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Predslov

Vo vysledkoch liecby nadorovych ochoreni u deti bol zaznamenany vyrazny pokrok.
Tento pokrok bol aje mozny vdaka Uzkej spolupraci odbornikov v oblasti detskej
onkoldgie nielen v ramci jednej krajiny ale aj medzi vacsinou centier v mnohych
krajinach. Jednou z podmienok dosiahnutia porovnatelnych vysledkov a spolocnych
vystupov centier participujlcich na klinickych $tddiach je spifianie urditych poziadaviek
tykajucich sa infrastruktiry medicinskej diagnostiky, ako aj beznych pracovnych
postupov vykonavanych zdravotnickymi pracovnikmi.

Pri spracovavani vysledkov dosiahnutych v multicentrickych, multinarodnych klinickych
Studiach boli prilezitostne pozorované signifikantné rozdiely v ucinkoch liecby. Ako d'alSi
problém boli identifikované financné podmienky lieCebnych instittcii, ktorych sucast'ou
su oddelenia detskej onkoldgie. Manazment tychto institdcii hl'ada rieSenia, ako znizit’
naklady a oddelenia detskej onkoldgie su Casto koncipované ako oddelenia pediatrie.
Standardy platné na tychto oddeleniach nezaruduju riadne fungovanie oddeleni detskej
onkoldgie, nakolko mladi pacienti hospitalizovani s nadorovym ochorenim su odkazani
na intenzivnu starostlivost’ a vyzaduju staly dohlad. To viedlo k vzniku koncepcie
spolocnych Standardov urcenej oddeleniam detskej onkoldgie.

S ohl'adom na spominanu situaciu sa Rada SIOP Europe, Eurdpska spolocnost’ pre
pediatrickll onkoldgiu, v maji 2008 rozhodla podporit’ iniciativu Nadacie Jolanty
Kwasniewskej ,Komunikacia bez hranic* a zacala spolupracovat’ na priprave navrhu
smernic pre starostlivost’ o deti s nadorovym ochorenim v Eurdpe. Rada SIOPE sa tieZ
rozhodla zozbierat' Udaje o momentalnom stave a porovnat’ Standardy jednotlivych
eurdpskych centier pediatrickej onkoldgie. Pre tieto Ucely bol vypracovany dotaznik,
ktory dostali zastupcovia detskych onkoldgov vsSetkych eurdpskych krajin. Na zaklade
vysledkov ziskanych z tohto prieskumu sa Rada SIOPE rozhodla, ze d'alSim nevyhnutnym
krokom pripravy navrhu dokumentu je zorganizovanie konferencie s nazvom ,Eurdpske
Standardy starostlivosti o deti s nadorovym ochorenim®.

Konferenciu bolo mozné zorganizovat' vdaka obrovskému nadSeniu a neocenitelnej
podpore pani Jolanty Kwasniewskej, manzelky byvalého pol'ského prezidenta Alexandra
Kwasniewskeho. Jej nadacia ,Komunikacia bez hranic" a jej tim vynalozili maximalne
Usilie, aby usporiadali vel'mi UspeSnu konferenciu vo VarSave 14.10.2009, ktorej sa
zUcCastnili vSetci kl'GCovi predstavitelia — odbornici z mnohych odvetvi, politici, pacientské
a rodicovské organizacie — z takmer vSetkych krajin Eurdpy. Pocas konferencie bol
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predstaveny navrh dokumentu, ktory po naslednej diskusii medzi Ucastnikmi viedol
k priprave finalnej podoby dokumentu.

Som velmi vdacny vSetkym clenom Rady SIOPE, najmd byvalej predsednicke prof.
Kathy Pritchard Jonesovej a sucasnej predsednicke prof. Ruth Ladensteinovej, ako aj
prof. Gillesovi Vassalovi a prof. Riccardovi Riccardimu za ich znamenity prinos
a nasadenie pri priprave smernic. Taktiez by som chcel vyjadrit svoju vdacnost
mnohym odbornikom — detskym onkoldgom, psycholdgom, predstavitel'om rodic¢ovskych
organizacii, uvedenych v zozname v zavere tohto dokumentu, za velmi konstruktivne a
zaiste dolezité zavery a navrhy, ktoré vyrazne obohatili tento dokument.

Moje Specialne podakovanie patri Magdalene Gwizdakovej, Ewe Jack-Gorskej, Anne
Jankowska-Drabikovej, Edel Fitzgeraldovej a Samire Essiafovej za neocenitelnu
administrativnu, editorskud a lingvistickil pomoc.

Som presvedCeny, Ze tato spoloCna snaha bude mat’ za nasledok vyrazné zlepSenie
kvality starostlivosti o deti s nadorovym ochorenim vo vSetkych eurdpskych krajinach.

Prof. dr hab. med. Jerzy R. Kowalczyk
¢len rady SIOPE

veduci Oddelenia detskej hematoldgie

a onkolégie

Lekarska univerzita, Lublin



Preambula

V sli¢asnosti je mozné Uspesne vyliecit’ viac ako 70% deti s nadorovym ochorenim a pri
niektorych Specifickych nadoroch takmer vsSetky pripady. AvSak v ramci Eurdpy
pretrvavaju vo vysledkoch signifikantné rozdiely. Liecba je intenzivna, dlhodoba
a komplexna. Dobré prezivanie je mozné dosiahnut’ len vtedy, ak lekarsky a sestersky
personal, v sucinnosti s d'alSimi odbornikmi, pracuje v primeranych podmienkach ako
jeden tim. Takéto sluzby vyzaduju adekvatnu finanénd podporu. Pri poskytovani
optimalnych sluzieb pacientom musia byt’ spinené niektoré zakladné podmienky:

1 Diagnostika musi byt’ u deti alebo adolescentov vykonana ¢o najskor. Iba vtedy
maju najvacsie Sance na vyliecenie a Uplné zotavenie. Preto je nutné, aby si boli
lekari prvého kontaktu vedomi moZnosti vzniku nadorovych ochoreni u deti
a mladistvych. Za predpokladu, ze symptomy a priznaky spojené s nadorovym
ochorenim rozpoznaju uz vSeobecni lekari a pediatri, Casové obdobie
symptdmov bude ¢o najkratSie a neddjde k oddialeniu diagnostiky ¢i zacatia
lieCby.

su diagnostikované a lieCené odbornym timom lekarov, zdravotnych sestier
a ostatnych Specialistov  pracujucich v ramci jedného Specializovaného
oddelenia. Na takomto oddeleni musi pracovat’ vyskoleny lekarsky personal,
skusené zdravotné sestry, psycholdgovia, socialni pracovnici a ucitelia k podpore
pacientov arodiCov atento tim musi byt neustale k dispozicii. Promptna
dostupnost najma detskych chirurgov, neurochirurgov, anestezioldgov,
patoldgov, Specializovanych zdravotnych sestier, radioterapeutického zariadenia
a krvnych produktov umozni vykonat' presni diagnostiku a v€asné zacatie
adekvatnej liecby. Vdaka rychlemu podaniu lieCby je mozné znizit' toxicitu
a vyhnut' sa komplikaciam.

3 Kazdy detsky onkologicky pacient musi byt lieCeny podla najlepSich dostupnych
lieCebnych protokolov. VSeobecne plati, Zze najlepsiu lieCcbu poskytuju oddelenia,
ktoré sa aktivne podielaju na klinickom vyskume a registracii onkologickych
pacientov. Detom musi byt poskytnutd moznost’ zlcastnit’ sa relevantnych
klinickych stadii, ktorych cielom je zlepSenie optimalnej liecby pre vSetky deti.
Tam, kde je optimalna liecba neistd, m6zu byt tieto studie randomizované.

Navrh tohto dokumentu je ureny vsSetkym tym, ktori si zodpovedni za rieSenie
zdravotnych otdzok v celej Eurdpe anajmd vramci Clenskych Statov EU. Lekari

a zdravotné sestry pracujici na oddeleniach detskej onkoldgie, ako aj rodicovské
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organizacie maju zaujem spolupracovat’ s odbornikmi zodpovednymi za planovanie
zdravotnej starostlivosti, sponzormi a politikmi a optimalizovat’ tak starostlivost'.

Je samozrejmé, ze kazda krajina ma vlastny systém zdravotnej starostlivosti a ten urcuje
dostupnost’ financnych prostriedkov, ako aj socialnu Struktiru a podmienky, za ktorych
sa rozvija starostlivost’ o deti a mladistvych s nadorovym ochorenim. Eurdpske krajiny
musia mat’ Narodné onkologické programy, ktoré obsahuji Specifické Standardy veku
primeranej lieCby a starostlivosti o deti a mladistvych s nadorovym ochorenim. Je
Ziaduce dohodnut’ sa na stratégii vytvorenia zakladnych Standardov a zdrojov
navrhnutych v tomto dokumente a zaistit' tak zhodnu lieCcbu pre vSetkych pacientov.
Zakladom rozvoja klinickych timov je poskytovanie postgradualneho zaskolenia
a dosledného, kontinualneho profesijného rozvoja celého zainteresovaného personalu.

V mnohych eurdpskych krajinach boli uz takéto Standardy prijaté (v niektorych tento
proces eSte prebieha), a to nielen administrativnymi autoritami riadiacimi a financujucimi
systém zdravotnictva, ale aj institiciami zodpovednymi za poskytovanie zdravotnej
starostlivosti. Splnenie tychto noriem sa stava poziadavkou pre ziskanie financnych
zdrojov, ul'ahCuje zavadzanie zmien a napomaha zlepSovat’ sluzby.

Vyzyvame vsSetky relevantné organy, aby zabezpedili univerzalnu dostupnost’ potrebnych
odbornosti  a infrastruktiry a zaistili tak pristup ktym najlepsim Standardom
starostlivosti pre vSetky deti s nadorovym ochorenim bez rozdielu. Kone¢nym cielom je
zarucit' dostupnost’ najlepsej diagnostiky, lieCby a zdravotnej starostlivosti pre vsetky
deti a mladistvych s nadorovym ochorenim.

Nadacia Jolanty Kwasniewskej SIOP Europe

~Komunikacia bez bariér" Spolocnost’ pre detski onkoldgiu v
Eurdpe

Al. Przyjaciol 8/1a Avenue E. Mounier 83

00-565 Varsava, Pol'sko B 1200 Brusel, Belgicko

www.fpbb.pl WWW.siope.eu
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Zhrnutie

Poskytovanie komplexného systému starostlivosti detom a mladistvym, ktori podstupuju
liecbu nadorovych ochoreni, je zakladnou formou pomoci pacientom pri Uspesnom
zotavovani a zaistuje optimalnu kvalitu Zivota pocas liecby aj po nej. Usmernenia
uvedené v tomto dokumente predstavuju minimaine Standardy starostlivosti, ktoré by sa
mali dodrziavat’ ¢lenskymi Statmi Eurdpskej Unie, na ktoré boli Uvodne zamerané, ale
neviazu sa len na tieto krajiny.

Zakladnym clankom su centra Spickovej kvality a odbornosti v detskej onkologii,
ktoré dokazu poskytnit’ komplexné, multidisciplinarne vybavenie a optimalne
Standardy starostlivosti zohl'adriujlice miestne obyvatel'stvo a krajinu.

Podmienkou je existencia narodného registra detskych nadorovych ochoreni. Jeho
zakladom je medzinarodne uznavana Kklasifikacia ICCC-3 — International
Classification of Childhood Cancer ver.3 (Medzinarodna klasifikacia nadorovych
ochoreni v detskom veku, 3. verzia). Musi zohl'adnovat' osobitosti nadorovych
ochoreni u adolescentov.

Kazdé oddelenie detskej hematoldgie a/alebo onkoldgie potrebuje Standardné
vybavenie potrebné k poskytovaniu starostlivosti o pacientov a ich rodiny, ako aj
schvalené Kklinické protokoly a napojenie na dalSie Specializované pracoviska,
v pripade ze je potrebna detailnejsia konzultacia a/alebo poskytnutie niektorych
vykonov pacientom v spadovej oblasti (,zdiel'ana starostlivost™).

Na kazdom oddeleni detskej hematoldgie a/alebo onkoldgie musi byt’ minimalny
pocet kvalifikovanych zamestnancov poskytujlcich starostlivost’ o detskych
onkologickych pacientov. Tim musi byt schopny reagovat' na rozne potreby
pacientov aich rodin v céase hospitalizacie ipoCas sledovania (tzv.
multidisciplinarny tim odbornikov). Kym zakladny pocet zamestnancov musi byt
vzdy k dispozicii, takisto je potrebny aj zalozny tim vratane lekarov, ktori su
k dispozicii na teleféne ( ,,on call").

Personal by mal rodiCom deti s nadorovym ochorenim poskytnit' detailné
informacie o diagndze aliecbe ich dietata, vratane psychosocialneho
poradenstva a vsSetky informacie o fazach vyvoja ochorenia musia byt dobre
zdokumentované a jasne vysvetlené rodicom.



Neustaly profesijny rozvoj je pre tim odbornikov poskytujlcich starostlivost
povinny. NavySe je rozsiahlo podporovana Uuloha rodicovskych a/alebo
pacientskych organizacii pri vzdelavani personalu a informovani rodin pacientov.

Medzi hlavné Casti oddelenia detskej hematoldgie a/alebo onkoldgie patri [6zkove,
denné a ambulantné zariadenie, ako aj ubytovacie zariadenia pre rodicov
a surodencov. Okrem toho by mali pacientovi v ¢ase, ked' zotrvava v domacom
prostredi, napomahat’ miestne socialne sluzby.

Lie¢ba nadorovych ochoreni u deti a mladistvych sa neustale zdokonaluje a za
najlepsi ,Standard starostlivosti® sa vSeobecne povazuje ucast v Kklinickych
Studiach, a to aj v pripade novodiagnostikovanych pacientov. Odporucania
liecebného protokolu musia byt pravidelne aktualizované, v sulade s najnovsimi
vedeckymi poznatkami. Narodna siet’ pre vyskum onkologickych ochoreni ma za
Ulohu presadzovat’ optimalnu liecbu.

V jednotlivych krajinach hradi naklady na lieky bud’ zdravotna poistovia alebo
&tat. Standardné cytostatikd st ¢asto podavané detskym onkologickym pacientom
mimo suladu so schvalenymi indikaciam (,,off label™) a to len preto, ze neexistuje
dostatocné mnozstvo relevantnych pediatrickych Stadii na ziskanie registracie.
Takyto liek, ktorého pouzivanie nie je v sulade so schvalenymi indikaciami musi
prejst’ beznymi narodnymi zdravotnickymi postupmi.

Spracovavanie Udajov a poskytovanie sprav o bezpecnosti realizovaného
terapeutického postupu je nevyhnutné a tieto cinnosti musi vykonavat' riadne
zaskoleny zdravotnicky personal.

Je dolezité dlhodobo monitorovat’ neskoré nasledky detskych onkologickych
ochoreni, pri ¢om je potrebné sledovat’ nielen prezivanie, ale aj kvalitu Zivota
a dlhodobu toxicitu.

Kazdému dietat'u alebo mladistvému s nadorovym ochorenim a jeho rodine musi
byt poskytnuta psychologicka podpora. V pripade potreby by mala byt’ dostupna
planovana socidlna a vychovno-vzdelavacia starostlivost. Detailné informacie
o diagndze, lieCbe a celkovom vplyve musia byt vysvetlené s ohladom na vek
pacienta a Uroven jeho porozumenia. Pre opéatovné zaclenenie dietata do
spolocnosti po ukonceni lieby by taktiez mala byt’ poskytnuta pomoc.

V pripade nevylieCitelného ochorenia je pre dieta potrebné zabezpecit
komplexnl paliativnu starostlivost’ prostrednictvom multidisciplinarneho timu
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odbornikov v hospici. Medzi hospicovym timom a timom lekarov je potrebné
vytvorit’ funkéné komunikacné kanaly.

Hospitalizovanému dietat'u a mladistvému prinalezi niekol'ko zakladnych prav:
Neustala a pretrvavajuca zainteresovanost’ rodicov
Primerané ubytovanie pre rodiov v nemocnici
Priestor vyhradeny na hru a vzdelavanie
Prostredie primerané veku
Pravo byt primerane informovany
Mutlidisciplinarny lieCebny tim
Pravo na kontinualnu starostlivost’
Pravo na sukromie
ReSpektovanie l'udskych prav

Socialna podpora dietata a jeho rodiny by mala zalat’ v ¢ase stanovenia diagnozy
a mala by prebiehat’ pocas celej lieCby.

Udrziavanie neustaleho vzdelavania mladistvych lie¢enych na nadorové ochorenie
je nevyhnutné pre zaistenie priameho navratu pacienta do Skoly hned’ po
uzdraveni. Nemocni¢ny ucitel’ vytvara potrebné prepojenie medzi vzdelavanim
pocas liecby a Skolou.

Zasadnu Ulohu v podpore dietata pri prekonavani nadorového ochorenia
zohravaju rodiCia aje potrebné ich podporovat, ato aj formou poskytnutia
potrebného vybavenia na lieCebnom oddeleni. V lieCebnom procese ich dietata
musia zastavat’ Ulohu partnerov.

Fyzicka rehabilitacia je dolezitd od momentu stanovenia diagndzy dietata, ako aj
pocas akokol'vek dlhého pobytu v nemocnici, kde dieta podstupuje narocnu
liecbu.



Eurdopske standardy pre starostlivost’ odeti s nadorovym
ochorenim

1 Organizovanie siete komplexnej starostlivosti o deti
a mladistvych s nadorovym ochorenim a vaznymi

hematologickymi ochoreniami v ramci krajiny

Za naijlepSiu starostlivost’ o deti a adolescentov s nadorovym ochorenim je uz
dlhodobo povazovana starostlivost, ktord poskytuju centra excelentnosti, zvycajne
oznacované ,referencné" alebo hlavné lieCebné centra. Ich timy realizujice lie¢ebnu
starostlivost maji neustdle k dispozicii komplexné diagnostické sluzby, vsSetky
potrebné lieky a podpornu starostlivost’ s cielom zlepSovat' dlhodobé prezivanie
a minimalizovat’ toxicitu pacientov.

Pocet a rozmiestnenie tychto centier zavisi od populacie a krajiny. Odhaduije sa, Ze na
kazdy 1 milién obyvatel'ov mladSich ako 18 rokov, pripada priblizne 130-150 pripadov
zhubnych nadorovych ochoreni za rok. Aby investicie do multidisciplinarnych sluzieb
potrebnych pre liecbu detskych onkologickych ochoreni mali svoje opodstatnenie
a vyznam, hlavné lieCebné centrum by malo za normalnych okolnosti navstivit
a viac pacientov). V pripade velmi Specializovanych lieCebnych postupov, ako su
zlozité chirurgické a radioterapeutické zakroky alebo transplantacia kostnej drene,
moze vzniknit' potreba dalSej Specializacie a zadefinovania postupy pri zasielani

.....

Takisto musia byt zohl'adnené geografické Specifika jednotlivych krajin. Aby pacienti
pocCas lieCby nemuseli precestovat’ velké vzdialenosti, najma v pripade niektorych
aspektov podpornej a pohotovostnej starostlivosti, je mozné vytvorit’ siet’ odbornych
centier Specializovanych na detskd onkoldgiu. Tento sytém ,zdielanej starostlivosti*
sa uz podarilo zaviest v mnohych krajinach, kde miestne nemocnice blizSie k bydlisku
pacientov poskytuju niektoré aspekty starostlivosti v spolupraci s hlavnym lieebnym
centrom.

10



2 Narodny register detskych nadorovych ochoreni

Celosvetovo sa odporuca viest’ univerzalny populacny register nadorovych ochoreni,
ktory m6ze byt’ napomocny nielen pri planovani sluzieb, ale aj pri vyskume incidencie,
dlhodobého prezZivania, uUmrtnosti a odchylok Udajov z tychto medzinarodnych
zaznamov.

Existuje medzindrodne uznavana klasifikacia detskych nadorovych ochoreni
(International Classification of Childhood Cancer — Medzinarodna klasifikacia
nadorovych ochoreni, verzia 3 — ICCC-3), kedZe pre odlisné klinické a biologické
znaky tychto ochoreni udeti nie je mozné Kklasifikovat’ ich podla systémov
pouzivanych pri onkologickych ochoreniach u dospelych. Je dolezité, aby tuto
klasifikaaciu pouzivali ~ vSetky registre zaznamenavajuce Udaje o nadorovych
ochoreniach u deti (pre Ucely registracie sa deti definuju ako osoby do 15 rokov
veku).

Dospievajuci pacienti s nadorovym ochorenim predstavuju zlozity problém, nakol'ko
tito pacienti mozu trpiet’ onkologickymi ochoreniami, ktoré su typické pre deti
i dospelych. Presné sledovanie incidencie nadorovych ochoreni a dosiahnutych
vysledkov v tejto vekovej skupine moze vyzadovat’ Specificky postup.

Obsah datovych suborov, ktory je potrebné u kazdého pacienta s nadorovym
ochorenim pravidelne zaznamenavat, by mal byt odsihlaseny narodnym
onkologickym registrom. Register by mal zabezpecit medzinarodnu porovnatelnost’
Udajov a vziat’ do Uvahy prinos Ucasti na projektoch zameranych na porovnavanie
vysledkov, ktoré sa uskuto€nuju na eurdpskej drovni.

3 Poziadavky na oddelenie detskej hematologie a/alebo onkologie

(i) Oddelenie musi byt schopné poskytnit’ moderna intenzivnu chemoterapiu
pri vSetkych typoch onkologickych ochoreni a v niektorych pripadoch aj
Specializovanl starostlivost’ pre Specifické diagnostické skupiny, napr.
hematologické malignity a iné zavazné hematologické ochorenia.

(i) Oddelenie musi vediet' spravne a efektivne diagnostikovat' leukémie ako
aj solidne nadory alebo sa vysoko Specializovat’ na jeden z typov ochoreni.

(iii)Personal musi byt riadne zaskoleny a musi mat’ praktické skisenosti
s pracou s detmi s nadorovym ochorenim a leukémiou.
11



(iv)Pre zachovanie efektivity a spdsobilosti musi byt stanovena hranica pre
minimalny pocet pripadov, ktoré pribudni ro¢ne na oddeleni. Priblizne to
zodpoveda tridsiatim novym pripadom rocne. PoCty zamestnancov na
oddeleni musia byt primerané, aby bolo mozné poskytnut’ Uplnu
starostlivost’ o kazdého pacienta.

(v) Po ukonceni lieCcby musi existovat’ systém na monitorovanie dlhodobych
vysledkov.

(vi)Pre pacientov, ktorym hrozi vysoké riziko infekénych komplikacii, musia byt’
k dispozicii vyhradené priestory, najma pre tych s dlhodobou neutropéniou.
Na oddeleni musia byt' zriadené jednolozkoveé, najviac dvojlozkové izby pre
pacientov s najvaznejSim zdravotnym stavom a tie by mali byt vybavené
kipelfiou a toaletnym zariadenim. Na oddeleni by mali byt priestory
vyhradené na hru a vyucbu. Ak st na oddeleni mladsi pacienti a adolescenti,
malo by mat’ vybavenie pre jednotlivé vekové skupiny.

(vii) Oddelenie by malo mat’ kuchynku a toaletné zariadenie pre rodicov deti,
najma ak su deti v izolacii.

(viii) Kratko trvajuca chemoterapia by mala byt podavana na samostatnom
ambulantnom oddeleni s oddelenymi dennymi priestormi. Oddelenie by
malo pozostavat’ z oddelenych izieb vratane miestnosti na zakroky
a vyhradenych priestorov na skladovanie/pripravu chemoterapie a odber
krvi.

(ix)Musi byt’ zriadena ambulantna Cast’ kliniky/oddelenia, idedlne v nadvaznosti
na l6zkovl cast' oddelenia, ktorej Ucelom je poskytovanie kontinualnej
starostlivosti pocas lieCby a po nej.

(x) Je nevyhnutné, aby bola pri hlavnom lieCebnom centre dostupna jednotka
intenzivnej  starostlivosti a oddelenie anesteziolégie a resuscitacie
s moznost'ou ventilacie, vykonavania hemodialyzy a leukaferézy v pripade

.....

do inej nemocnice.

(xi)Kontinudlna dostupnost’ detskej chirurgie, neurochirurgie a dalSich
Specializovanych  oddeleni, napr. ORL, je nevyhnutna aj v pripade
urgentnych stavov. Taktiez dostupnost’ radioterapie a 24-hodinova
dostupnost’ diagnostickych zobrazovacich vySetreni, ak je to potrebné aj v
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anestéze, takisto aj potrebné laboratérne vysSetrenia v pripade urgentnych
prijmov.

(xii) VSetky potrebné druhy cytostatik a podpornej liecby musia byt' dostupné
24 hodin denne, ato vratane vybavenia, potrebného na pripravu tychto
liekov so zabezpecenim farmaceutickej pomoci na teleféne.

(xiii) Oddelenie musi mat’ k dispozicii aj krvné produkty, a to najma erytrocytov,
krvnych dostiCiek a bezne pouzivanych bielkovinovych produktov.

(xiv) Od hlavného liecebného centra sa oCakava, ze bude schopné poskytovat’
vysokodavkovu liecbu s transplantaciou kmenovych buniek, a to bud v
priestoroch samotného centra alebo, v pripade mensich centier, v sucinnosti

.....

chirurgickych a radioterapuetickych postupoch, ktoré si vyzaduju Uzko
Specializované timy a vybavenie.

(xv) Medzi hlavnym lieCebnym centrom a sietou nemocnic, ktoré su v blizkosti
bydliska pacientov, ma fungovat’ spolupraca, aby boli aj tieto nemocnice schopné
poskytnit’ podpornu starostlivost’ a snad’ aj jednoduchsie lieCebné postupy v ramci
modelu ,zdiel'anej starostlivosti”.

4 Odporiucané pocty zamestnancov na oddeleniach detskej

hematologie/onkoldgie

PoCty zamestnancov na jednotlivych oddeleniach si urcené priemernou rocnou
aktivitou, vratane obsadenosti 10zok, poctu ambulantnych pacientov a vySetreni.
Nutnou sUcast'ou personalu na oddeleni budu:

1. primar detskej onkoldgie a hlavna sestra s prislusSnymi zastupcami;

2. lekari podl'a Udajov uvedenych nizsie;

3. primerany pocet zdravotnych sestier, ktoré dokazu pokryt’ pracovné povinnosti
vratane zdravotnej sestry, ktorej Ulohou je poskytovat’ spojenie medzi [6zkovym
oddelenim, rodicmi a miestnou komunitou;

4. psychologické sluzby;
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5. socialni pracovnici — pocet je uréeny mnoZstvom prace s pacientmi;
ucitelia na oddeleni;
hrovi terapeuti;

fyzioterapeuti a Specialni pedagdgovia;

v ® N o

pozadovani laboranti;

10. zdravotnicke domumentaristky a datamanazéri;
11. rehabilitacni Specialisti;

12. dietologovia.

Hlavné lieCebné centrum bude zamestnavat’ minimalne dvoch primerane skusenych
lekarov a dve skusené zdravotné sestry na plny Uvazok, aj ked’ oddelenie poskytuje
starostlivost’ minimalnemu poctu 30 pacientov za rok, a to z dévodu zastupovania
poCas kazdorocnej dovolenky a pokrytia absencii. Tam, kde sa poskytuje vysoko
intenzivna liecba, napr. na jednotke transplantacie kostnej drene, moze byt
poziadavka na vyssi pocet skiseného personalu na jedného pacienta.

Pre zodpovednych za pocty zamestnancov je doleZité poznamenat, Ze tam, kde sa
poskytuje intenzivna lieCba, pozadovana starostlivost’ je takmer rovnaka ako na
jednotkach intenzivnej starostlivosti. Personal potrebuje C¢as navySe ureny na
stretnutia multidisciplinarnych timov a prediskutovanie individualneho planu lie¢by
pacientov, ako aj na Casti komunikaciu, ktord ocakavaju pacienti a ich rodiny, aby
boli plne informovani o tom, ¢o sa deje.

Hlavné lieCebné centrum vyZaduje pritomnost’ uréeného lekara ,na telefone™, ktory
ma odborné vedomosti a skisenosti v danom odbore. Moze to byt' lekar, ktory je este
v Specializatnej priprave, ale je velmi doleZité, aby bol vZdy v zalohe na telefone aj
plne vyskoleny personal, ktory sa vCas vrati do zariadenia, kedykol'vek je to potrebné.
Tieto poziadavky na lekarov na telefone, ako aj na veducich oddelenia musia byt
zohladnené pri stanoveni po¢tu zamestnanych lekarov, kedZe intenzita ich
pracovného vytaZenia je vel'mi vysoka.

To isté plati v pripade zdravotnych sestier, najmenej dvaja pracovnici timu musia mat’
certifikat z d'alSieho vzdelavania v onkoldgii a hematoldgii alebo mat’ minimalne
patrocné skdsenosti v danom odbore. Kazda slUZiaca zmena musi mat’ najmenej dve
zdravotné sestry, ktoré maju vzdelanie v danej Specializacii.
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Jadro timu pozostavajlce z lekarov so Specializaciou a Skolenych zdravotnych sestier
zodpovednych za chod a organizaciu oddelenia musi spolupracovat’ s primeranym
poctom zamestnancov, ktori uspokojuju potreby pacientov a ich rodin, a to pocas
liecby iv obdobi dispenzarizacie, vratane dlhodobého monitorovania a podpory.
Primerany Cas na interné a externé Skolenia zamestnancov je nevyhnutny. Kazda
krajina si musi zadefinovat’ svoje vlastné pravidla, s ohladom na minimalne pocty
zamestnancov na oddeleniach detskej onkoldgie opisanych vyssSie. Mali by sa odvijat’
od poctu pacientov lie¢enych roéne a od narocnosti starostlivosti poskytovanej na
oddeleni.

Ulohou timu je denne prediskutovat’ stav kazdého pacienta, lie¢eného na oddeleni so
zastupcami vsetkych relevantnych odborov, aby tak zabezpecil kontinuitu liecby.

Je potrebné, aby multidisciplinarny tim na oddeleni v Case diagnostického procesu
spolocne diskutoval o diagndze a na zaklade ¢oho bola stanovena, o optimalnej liecbe
a celkovom plane starostlivosti, ktory je potrebné pacientovi poskytndt. Je nutné
informovat’ rodiCov a nasledne musia podpisat’ sihlas s navrhovanym planom liecby,
v stlade s narodnymi zakonmi. Pacient podpiSe suhlas s liecbou alebo aspon vyjadri
suhlas s nou v zavislosti od veku a Urovne chapania.

Kazdy rodi¢ — po vypocuti informacii o planovanej lieCbe svojho dietata — by mal
spolu s oSetrujucim lekarom, psycholdgom, rehabilitatnym Specialistom a ucitel'om
pripravit program a predbeZzné rozvrhnutie pacientovho Casu na oddeleni vratane
vychovno-vzdelavacich a volnocasovych aktivit, a to tak, aby sa dieta ani na chvil'u
neprestalo citit’ ako dieta. Existuju signifikantné dékazy o tom, ze ucast’ pacienta na
vychovno-vzdelavacich aktivitach vedenych kvalifikovanymi ucitelmi napomaha liecbe
a zaistuje minimalne odlucenie dietata od jeho prirodzeného prostredia so zvycajne
zanedbatelnymi stratami vo vzdelani, ktoré je mozné neskor v budicnosti dobehnut'.

V pripade potreby zabezpecenia externej pomoci pre ktorukol'vek konkrétnu zlozku
manazmentu, je potrebné to dobre zdokumentovat’ a vysvetlit' pacientovi a jeho
rodiCcom. Takisto je nevyhnutné viest’ dobrd, dokladni dokumentéciu terapeutického
postupu, rozhodovania a vSetkych zmien vykonanych pocas liecby. V sucasnosti uz
moze byt zdravotnicka dokumentdcia vedena na to uréenymi medicinskymi
dokumentaristkami alebo data manazérmi ale vidy pod vedenim plne
Specializovanych lekarov a zdravotnych sestier.
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5 Kontinualne odborné vzdelavanie

Povinnost'ou vSetkych clenov personalu je neustale pracovat’ na svojom profesijnom
rozvoji a zUcCastiovat' sa odborného vzdelavania vratane pristupu k najnovsim
informaciam z vyskumu a dalSich informacii tykajlucich sa zlepSovania diagnostiky
a starostlivosti. Do planu vzdeldvania musia byt zahrnuté primerané zdroje
a vymedzeny primerany ¢as urceny na ucast’ na skoleniach a vzdelavacich aktivitach,
a to pre vsetkych clenov personalu.

Vsetky oddelenia by mali podporovat’ spolupracu s rodi¢ovskymi/pacientskymi
organizaciami  auvedomit si ich dOlezitt Ulohu pri podpore rodicov
novodiagnostikovanych pacientov, ako aj pri podpore personalu poskytujlceho liecbu.

6 Prvky starostlivosti na Specializovanom pracovisku

Komplexna starostlivost’ o detskych a mladistvych onkologickych pacientov zvycajne
zahfia:

1. 16zkovu starostlivost’
2. starostlivost’ na oddeleni jednodriovej lieCby
3. ambulantnu starostlivost’

4, Cas straveny doma, ktorého nevyhnutnou sucastou je spolupraca lekara
prvého kontaktu, sSkoly dietata, komunitnych a socidlnych sluzieb v mieste
bydliska

5. ubytovacie zariadenie pre rodicov a inych rodinnych prislusnikov.

7 Poskytovanie liecby

e Pri liecbe deti s nadorovymi ochoreniami by mali byt zavedené naijlepSie
a najmodernejSie  terapeutické  postupy  vykonavané prostrednictvom
multicentrickej spoluprace. Tieto postupy by mali byt vypracované
medzinarodnym timom odbornikov a zohladhovat' vysledky poslednych
klinickych vyskumov a stucasné biologické poznatky o nadorovych ochoreniach,
relevantnej farmakokinetike lieCiv a zaznamenanej toxicite u deti.
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Kazda krajina by mala mat’ vytvorenl vlastnd siet’ vyskumu detskych
onkologickych ochoreni, ktora odporica optimalny liecebny protokol vhodny
pre jednotlivé typy nadorovych ochoreni a ktora pravidelne aktualizuje tieto
odporucania v sulade s najnovsimi zisteniami v oblasti vyskumu.

V pripade, Ze nie je eSte Uplne jednoznacna absolitne optimalna liecba,
odporuca sa vstup do klinickej studie s randomizaciou medzi najlepSou znamou
lieCbou a novym pristupom. V kazdej krajine bude fungovat’ organizacia pre
vyskum, ktora bude vytvarat’ alebo odporucat’ takéto klinické Studie pre Ucely
optimalizacie starostlivosti a dosiahnutia ¢o najlepSieho prezZivania pri kazdom
type nadorovych ochoreni.

V pripade ucasti v akejkol'vek vyskumnej Kklinickej Studii, bude potrebny
informovany suhlas rodiCov a pacientov v sulade s narodnymi zakonmi.

Kazda krajina ma svoj vlastny systém poskytovania zdravotnej starostlivosti.
Vo vSeobecnosti bude Ulohou Statu alebo ulohou zdravotnych poist'ovni a inych
sponzorov, aby plne pokryli naklady spojené so zavedenim liecby v sulade
s odpori¢anym lieCebnym programom. KedZe registracia liekov pre
neplnoletych do 18 rokov bola doteraz v ramci celej Eurdpy len minimaina,
naklady na lieky, ktorych uzivanie je mimo schvalenych indikacii (,off label™)
budl musiet’ hradit’ takéto institlcie alebo Stat.

V niektorych diagnostickych situaciach, obzvlast’ v pripade velmi vzacnych
nadorov, jedinou odporucanou moznostou liecby je protokol, ktory odporica
skupina odbornikov. V takychto pripadoch je mozné zaradit' pacienta do
investigativnej Studie, ktora nie je povaZovana za klinick( studiu v clenskych
Statoch Eurdpskej Unie. Na podporu tychto foriem liecby a registraciu
medzinarodnych Stidii musia byt dostupné zodpovedajlce zariadenia a
institucie. (Priloha 1)

Centrum sa zavazuje viest podrobnu lekarsku dokumentaciu o lie¢ebnom
postupe u pacientov lieCenych v klinickych stadiach, a to v stlade s narodnymi
zakonmi. Je nutné zabezpecit' dostatocné zdroje potrebné na spracovavanie
Udajov a hlasenie bezpecnosti liecby zamestnanim primeraného poctu
kvalifikovanych zamestnancov a riadne ich zaskolit'.
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8 Sledovanie neskorych nasledkov nadorovych ochoreni

Pre prezZivajucich po prekonanom nadorovom ochoreni v detskom veku je velmi
dolezité zabezpecit’ primerane dlhodobé sledovanie zahriajuce nielen prezivanie, ale
aj kvalitu Zivota a dokumentovanie dlhodobej toxicity liecby. Na tom, aky plan pre
kazdého jednotlivca zvolit' a v akych intervaloch, sa dohodne tim spolu s rodi¢mi
v Case ukoncenia lieCby, v zavislosti od miery rizika navratu ochorenia a zistenej
toxicity. Sposob dlhodobého sledovania bude zavisiet' od typu nadorového ochorenia
a podanej liecby. Ma byt vedené spésobom, aby nemohlo negativne ovplyvnit’
schopnost’ pacienta zotavit’ sa po diagnostikovani a liecbe nadorového ochorenia.

9 Psychologicka a psychosocialna starostlivost’

Diagnostikovanie nadorového ochorenia u dietata je extrémne zdrvujluce a sposobuje
krizu dokonca aj v tych najvyrovnanejSich rodinach. LieCbou vstupuji do bezného,
kazdodenného Zivota rodiny zmeny, ktoré maju fyzicky aj psychologicky vplyv na
dieta a ostatnych clenov rodiny. Diagndza a lieCba casto znizuje sebavedomie
dietata, ktoré straca kontakt s vrstovnikmi a evidentne v mnohych pripadoch
vyzaduje pomoc psycholdga. Kazdému dietatu alebo mladistvému s nadorovym
ochorenim, ako aj jeho rodine by mala byt poniknuta psychologicka podpora.

Psychosocidlna pomoc je neodlicitelnou sucastou  starostlivosti o deti
a dospievajlcich s nadorovym ochorenim a oich rodiny. V tychto pripadoch je
zvyCajne potrebna pomoc klinického psycholdga, socialneho pracovnika a hrového
terapeuta/Specialneho pedagdga. V niektorych pripadoch je potrebna pomoc
psychiatra alebo psychoterapeuta, timocnika prijazykovej bariére alebo pomoc
duchovnych, ktori mézu poméct’ rodindm zvladnut’ narocnl Zivotna situaciu. Kvalitu
Zivota pacienta a jeho rodiny v zna¢nej miere pomoze udrzat”:

1. Planovana socialna, psychologicka a vychovno-vzdelavacia starostlivost’;
2. Podrobné podanie informacii o ochoreni, jeho liecbe a vplyvoch na rodinu;
3. Poskytovanie informacii detom primerane ich veku a Urovni chapania.

4. Udrzanie aktivity dietata a pokracovanie v ¢o najnormalnejSej sposobe Zivota
vzhl'adom na priebeh liecby a s podporou celého timu;
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5.

Po ukonceni liecby ma tim odbornikov povinnost' zabezpecit opdtovné
zaclenenie diet'at’a do Skolského kolektivu a do spolocnosti ako takej.

V ramci psychosocidlnej starostlivosti je potrebné, aby tento tim poskytoval pomoc
pacientom a ich rodinam v Case lieCebného procesu a ak je to potrebné, aj pri paliativnej
starostlivosti a napomahal im tak vyrovnavat sa so sprievodnym stresom, predvidal
moznu krizu a usiloval sa udrziavat’ celkovo dobru kvalitativnu Uroven Zivota.

10 Paliativna starostlivost’

V pripade termindlneho Stadia ochorenia, méze byt pre dieta ajeho rodinu
najvhodnejSie, ak sa zveri do starostlivosti multidisciplinarneho timu odbornikov v
hospici. V tomto pripade je nevyhnutna velmi dobra komunikacia medzi lekarskym
timom a novym timom z hospicu.

11 Prava hospitalizovaného diet’at’a

Diet’a,
prava:

1

ktoré je hospitalizované v krajinach Eurdpskej unie, ma jasne definované

Neustala a suvisla zaangazovanost’ rodicov

Dieta ma pocas lieCebného procesu pravo na stalu pomoc rodicov. Rodicia
zohravaju v lieCbe kl'GCovu Ulohu. NajlepSie chapu pocity svojho dietata a
s pomocou dokazu znizit' stres, ktory dieta zaziva pocas lieCby. LieCebny plan
musi byt' vysledkom partnerstva medzi pacientom, jeho rodinou a lekarskym
a oSetrovatel'skym personalom. Je taktiez vel'mi dolezité, aby bol vzdy ked' je
to mozné zabezpeceny kontakt pacienta so surodencami a vrstovnikmi, vd'aka
comu bude moct pacient, aj napriek diagndze nadorového ochorenia, do
urcitej miery Zit’ svojim normalnym zivotom.

Primerané ubytovanie pre rodicov v nemocnici

Rodicia by mali mat’ moznost’ byt' so svojim dietatom pocas celého obdobia.
Oddelenie by malo mat’ potrebné vybavenie: kuchynka, kipelna pre rodicov
a lozkova Cast’ na oddeleni alebo v jeho blizkosti. Je dblezité zabezpecit, aby
mali rodi¢ia dostatok spanku a oddychu, pretoze iba vtedy dokazu byt
uzitocnym a podpornym ¢lenom timu, ktory poskytuje starostlivost’ o ich dieta.
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3 Hra a vychovno-vzdelavacie zariadenie

Vsetky deti v nemocnici by mali mat’ pravo nielen na vzdelavanie, ale aj na
radost’ z volnocasovych aktivit primeranych ich veku. Ide o zakladny
predpoklad udrzania normalneho stavu dietata a napredovania v jeho
socialnom vyvine a vo vzdelavani pocas jeho boja s nadorovym ochorenim. Na
oddeleni sa musi nachadzat' jedna miestnost urCend na vzdelavanie
a samostatnd miestnost’ vyhradend na oddych ahru. Na zabezpecenie
materidlu, ako aj personalu poskytujuceho tieto sluzby, by mali byt k dispozicii
financné zdroje.

4 Prostredie primerané veku

Pre dieta je velmi doleZité, aby sa nachadzalo v prostredi, kde su deti v jeho
veku a v rovnakom vyvinovom obdobi. Preto, ak je na oddeleni Siroké vekové
rozlozenie deti od 0 do 16 alebo dokonca do 18 rokov, mali by byt’ vytvorené
priestory pre starSich pacientov oddelene od priestorov pre mladsich. Nie je
vhodné Siroké vekové rozloZenie pacientov na jednom oddeleni.

5 Pravo na primerané informacie

Poskytovanie informacii by malo byt prioritou. Pri ich podavani sa nesmie
zanedbat’ starostlivy vyber vhodného jazyka, a to s ohladom na prijimatelsa, t.j.
diet'a a/alebo rodicov a ich porozumenie, ked’ze v ¢ase emocionalneho vypatia
pacienti aich rodi¢ia nie vzdy pocuju, ¢o sa im hovori. Preto je velmi
pravdepodobné, ze bude potrebné spravu zopakovat' a podlozit' ju jasnou
a zrozumitelnou pisomnou informaciou. AvSak personal musi prihliadat’ na
rozne Urovne gramotnosti a na tych, pre ktorych nie je narodny jazyk krajiny
materinskym jazykom. Podporna pisomna alebo vizudlna dokumentacia je
dolezita, ale nemoOze nahradit’ dobrud, jasnl, preciznu Ustnu komunikaciu.
Akykol'vek rozhovor tykajici sa liecby by mal prebiehat v sikromi,
v oddelenej, tichej Casti. ZniZi sa tak riziko nedorozumenia a umozni nadviazat’
dobrd komunikacie.

6 Multidisciplinarny liecebny tim

Na vyvine dietata sa pocas liecby v nemocnici podielaju ucitelia, hrovi
terapeuti/Specidlni pedagdgovia a psycholdgovia. Musia mat’ pozadované
skusenosti, mat’ predispozicie na pomoc pacientom v tychto tazkych chvilach
a zaroven vediet, ze ich Ulohou je minimalizovat’ nepriaznivé vplyvy diagndzy
nadorového ochorenia a jej liecby na mladého Cloveka.
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7 Pravo na kontinuitu starostlivosti

Dieta ma pravo na kontinuitu starostlivosti pocas celého liecebného procesu
a pravo na informacie o dlhodobych zdravotnych rizikach onkologického
ochorenia a jeho liecby. Je Ziaduce, aby lieCcba a nasledna starostlivost’ o
pacientov pokracovali v ramci toho istého zdravotnickeho centra, resp.
viacerych centier, aj po dovrSeni veku, kedy uz pacient nespada pod
pediatricki starostlivost. Na prechod do sluzieb pre dospelych by mali byt
odsuhlasené opatrenia, kedy je to vhodné a nevyhnutné.

8 Pravo na sukromie

Je dolezité, aby sa na oddeleni reSpektovalo sukromie deti pocas ich pobytu
v nemochici. Zahfiia to aj moznost’ deti navstevovat' ,tiché" miestnosti, aby sa
porozpravali s rodi¢mi alebo inymi pacientami v kritickych momentoch liecby.

9 Respektovanie l'udskych prav

Musia sa reSpektovat’ kultdrne, jazykové a rasové rozdiely.

12 Socialna starostlivost’

Poskytovanie socidlnej podpory dietatu ajeho rodine by mala zacat' uzv case
stanovenia diagndzy a malo by ju sprevadzat’ pocas celej lieCby. Rovnako by mali byt’
vyhodnotené uz existujlce socialne a financné problémy rodiny a ich zhodnotenie byt’
zakladom individualnej rodinnej podpory. Rodina by mala mat’ v nemocnici pristup
k informaciam o socialnej podpore, organizaciach a dotaciach, ktoré mo6zu rodine
prekonat’ tito krizu. Ulohou socidlnych sluzieb je poskytnit podporu pacientom,
surodencom a rodinam vo vSeobecnosti a vykompenzovat' tak straty v prijmoch
a zvySené naklady pocas tohto narocného obdobia. Takisto je ziaduce, aby sluzby
socialnej podpory zabezpeCovali normalny chod zZivota rodiny vo forme
organizovanych aktivit a potencialne aj rodinnych dovoleniek.

Socialni pracovnici a iné organizacie poskytujlice socialnu podporu slizia ako spojenie
medzi lekarskym a oSetrovatel'skym persondlom na jednej strane a rodinami na
strane druhej, pomahaju vypinat nlezité formuldre a Ziadosti o finanéni podporu,
prihlasky na aktivity ulahcujuce zivotnu situaciu a pomahaju im rieSit’ ich socidlne
problémy. Ich velmi doleZitou Ulohou je spristupnit’ rodinam vSetky dostupné formy
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podpory a minimalizovat’ tak prekazky spbsobené diagndzou nadorovej choroby
u diet'at'a a mladistvého.

13 Vzdelavanie

Zabezpecenie prebiehajuceho vzdelavania je dolezité nielen z hl'adiska fyzického ale
aj psychického vyvinu. Skola nie je len miesto, kde sa ziskavaju vedomosti, ale aj
miesto, kde sa vytvaraju vztahy, vstepuju hodnoty a dochadza k zvySovaniu
pacientovho sebavedomia. Vzdelavanie by malo pokraCovat aj pocas pobytu
pacientov v nemocnici a musia ho viest’ kvalifikovani uditelia. Vzdelavaci program,
ktorého sa dieta z(cCastriuje, by mal byt’ nadvazujici. UCitelia a socialni pracovnici ho
zabezpeCuju vdaka Uzkemu spojeniu so Skolou. Po navrate dietata do domaceho
prostredia alebo ak je dieta dIhsi Cas v ambulantnej liecbe ¢i v ambulantnom
sledovani, bude velmi dolezité, aby jeho vzdelavanie bolo kontinudlne a aby
pokraCovalo v Skolskej dochadzke ¢o najskdr. Nemocnicny ucitel’ slizi ako
prostrednik, ktory udrziava kontakt so Skolou a poskytuje jej informacie o pokroku
dietata vo vzdelavani pocas hospitalizacie.

14 Kl'acova uloha rodicov

Rodi¢ia zohravaju kl'Gcovu Ulohu v podpore svojho dietata pri prekonavani jeho
ochorenia. M6zu vSak byt rovnako velkym prinosom aj v diagnostickom procese
a pocas celej lieCby. Dieta potrebuje pomoc rodi¢ov, aby absolvovalo liecbou s ¢o
najmensSou psychickou ujmou, napomahaju udrzat’ sebavedomie dietata, dodavat’
silu, nadej, redukovat’ stres a, pokial' je to mozné, udrziavat do urcitej miery
normalny sposob zivota. RodiCia zohravaju kl'i€ovu Ulohu pocas narocného a niekedy
traumatického prvého Stadia liecby. Ich Ulohou je poskytnit’ svojmu dietatu lasku,
podporu a zmiernit’ jeho bolesti pocas diagnostiky a lieCby. Je to obzvlast' dolezité
v pripadoch, kedy dochadza k nevyhnutnym bolestivym zakrokom alebo ak sa
napriklad u dietata objavia nutricné problémy a je nevyhnutné zaviest' umell vyzivu.
Ak sa pacient nachadza v izolacii, takato situacia méze na mladistvého posobit’ velmi
stresujuco a prave Ulohou rodicov je jeho stres zmiernit. RodiCom pri vykonavani
tejto ulohy vel'mi pomoze, ked' budu citit, Ze su sucastou timu a ten ich podporuje
v narocnych chvilach, ktoré so svojim dietatom zazivaju. Preto je nevyhnutné, aby
mali k dispozicii primerané vybavenie, priestor vyhradeny na oddych ked odpociva
dieta, kuchynky, kapelne, pristup k literatire s informaciami o konkrétnych
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ochoreniach, ako aj pristup k informaciam o existujucich organizaciach, ktoré im
pomOzu pocas tohto traumatického obdobia. Kl'i¢om k pomoci rodicom chorého
dietata je komunikacia. Rodicia musia citit/, Ze si ich ostatni cenia a musia vediet, ze
ich lekarsky a zdravotnicky personal povazuje za partnerov v ,time", pretoze tvoria
vel'mi dolezity ¢lanok pri poskytovani pomoci ich chorému dietat'u.

15 Rehabilitacia

Ak dieta v nemocnici dostava lieky, ktoré ovplyviiuju svaly a najma nervy dolnych
konéatin nezavisle od dizky pobytu v nemocnici potrebuje dostatoénd stimulaciu na
zachovanie aktivity, zvySenie mobility a prekonanie Ucinkov cytotoxickych liekov.
Rehabilitacia je nutna okamzite od stanovenia diagndzy, pocas chemoterapie
a chirurgickych zakrokov a jej cielom je minimalizovat’ fyzické Gcinky Specifickych
cytostatik a musi nevyhnutne pokracovat’ aj po ukonceni lieCby, ¢im sa minimalizuje
dlhodoba toxicita. Aj v tomto aspekte lieCby zohrava pomoc rodi¢ov kl'i¢ovu ulohu.
Ulast’ fyzioterapeutov a Specidlnych pedagdgov vratane vyuzitia ¢asu v telocvicni
moze minimalizovat’ dlhodobé nasledky lieCby a pomoct’ zotavit' sa pri ochoreniach,
ako sU myopatia a neuropatia. U deti s mozgovymi nadormi by mala byt venovana
Specialna pozornost’ dopinkovym rehabilitatnym potrebam. Tito pacienti mozu mat’
rozne funkcné deficity, ktoré slvisia s primarnou léziou alebo s komplikaciami pocas
liecby. Preto je velmi dolezité, aby rehabilitacny tim v takychto pripadoch Uzko
spolupracoval s timom neurolégov a onkoldgov.
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