie a po kazdém chirurgickém zakroku. Snahou je maximalné
minimalizovat negativni efekt specifickych cytotoxickych Iékd a nutné je pokracovat v rehabilitaci i po
ukonceni IéCby, nebot' jen tak lIze minimalizovat i pozdni nasledky. Rodi¢e i v tomto pfipadé hraji
dalezitou roli a vyznamné& pomahaji pfi provadéni této 1é8by. Ulast fyzioterapeutli a pracovnich
terapeutt, vC€etné Casu traveného v télocviéné, pomaha minimalizovat pozdni néasledky terapie a
pomahé k zotaveni stavl jako jsou myopatie a neuropatie. Specialni pozornost by méla byt vénovana
rozSifené rehabilitaci déti s mozkovymi nédory, které se mohou potykat se Sirokym spektrem
funkénich deficitt, které jsou vyvolany primérni lézi nebo nebo komplikacemi, které se vyskytnou
v prubéhu |éCby. Je dullezité, aby u téchto pfipadu rehabilitace byla provadéna v Uzké spolupraci s
neuroonkology.
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