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Pratarmé vertimui j lietuviy kalbg

Europos onkologinémis ligomis serganciy vaiky sveikatos priezitiros standartai
(toliau — standartai) parengti Tarptautinés vaiky onkologijos draugijos Europos tarybos
specialisty. Kiiriant standartus buvo siekiama apibrézti minimalius reikalavimus centrams,
kuriuose teikiama pagalba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams. Standarty paskirtis
— uztikrinti kvalifikuotg, visapusiska ir savalaik¢ pagalbg sergant Siomis vaiky amziuje
retomis ligomis, suvienodinti medicinos paslaugy kokybe visose Europos Salyse ir uztikrinti
Siuolaikinio mokslo pasiekty vaiky vézio gydymo pasiekimy prieinamumag Vvisiems
pacientams.

Rengiant standartus, dalyvavo Lietuvos vaiky hematologai prof. Lina Rageliené ir dr.

Jelena Rascon. Standarty vertimas ] lietuviy kalbg patalpintas j Tarptautinés vaiky
onkologijos draugijos Europos tarybos internetinj puslapj (SIOPE, www.siope.eu).

Standartai apsvarstyti ir rekomenduoti praktiniam naudojimui Lietuvos vaiky
onkohematology draugijos posédyje, ivykusiame 2012 m. kovo 2 d. (posédzio protokolas
Nr. 12-01) ir 2015 m. balandzio 24 d. (posédzio protokolas Nr. 15-02), Vilniaus universiteto

Medicinos fakulteto ir Lietuvos Sveikatos moksly universiteto.


http://www.siope.eu/

Redagavo dr. Jelena Rascon
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Pratarmeé

Gydant onkologinémis ligomis sergancius vaikus pasiekti reikSmingi rezultatai (Siuo
metu pasveiksta 80 proc. onkologinémis ligomis serganéiy vaiky — red. pastaba). Sia pazanga
pavyko pasiekti glaudziai bendradarbiaujant ne tik vienos $alies vaiky onkohematologams, bet
daugelio centry ir Saliy specialistams. Norint gauti patikimus palyginamuosius rezultatus ir
padaryti bendras iSvadas, kiekvienas Kklinikiniuose tyrimuose dalyvaujantis centras privalo
atitikti tam tikrus diagnostikos infrastrukttiros ir bendrosios sveikatos priezitiros specialisty
darbo praktikos reikalavimus.

Apdorojant daugiacentriy tarptautiniy klinikiniy tyrimy rezultatus, kartais buvo
pastebimi reik§mingi gydymo rezultaty skirtumai. Analizuojant Siuos skirtumus isryskéjo
materialinio gydymo jstaigy, kuriose veikia vaiky onkohematologijos skyriai, apriipinimo
problema. IeSskodami biidy, kaip sumazinti sveikatos paslagy sanaudas, sveikatos priezitiros
vadovai daznai j vaiky onkohematologijos skyrius zitiri kaip j Kitus pediatrijos skyrius.
Standartai, kuriy privaloma laikytis pediatrijos skyriuose, neuztikrina tinkamo vaiky
onkohematologijos skyriy funkcionavimo, nes j ligoning guldomiems onkologinémis ligomis
sergantiems vaikams reikia intensyvios slaugos bei nuolatinés priezitiros. Todé¢l, iskilo biitinybé
apibrézti bendrus vaiky onkohematologijos skyriy standartus.

Atsizvelgdama | Sig situacija, 2008 m. geguzés ménesj Tarptautinés vaiky onkologijos
draugijos (SIOP) Europos taryba nusprendé parengti ataskaita apie esamg Europos vaiky
onkologijos centry padétj. Siuo tikslu buvo paruostas klausimynas ir i§siystas visy Europos
Saliy vaiky onkologams. Remiantis apklausos rezultatais, SIOP Europos taryba (SIOPE)
surengé konferencija, kuri tapo dar vienu gyvybiskai svarbiu zingsniu rengiant dokumento
projekta, pavadintg ,,Onkologinémis ligomis serganéiy vaiky priezitiros standartai‘.

Sig konferencija surengti padéjo buvusio Lenkijos Prezidento Aleksandro
Kwasniewskio zmona Jolanta Kwasniewska ir jos fondas ,,Bendravimas be sieny“. Ponia
Kwasniewska ir su ja dirbantys zmonés jdéjo daug pastangy ir suteiké nejkainojamg parama.
2009 m. spalio 14 d. VarSuvoje jvykusioje konferencijoje dalyvavo visi pagrindiniai
suinteresuotieji asmenys i§ daugelio Europos $aliy: daugiadisciplininio gydymo specialistai,

politikai, pacienty ir jy tévy grupés.

Konferencijos metu buvo pateiktas dokumento projektas, o po diskusijy su



suinteresuotais asmenimis parengtas ir galutinis dokumentas.

Reiskiu padéka visiems SIOPE tarybos nariams, ypa¢ buvusiai Prezidentei Prof. Kathy
Pritchard Jones ir dabartinei Prezidentei Prof. Ruth Ladenstein, taip pat Prof. Gilles Vassal
ir Prof. Riccardo Riccardi uz jy ind¢lj ir pasiaukojima rengiant standartus. Taip pat noriu
padékoti daugeliui eksperty, paminéty dokumento pabaigoje, — vaiky onkohematologams,
psichologams ir tévy organizacijy atstovams —, kurie papildé §j dokumenta konstruktyviomis

ir esminémis iSvadomis bei pasialymais.

Taip pat labai dékoju Magdalenai Gwizdak, Ewai Jack-Gorskai, Annai Jankowska-
Drabik, Edel Fitzgerald ir Samirai Essiaf uz vertinga administracine, redakcing ir

lingvisting pagalba.

Esu jsitikines, jog bendromis pastangomis pasieksime paciy geriausiy rezultaty,

gerindami onkologinémis ligomis serganciy vaiky priezitiros kokybe visose Europos $alyse.

Prof. hab. med. dr. Jerzy R. Kowalczyk

SIOPE tarybos narys,
Liublino medicinos universiteto pediatrinés

hematologijos ir onkologijos skyriaus vadovas



Preambulé

Siuo metu galima sé¢kmingai iSgydyti daugiau kaip 70 proc. onkologinémis ligomis
serganciy vaiky bei paaugliy, 0 sergant taim tikrais navikais — beveik visus pacientus. Tac¢iau
ligos ligos iSeitys zenkliai skiriasi tarp jvairiy Europos $aliy. Gydymas yra intensyvus, ilgas ir
sudétingas. Geri gydymo rezultatai pasiekiami tik bendradarbiaujant gydytojy, slaugytojy, kity
medicinos specialisty komandai bei dirbant tinkamose sglygose. Tokios darbo prielaidos
reikalauja tinkamo finansavimo. Norint pasiekti geriausius jmanomus rezultatus, bitinos

esminés prielaidos:

1 Svarbu kuo grei¢iau diagnozuoti vaiko ar paauglio liga tam, kad uZztikrinti didZiausig
pasveikimo ir visiS8ko atsistatymo galimybe. Tiek bendrosios praktikos gydytojai, tiek Kiti
specialistai turi buti gerai informuoti apie vaiky ir jaunuoliy galimybeg susirgti onkologine liga.
Bendrosios praktikos gydytojai ir pediatrai turi atpazinti onkologinés ligos simptomus ir
pozymius, siekiant maksimaliai sutrumpinti laiko intervalg nuo simptomy atsiradimo pradzios

iki diagnozés nustatymo bei nedelsiant pradéti gydyma.

2 Irodyta, kad onkologine liga serganciy vaiky galimybé pasveikti Zymiai didesné, kai
liga diagnozuoja ir gydo specializuotame skyriuje dirbanti patyrusiy gydytojy, slaugytojy ir
kity specialisty komanda. Tok;j skyriy turi sudaryti kvalifikuotas medicinos ir diagnostikos
personalas, patyrusios slaugytojos, pagalba pacientui ir jo Seimai turi teiki psichology,
socialiniy darbuotojy ir mokytojy komanda, prieinama bet kuriuo metu. Ypac svarbu, kad
prireikus j pagalbg nedelsiant atskubéty vaiky chirurgai, neurochirurgai, anesteziologai,
gydytojai patologai, biity visos reikalingos radioterapijos priemonés, kraujo produktai, siekiant
kuo tiksliau nustatyti paciento diagnoz¢ ir skubiai pradéti tinkama gydyma. Tokiu budu

siekiama sumazinti toksinj gydymo poveik]j ir iSvengti komplikacijy.

3 Visiems onkologinémis ligomis sergantiems vaikams privalo biti skiriamas gydymas
vadovaujantis geriausiais esamais protokolais. Sutariama, kad toks gydymas geriausiai
teikiamas skyriuose, aktyviai dalyvaujaciuose Kklinikiniuose tyrimuose ir vaiky vézio
registravimo procesuose. Jei tik jmanoma, vaikams turéty biti pasitilyta galimybe dalyvauti
atitinkamuose klinikiniuose tyrimuose, kuriy tikslas — pagerinti optimaly visy vaiky gydyma.

Kai optimalus gydymas néra aiskis, tokie tyrimai gali biiti randomizuoti.

Siame dokumente iSdéstyti pasitlymai yra skirti asmenims, atsakingiems uz sveikatos



klausimus visoje Europoje, o ypa¢ Europos Sajungos Salyse narése. Vaiky onkologijos
skyriuose dirbantys gydytojai ir slaugytojos, taip pat tévy organizacijos noréty bendradarbiauti
su sveikatos apsaugos planuotojais, fondy jkiréjais ir politikais, siekdami pagerinti ligoniy
priezitirg.

Be abejonés, kiekviena Salis turi savitg sveikatos priezitiros sistema, salygojancia 1ésy
paskirstyma, taip pat konkreciai Saliai biidingg visuomenés struktiirag bei salygas, kuriomis
gerinama onkologinémis ligomis serganc¢iy vaiky ir paaugliy prieziiira. Europos Salys turéty
turéti nacionalinj onkologiniy ligy plana, kuriame biity numatyti atitinkami standartai, taikomi
tam tikros amziaus grupés vaikams ir paaugliams, sergantiems onkologinémis ligomis. Reikéty
susitarti dél strategijos Siame dokumente apibréztiems standartams ir resursams vystyti, kad
buty uztikrinta nuolatiné pacienty prieziara. Neatskiriama medicinos personalo tobulinimo
dalimi ¢ia tampa tiek mokymas ir kvalifikacijos kélimas po mokslo baigimo, tiek ir nuolatinis

Viso $io medicinos personalo profesinis tobulinimasis.

Daugelyje Europos $aliy Siuos standartus — kai kurie i§ juy vis dar kuriami — priémé ir
sveikatos sistemai vadovaujantys, ir ja finansuojantys administraciniai organai, ir uz
sveikatos prieZiiiros paslaugy teikima atsakingos valstybinés institucijos. Siy standarty
laikymasis yra butinas norint gauti finansinius iSteklius bei palengvina poky¢iy, susijusiuy

su paslaugu kokybe, valdyma.

Kreipiamés | visas atsakingas institucijas, praSydami uztikrinti reikiamy tyrimy ir
infrastruktiiry prieinamumg Vvisiems ir suteikti lygias galimybes onkologinémis ligomis
sergantiems vaikams ir paaugliams gauti geriausias sveikatos priezitiros paslaugas. Galutinis
tikslas yra uztikrinti, kad visiems onkologinémis ligomis Sergantiems jauniems zmonéms biity

suteiktos kuo geresnés diagnostikos, gydymo ir sveikatos priezitiros paslaugos.

Jolantos Kwasniewskos Fondas SIOP Europos taryba
“Bendravimas be barjery" Europos vaiky onkologijos
draugija
Al. Przyjaci6/ 8/1a Avenue E. Mounier 83
00-565 Varsuva, Lenkija B 1200 Briuselis, Belgija

www.fpbb.pl www.siope.eu



Santrauka

Visapusiskos onkologinémis ligomis serganciy vaiky ir paaugliy priezitiros sistemos
teikimas yra labai svarbus padedant pacientui sékmingai pasveikti ir uztikrinant optimaliai gerg
gyvenimo kokybe tiek gydymo metu, tick gydymui pasibaigus. Siame dokumente i3déstytose
gairése pateikiami minimalis priezitros standartai, kurie turéty bati jgyvendinti ir kurie

pradzioje yra taikomi Europos Sajungos $alims naréms, ta¢iau neapsiribojant Siomis Salimis.

« Ypac svarbu sukurti vaiky onkologijos tobulinimosi ir kompetencijos centrus, kurie teikty
daugiadisciplinines gydymo priemones bei optimalius prieziiiros standartus pagal vietos

gyventojy skaiciy bei geografine padét;.

»  Bitinas nacionalinis vaiky véZzio registras, kuriame onkologinés ligos koduojamos
vadovaujantis Tarptautinés vaiky vézio klasifikacijos 3-aja versija (ICCC-3). Siuo atveju
reikia atsizvelgti ir | paaugliy, serganéiy onkologinémis ligomis, sveikatos ypatumus.

»  Kiekviename vaiky hematologijos ir /arba onkologijos skyriuje turi bati standartinés
priemongs su kitais specializuotais skyriais, jei prireikty nuotoliniy konsultacijy ir/arba bty

galima pasitlyti kai kurias procediras (bendroji priezitra) netoli gyvenantiems pacientams.

» Kiekvienoje vaiky hematologijos ir/arba onkologijos skyriaus palatoje turi dirbti minimalus
onkologinémis ligomis sergancius vaikus gydancio personalo skai¢ius. Mediky grupe,
vadinama daugiadisciplininé prieziiiros komanda, privalo sugebéti patenkinti jvairius paciento
ir jo Seimos poreikius tiek hospitalizacijos metu, tick ambulatoriniame etape. Pagrindiné
mediky komanda privalo buti uztikrinta nuolat, kaip ir budintis personalas, jskaitant telefonu

kvieCiamus gydytojus.

»  Onkologine liga sergan¢io vaiko tévai turi teis¢ i§ medicinos personalo gauti iSsamig
informacija, susijusia su vaiko diagnoze bei gydymu, jskaitant psichologing — socialing
konsultacija; visa informacija bei ligos stadijos privalo biti tinkamai registruojama ir iSsamiai

bei suprantamai paaiskinama tévams.

*  Nuolatinis pacientg priezitrin¢ios komandos kvalifikacijos tobulinimasis turéty biti
privalomas. Be to, turéty biiti placiai skatinamas tévy ir/arba pacienty organizacijy vaidmuo

personalo mokymuose, o taip pat ir teikiant informacijg paciento seimai.



» Vaiky hematologijos ir/arba onkologijos skyrius turi turéti stacionaro, dienos stacionaro ir
ambulatorinio gydymo patalpas ir patalpas tévams ir broliams bei seserims apgyvendinti. Be

to, pacientui gydantis namuose, jam teikiamos socialinés paslaugos pagal gyvenamg vietg.

*  Onkologinémis ligomis serganciy vaiky ir paaugliy gydymas yra nuolat tobulinamas;
paciento gydymas jam dalyvaujant klinikiniame tyrime yra placiai pripazjstamas kaip jprastinis
biuidas suteikti geriausig jmanoma gydyma net ir tiems vaikams, kuriems liga diagnozuota pirma
kartg. Privaloma reguliariai atnaujinti gydymo protokolo rekomendacijas, atsizvelgiant |
naujausius tyrimy rezultatus. Optimalus gydymas turéty bati skatinamas nacionalinio

onkologinémis ligomis serganciy vaiky tyrimy tinklo.

*  Priklausomai nuo S$alies vaistus kompensuoja draudimo bendrové arba valstybé.
Standartiniai chemoterapijos vaistai daznai skiriami onkologinémis ligomis Sergantiems
vaikams ne pagal indikacija, nes prasyme suteikti rinkodaros teis¢ daznai nepakanka su vaikais
atlkity tyrimy duomeny. Todél vaistai be patvirtintos indikacijos kompensuojami pagal

nacionalines sveikatos priezitiros procediras.

. Svarbu wuztikrinti duomeny valdyma ir ataskaity apie saugy gydymo programos

igyvendinimg teikima, ir $ig uzduotj turi atlikti tinkamai paruostas medicinos personalas.

«  Svarbu uztikrinti vaiky vézio gydymo atokiyjy pasekmiy ilgalaike stebésena, atkreipiant
démesj ne tik j i§gyvenamuma, bet ir j gyvenimo kokybe bei ilgalaikj toksiskuma.

» Kiekvienam onkologine liga sergan¢iam vaikui ar jaunuoliui ir jo Seimos nariams turéty
bti pasitilyta psichologiné pagalba, taip pat suteikta numatyta socialiné ir mokslo bei ugdymo
pagalba. Be to, atsizvelgiant j paciento amziy bei suvokimo lygj, reikéty iSsamiai aptarti
informacija, susijusig su diagnoze, gydymu ir bendru ligos poveikiu. Taip pat po gydymo turéty

bti suteikiama speciali pagalba, uztikrinanti vaiko integravimasi j visuomeng.

» Tuo atveju, jei liga yra nepagydoma, jvairiapuses paliatyvinés slaugos paslaugas turéty
suteikti daugiadiscipliné slaugos ir paliatyvaus gydymo specialisty grupé. RySiams tarp
gydancios mediky komandos ir slaugos bei paliatyvaus gydymo specialistais palaikyti turéty

biiti uZztikrintos ry$io priemones.

» Hospitalizuotiems vaikams ir jauniems zmonéms turéty biiti suteiktos pagrindinés teisés j:

- Nuolatinj ir testinj tévy buvima



- Tinkamas salygas tévy apgyvendinimo ligoninéje
- Zaidimo ir mokymosi priemones

- Amziy atitinkancig aplinka

- Teise gauti atitinkamg informacija

- Daugiadiscipling gydymo komanda

- Teisé | prieziiiros tgstinumg

- Privatumo teise

- Pagarba zmogaus teiséms

» Socialinés pagalbos teikimas vaikui ir jo Seimai turi prasidéti diagnozavus ligg ir testis

stebint visg paciento gydymo eiga.

» Labai svarbu uztikrinti jauno zmogaus, kuriam diagnozuota onkologiné liga, nenutriikstamag
mokymasi, kad pasveikes jis nesunkiai galéty grjzti j mokyklg. Ligoninés mokytojas riipinasi
paciento ugdymu gydymo metu ir padeda jam sugrjzti } mokykla.

e Tévy vaidmuo, padedant vaikui jveikti onkologine liga, yra didziulis, tad jiems taip pat
reikia padéti, suteikiant visas reikalingas gydymo skyriuje esancias priemones ir salygas.
Tévams vaiko gydymo procese tenka partnerio vaidmuo.

» Vaiko fizing reabilitacijg itin svarbu pradéti nedelsiant, nustacius diagnozg, neatsizvelgiant

1 tai kiek laiko vaikas praleido ar praleis ligoningje ir kaip intensyviai jis bus gydomas.
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Onkologinémis ligomis sergan¢iy vaiky prieZituiros standartai

1 Onkologinémis ir sunkiomis kraujo ligomis sergan¢iy vaiky ir paaugliy visapusiskos

prieziiiros organizavimas Kkiekvienoje Salyje

Jau seniai pripazinta, jog centruose, teikianCiuose labai auks$tos kokybés sveikatos
priezitiros paslaugas, paprastai vadinamuose ,,referencijos* arba pagrindiniais gydymo centrais,
onkologinémis ligomis sergantiems vaikams, paaugliams ir jauniems zmonéms suteikiama
optimali priezitira. Pacientus prizitrin¢ios mediky komandos teikia visas reikalingas
diagnostikos paslaugas bei medicining priezilira, turi visus reikiamus vaistus, padedancius

optimizuoti iSgyvenamuma bei iki minimumo sumazinti su gydymu susijusj toksiskuma.

Siy sveikatos priezifiros centry skai¢ius ir vieta priklauso nuo $alies gyventojy skaiéiaus ir
geografinés padéties. Piktybiniais navikais kasmet suserga mazdaug 130-150 i§ milijono
jaunesniy nei 18 mety zmoniy. Tam, kad pasiteisinty investicijos j daugiadisciplinines
paslaugas, kurios reikalingos vaiky onkologinéms ligoms gydyti, | pagrindinj gydymo centra
turéty atvykti po 30 naujy pacienty per metus, nors kai kurie centrai yra zymiai didesni (iki 200
arba daugiau). Kiekvienam specializuotam gydymui, tokiam kaip kauly ¢iulpy persodinimui ar
kompleksinei chirurgijai arba radioterapijai, gali prireikti tolimesnés specializacijos bei

pacientai gali biiti siun€iami i§ mazesniyjy pagrindinio gydymo centry j didesnius.

Taip pat reikty atsizvelgti ir | geografing padétj. Siekant iSvengti tolimy pacienty kelioniy,
ypa¢ skiriant pagalbinj gydyma ar teikiant skubig pagalba, galimas vaiky onkologijos
referencijos centry tinkly ktrimas. Tokia testinés priezitiros sistema jsitvirtino ir yra gerai

iSplétota daugelyje Europos $aliy, kur vietos ligoninés teikia kai kurias sveikatos priezitiros
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paslaugas arciau ligoniy namy, bendradarbiaudamos su pagrindiniu gydymo centru.

2 Nacionalinis vaiky vézio registras

Universalus populiacinis vézio registras rekomenduojamas visoms pasaulio Salims. Toks
registras padeda ne tik planuoti sveikatos priezitiros paslaugas, bet ir palengvina vézio paplitimo,
iSgyvenamumo, mirtingumo tyrinéjimus bei leidzia palyginti duomenis su tarptautiniais

registrais.

Kadangi skirtingi vaiky vézio klinikiniai ir biologiniai ypatumai neleidzia klasifikuoti iy
susirgimy vadovaujantis ta pacia sistema kaip ir suaugusiy vézj, sukurta placiai pripazinta
tarptautiné vaiky vézio klasifikacija (Tarptautiné vaiky vézio klasifikacija, 3 versija— ICCC-
3, angl. International Classification of Childhood Cancer). Sig klasifikacija turéty naudoti visi
registrai, renkantis duomenis apie vaiky vézj (registracijos tikslais Sie pacientai apibrézti kaip

jaunesni nei 15 mety).

Gali kilti keblumy registruojant onkologinémis ligomis serganc¢ius paauglius, nes jie gali
sirgti tiek vaikams, tiek suaugusiems biidinga véZio forma. Sioje amziaus grupéje tiksliam

onkologiniy ligy sergamumui ir iSgyvenamuiui nustatyti gali prireikti specialiy tyrimy.

Duomeny rinkinys, registruojamas kiekvienam onkologine liga sergan¢im pacientui turi
buti suderintas su nacionaliniu vézio registru. Registras turéty uztikrinti renkamy duomeny
tarptautinj palyginamuma, atsizvelgdamas ! dalyvavimo lyginamuosiuose

apibendrinamuosiuose Europos projektuose nauda.

3 Vaiky hematologijos ir/ar onkologijos padaliniui keliami reikalavimai

I.  Skyriuje turi buti visos salygos skirti vidutinio intensyvumo chemoterapija sergant bet
kuria vaiky vézio forma, ir, tam tikrais atvejais, specializuota chemoterapija, reikalinga
ypatingoms pacienty grupéms, pvz., sergant piktybinémis kraujo ligomis ir esant kitoms

sudétingoms hematologinéms bukléms.

ii.  Skyrius privalo uztikrinti tikslig ir greita leukemijos bei solidiniy naviky diagnostika
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Vi.

Vii.

viil.

Xi.

arba specializuotis vienoje is $iy sriciy.

Visas medicinos personalas turi buti kvalifikuotas ir turéti patirties gydant vaiky

solidinius navikus bei leukemija.

Tam, kad skyrius galéty veiksmingai dirbti ir teikti kvalifikuotas paslaugas, jis turi turéti
minimaly pacienty skaiéiy. Tai galéty buti ne maZziau kaip 30 naujy pacienty per metus.
Medicinos personalo skaic¢ius privalo bati pakankamas, kad uztikrinty nuoseklig

kiekvieno paciento priezitira.

Baigus gydyma turi veikti atokiyjy pasekmiy stebésenos sistema.

Skyrius privalo turéti sglygas biatinas pacientams, kuriems dél uZsitgsusios
neutropenijos yra padidéjusi infekciniy komplikacijy rizika, stebéti. Skyriuje turéty buti
vienvietés, bet ne didesnés kaip dvivietés palatos, skirtos sunkiausiems ligoniams
gydyti. Jose turéty buti vieta nusiprausti ir tualetas. Bendrosiose padalinio erdvése
turéty buti atskira vieta zaidimams ir mokymuisi. Jei palatoje guli jvairaus amziaus
vaikai ir paaugliai, ji tui biti pritaikyta jvairiaus amziaus vaiky poreikiams, t.y. lytiskai

nesubrendusiems ir subrendusiems pacientams.
Skyriuje turéty buti jrengta virtuve ir vonia vaiky tévams, ypac jei vaikas yra izoliuotas.

Pageidautina, kad pacientai, kuriems skiriama trumpalaiké ambulatoriné chemoterapija,
turéty atskiras dienos stacionaro patalpas. Jose turéty bati atskiras procediiry kabinetas,

speciali patalpa citostatikams paruosti bei laikyti ir kraujo méginiams paimti.

Turéty buti jkurta specializuota poliklinika, pageidautina arti stacionaro bei dienos

stacionaro, kurioje pacientui bty teikiama nuolatiné priezitira gydymo metu ir po jo.

Labai svarbu, kad pagrindinis gydymo centras turéty intensyvios terapijos ir
reanimacijos skyriy, kuriame biity galimybé ligonj ventiliuoti, atlikti hemodialize ir
leukafereze, palaikyti gyvybines vaiko funkcijas bet kokiy komplikacijy metu. Siektina

Sias paslaugas suteikti neperkeliant pacienta j kitg ligoning.

Skubiais atvejais bet kuriuo metu turi biiti uztikrinta vaiky chirurgo, neurochirurgo ir
kity specialisty, pvz,. otolaringologo, radioterapeuto pagalba. Galimybé atlikti
vaizdinius tyrimus, esant reikalui su bendra nejautra, turi bati prieinama 24 valandas

per kaip ir galimybé atlikti skubiai diagnostikai reikalingus laboratorinius tyrimus.
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Xii.

Xiil.

Xiv.

XV.

Visi citostatikai ir pagalbinés gydymo priemonés turi biiti pricinamos 24 valandas per

para, turint galimybg¢ paruosti juos vaistinéje, turin¢ioje budéjimus telefonu.

Skyriuje visuomet turi biiti pastovus reikiamy kraujo produkty kiekis, ypac eritrocity,

trombocity masiy ir dazniausiai naudojamy baltyminiy preparaty.

Tikimasi, kad pagrindinis gydymo centras, turi galimybe skirti dideliy doziy
chemoterapijg su kraujodaros kamieniniy lasteliy transplantacija. Tai galima atlikti arba
paciame centre, arba perkélus mazesniy centry pacientus j didesnj centra pagal galiojntj
susitarima. Tokie pat reikalavimai keliami ir sudétingoms chirurginéms operacijoms ar
radioterapijos procediiroms, kurioms atlikti reikia labai patyrusiy specialisty ir

specialios jrangos.

Pagrindinis gydymo centras turéty bendradarbiauti su aréiau pacienty namy esanciu
ligoniniy tinklu, teikiant tam tikras pagalbines sveikatos priezitiros paslaugas ir galimg

nesudétinga gydyma vadovaujantis testinés priezitiros modeliu.

4 Rekomenduojamas vaiky hematologijos/onkologijos skyriaus medicinos personalo

skaicius

Skyriuje dirbancio personalo skaicius turéty priklausyti nuo vidutinés metinés apkrovos,

atsizvelgiant | lovos uzimtuma, dienos stacionare ir poliklinikoje aptarnaujamy pacienty

skaiciaus. Skyriaus personalg turi sudaryti Sie darbuotojai:

1.

2.

vadovaujantis vaiky onkohematologas, vyriausioji slaugytoja ir jy pavaduotojai;
pakankamas gydytojy skai¢ius, uztikrinantis zemiau apraSytas veklos apimtis;

pakankamas slaugytojy skaicius, uztikrinantis darbo kriivj, jskaitant slaugytoja
kordinatore, koordinuojancia rySius tarp gydymo jstaigos, tévy bei vietos

bendruomenes;
psichologinés pagalbos darbuotojai;

socialiniai darbuotojai — jy skaicius nustatomas atsizvelgiant pacienty skaiciy;

14



6. skyriaus mokytojai;

7. uzimtumo ir Zaidimy terapeutai;

8. fizioterapeutai ir ergoterapeutai;

9. laboratorantai;

10. medicinos administratoriai ir duomeny valdytojai;
11. fizinés medicinos ir reabilitacijos specialistai;

12. dietologai.

Pagrindiniame gydymo centre turi dirbti maziausiai du visu etatu dirbantys patyre¢ gydytojai
ir du slaugytojai, turintys vienoda darbo patirtj, net jei skyrius aptarnauja minimaly pacienty
skaiciy, t.y. 30 naujy pacienty per metus. Darbuotojai turi turéti galimybe pavaduoti vienas kitg
atostogy metu ar ligos atveju. Labai didelio intensyvumo padaliniuose, pvz., kauly ¢iulpy
transplantacijos skyriuje, aukstesnés kvalifikacijos darbuotojy skaifius tenkantis vienam

pacientui gali biiti didesnis.

Planuojantiems darbuotojy skaiciy reikia atkreipti démesj | tai, kad taikant intensyvy
gydyma, paciento priezitirai skiriamas laikas, paprastai numatytas intensyvios terapijos
skyriuje gydomo paciento priezitirai, yra Siek tiek per trumpas. Darbuotojams reikia papildomo
laiko daugiadiscipliniams pacienty aptarimams, pacienty individualim gydymo planui aptarti ir
daznam bendravimui su pacientais ir jy Seimos nariais, norint i§samiai juos informuoti apie tai

kas vyksta.

Pagrindinis gydymo centras privalo turéti namuose telefonu budintj kvalifikuota ir patyrusj
gydytoja. Nors kai kada budéti telefonu gali gydytojas—rezidentas, svarbu kad jis visuomet
turéty galimybe pasitarti su patyrusiu konsultantu, kuris esant reikalui yra pasiruo$es reikiamu
metu atvykti | gydymo jstaigg. Planuojant gydytojy skai¢iy bitina atsizvelgti j reikalavima
turéti telefonu budintj gydytojg bei patyrusj konsultantg bei atsizvelgti j didelj Sio darbo
intensyvuma.

Panasiis reikalavimai keliami slaugos personalui: bent du zmonés skyriuje privalo turéti

papildomy onkologijos ir hematologijos mokymy sertifikatus, arba turéti ne mazesn¢ nei

penkeriy mety darbo patirtj Sioje srityje. Kiekviena slaugytojy pamaina turi turéti bent du
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slaugytojus, turinius $ios srities i$silavinima.

Pagrindiné itin kvalifikuoty gydytojy ir slaugytojy komanda, atsakinga uz skyriaus veiklos
organizavima, turéty turéti pakankamai pagalbinio personalo, aptarnaujan¢io pacientus ir jy
Seimos narius tieck gydymo metu, tiek ir jam pasibaigus, jskaitant ilgalaik¢ stebéseng bei
pagalbing terapijg. Labai svarbu skirti pakankamai laiko viso personalo kvalifikacijai kelti tiek
pacios gydymo jstaigos, tiek Kkity institucijy organizuojamuose mokymo renginiuose.
Atsizvelgiant j aukS¢iau iSvardintus minimalius reikalavimus, kiekviena Salis turi pati apibrézti
tvarka, reglamentuojanéia vaiky onkohematologijoje reikalingo personalo skaiciy. Sis skai¢ius
turéty priklausyti nuo gydomy pacienty skaiCiaus per metus ir skyriuje teikiamy priezitiros

paslaugy sudétingumo.

Siekiant uztikrinti priezitiros testinumg, mediky komanda kasdien turéty aptarti kiekvieno
Siuo metu skyriuje gydomo paciento bikle su pagrindiniais daugiadisciplinés komandos

nariais.

Diagnozés nustatymo metu daugiadiscipliné skyriaus komanda turéty aptarti liga, kuo
remiantis ji buvo diagnozuota, optimaly gydyma ir bendraji ligonio gydymo ir priezitiros plana.
Si informacija privalo biiti perteikta tévams bei privalu gauti tévy sutikima taikyti siiloma
veiksmy plang vaudovaujantis salies teisés aktais. Atitinkamai, atsizvelgiant j vaiko amzZiy ir

supratimo lygi, jis gali sutikti arba bent jau pritarti gydymui.

Gave informacija apie planuojama vaiko gydyma, tévai kartu su psichologu, reabilitacijos
specialistu, fizioterapeutu bei mokytoju parengia programa, apibréziancig paciento tvarkarastj,
kurj sudaro mokomoji ir laisvalaikio veikla, uztikrinant kad mazasis pacientas visada likty
vaiku. Akivaizdu, jog paciento dalyvavimas visoje mokomojoje veikloje, kuriag vykdo
kvalifikuoti mokytojai, padeda gydymui, uZtikrina minimaly vaiko atitriikimg nuo visuomenegs,
kuo mazesnj atsilikimg nuo ugdymo proceso, kad ateityje jis/ji nesunkiai galéty pasivyti

bendraamzius.

Jei dél kokio nors gydymo komponento reikalinga kitos gydymo jstaigos specialsty
konsultacija, tai turi buti uzfiksuota medicinos dokumentuose ir paaiskinta pacientui bei jo
tévams. Labai svarbu, kad dokumentuose biity jrasai apie gydymo eiga, sprendimy priémima
ir visus gydymo pakeitimus. Siais laikais jragai medicinos dokumentuose gali baiti daromi ir
medicinos administratoriy ar duomeny valdytojai, taciau tik nuolatinéje kvalifikuoty gydytojy

ir slaugytojy priezitiroje.
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5 Nuolatinis profesinis tobulinimasis

Siekiant optimizuoti diagnostika ir gydyma, visam medicinos personalui nuolatinis
profesinis tobulinimasis, iskaitant informacija apie naujausius mokslo laiméjimus bei pazanga
kitose medicinos srityse, turéty buti privalomas. Visi mokymui reikalingi iStekliai bei viso
personalo mokymuisi reikalingas laikas turi bati numatyti organizuojant darba. Kiekvienas

centras atsakingas uz gydytojy ir kito medicinos personalo dalyvavima mokymo renginiuose.

Visi skyriai turéty skatinti rySius su tévy/pacienty organizacijomis, nes jy palaikymas labai
reikalingas naujai diagnozuojamy pacienty tévams ir sveikatos priezitros paslaugas

teikiantiems medicinos darbuotojams.

6  Specializuotos prieziiros komponentai

Visapusi$ka onkologinémis ligomis sergancio vaiko ar paauglio sveikatos priezitira

paprastai apima paslaugas teikiamas:
1. stacionare
2. dienos stacionare
3. Ambulatoring prieziiirg

4. Namuose teikiamas palaugas. Jas teikiant neiSvengiamas bendradarbiavimas su

bendrosios praktikos gydytoju, vaiko mokykla, bendruomene ir socialine ripyba.

5. Tévy ir kity Seimos nariy apgyvendinima (,,i$ namy j namus*).

7 Gydymas

e Gydant onkologinémis ligomis sergancius jaunus zmones reikéty vadovautis paciomis
geriausiomis ir naujausiomis gydymo programomis, vykdomomis daugiacentrio
bendradarbiavimo pagrindu. Sias programas turéty sudaryti tarptautinés eksperty

grupés, atsizvelgdamos j ankstesniy klinikiniy tyrimy rezultatus ir turimas dabartines
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Zinias apie vézio biologija, Vaisty farmakokinetikg ir zinoma toksinj poviekj vaiko

organizmui.

Kiekvienoje Salyje turéty bati vaiky onkologijos moksliniy tyrimy tinklas,
rekomenduojantis optimaly gydymo protokolg kiekvienai naviko rtsiai ir reguliariai
atnaujinantis Sias rekomendacijas, remdamasis naujausiais moksliniy tyrimy

duomenimis.

Jei neabejotinai geriausias gydymas yra neaiSkus, rekomenduojama pacientg jtraukti j
randomizuotg klinikinj tyrima, kuriame lyginamas geriausias zinomas ir naujas
gydymas. Kiekvienos salies moksliniy tyrimy organizacija vykdys arba rekomenduos
tokio pobudzio klinikinius tyrimus, siekiant optimizuoti ligonio priezitrg bei

maksimaliai padidinti galimybes pasviekti sergant bet kokiu naviku.

Jei vaikas jtraukiamas j bet kokj mokslinj klinikinj tyrima, batinas tévy ir vaiko

sutikima/pritarimas kaip numatyta nacionaliniuose teisés aktuose.

Kiekviena 8alis turi skirtingg sveikatos priezitiros sistemg. Valstybé arba draudimo
bendrovés bei kiti fondai privalo pilnai kompensuoti gydymo, taikomo pagal
rekomenduojamg gydymo programa, iSlaidas. Kadangi iki Siol Europoje vaisty
registracija jaunesniems nei 18 mety pacientams buvo minimali, vaisty skyrimas ne

pagal indikacija taip pat turi biiti kompensuojamas $iy institucijy arba valstybés.

Kai kuriais atvejais, ypa¢ kai diagnozuojamas labai retas navikas, vienintelé gydymo
galimybé yra eksperty grupés rekomenduotas gydymo protokolas. Toks gydymas
taikomas gydytojy tyréjy atlickamy tyrimy kontekste, taciau Europos sgjungos Salyse

tokj gydyma bei registruoti pacientg tarptautiniuose tyrimuose (1 priedas).

Vadovaudamasis nacionaliniais teisés aktais centras privalo nuosekliai dokumentuoti
gydymo programg medicininéje dokumentacijoje jei pacientas gydomas dalyvaudamas
klinikiniame tyrime. Turi biiti prieinami iStekliai reikalingi duomeny tvarkymui ir
nepageidaujamy jvykiy susijusiy su klinikiniy tyrimy registracijai bei jdarbintas

pakankamas skaicius kvalifikuoto personalo ir uztikrintas jo mokymas.
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8 Atokiyjy pasekmiy stebésena

Labai svarbu nuolatos tinkamai stebéti nuo onkologinés ligos pasveikusiy vaiky sveikatg ir
gyvenimo kokybe¢ bei dokumentuoti gydymao sukeltg ilgalaikj toksinj poveiki. Baigus gydyma,
gydytojy komanda ir Seima turi aptarti ilgalaikés stebésenos plang (kaip jis bus vykdomas,
kokiais intervalais), atsizvelgiant j ligos atsinaujinimo rizika ir zinomg toksinj poveikj.
Stebésenos pobudis priklausys nuo naviko risies ir taikyto gydymo. Stebésenos veiksmai
neturéty buti jkyras ir neigiamai jtakoti vaiko grizimo j normaly gyvenima po diagnozuotos ir

gydytos onkologinés ligos.

9 Psichologiné ir psichosocialiné prieZitira

Suzinoje, kad vaikas serga onkologine liga, jo artimieji gali patirti didelj sukrétima, ir netgi
pacig stipriausia Seimg gali iStikti krizé. Gydymas sukelia dideliy permainy kasdieniame
gyvenime ir turi neigiama fizinj bei psichologinj poveikj vaikui ir jo $eimos nariams. Diagnozé
ir gydymas neretai sumenkina vaiko savigarba, atitolina jj nuo bendraamziy, todél dazniausiai
prireikia psichologo pagalbos. Kiekvienam onkologine liga susirgusiam vaikui ar jaunuoliui ir

jo/jos Seimos nariams turéty biti pasitilyta psichologo pagalba.

Si psichologiné pagalba yra sudedamoji véZiu serganéiy vaiky ir paaugliy gydymo dalis,
kuri yra skirta ir jy Seimos nariams. Tokig pagalba paprastai suteikia klinikinis psichologas,
socialinis darbuotojas ir mokytojas/zaidimy terapeutas. Kartais mediky komanda taip pat turi
pasitelkti psichiatra arba psichoterapeuta, vertéja, jei yra kalbos barjery, ir netgi dvasininka,
kurie padéty Seimai jveikti sunkumus. Paciento ir jo Seimos nariy gyvenimo kokybe galéty

zenkliai pagerinti §i0S priemonés:

1. Suplanuota socialiné, psichologiné ir edukaciné pagalba;

2. I8samus bendravimas ir informacijos pateikimas apie liga, jos gydyma ir poveikj
Seimai;

3. Vaikams teikiama informacija, atitinkanti jy supratimo lygj;

4. Visos gydymo komados vaiko skatinimas islikti aktyviu ir gyventi toliau jprastg

gyvenima, tiek, kiek leidzia su gydymu susijusios aplinkybés;
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5. Baigus gydyma, priezitros komanda privalo uztikrinti, kad vaikas sklandZziai

integruotysi ] mokykla ir visuomeng.

Psichosocialinés priezitiros komanda teikia pacientams ir jy Seimai pagalbg Vvisy procediiry
ir gydymo metu, o prireikus teikia paliatyvig priezitra, padeda jveikti su vaiko netektimi
susijusj stresa, stengiasi sumazinti emociniy kriziy galimybe ir palaikyti gerg gyvenimo kokybe¢

gydymo Sioje situacijoje.

10 Paliatyvi priezitira

Vaikui susirgus nepagydoma liga, juo ir jo Seimos nariais turéty riipintis paliatyvios
priezitiros ir slaugos komanda. Siuo atveju svarbu uztikrinti sklandy bendradarbiavima tarp
gydancios mediky grupés ir i$ slaugos ligoninés naujai atéjusios paliatyvios pirezitiros ir

slaugos komandos.

11 Hospitalizuoto vaiko teisés

Onkologine liga sergantis vaikas hospitalizuotas Europos Sajungoje turi turéti aiskiai
apibréztas teises:

1. Nuolatinis ir testinis tévy buvimas

Vaikas turi teise j tévy teikiamg pagalba viso gydymo metu. Tévy vaidmuo
gydymo procese yra didziulis. Jie geriausiai supranta vaiko emocijas ir gali padéti
sumazinti vaiko patiriamg stresg gydymo metu. Vykdant gydymo ir sveikatos
priezitiros plana, pacientas, jo Seimos nariai ir medicinos personalo bei slaugytojy
grupé turéty bendrauti ir bendradarbiauti tarpusavyje. Taip pat labai svarbu
uztikrinti, kad pacientas turéty nuolatinj rysj su savo broliais ir seserimis bei
bendraaamziais, kad jis gyventy jprastinj gyvenima, nors jam diagnozuotas vézys
ir paskirtas gydymas.

2. Tinkamos tévy apgyvendinimo salygos ligoninéje

Tévai turi turéti galimybe visa laikg biti su vaiku. Skyriuje turéty buti virtuve,
vonios kambarys ir galimybé nakvoti skyriuje arba netoli jo. Svarbu pasirtpinti,
kad tévai galéty pakankamai i§simiegoti ir pailséti tam, kad galéty padéti ir bty

naudingi paciento priezitiros komandai.



3. Zaidimy ir mokymo patalpos

Visi ligoninéje gulintys vaikai turi teise ne tik ] mokyma, bet ir j amziy
atitinkancig rekreacing veiklg. Tai labai svarbu norint islaikyti vaiko jprastinj
gyvenimo buidg ir socialinj vystymasi bei ugdyma tuo metu, kai tgsiamas vézio
gydymas. Skyriuje turi bati mokymui skirta patalpa ir atskiras zaidimy ir poilsio
kambarys. Reikéty skirti 1esy materialiniams $iy veikly apriapinimui beli

personalui jdarbnti.
4. Amziy atitinkanti aplinka

Labai svarbu, kad vaika supty bendraamziai bei jo i$sivystymo lygj atitinkantys
vaikai. Todél, jei skyriuje gydomi pacientai nuo keliy ménesiy iki 16 ar netgi 18
mety, vyresniems pacientams turi buti sukurta nuo mazy vaiky atskirta aplinka.

Vienoje palatoje neturéty biiti guldomi jvairaus amziaus pacientai.
5. Teisé gauti tinkamg informacija

Informacija turéty bati pateikta pagal svarba, o jos tekstas turéty biti suprantamas
skaitytojui, t.y. vaikui ir/arba jo tévams, atsizvelgiant j tai, kad emocinio sikrétimo
metu pacientai ir tévai ne visada iSgirsta tai, kas jiems sakoma. Todél Zodziu
pateikta informacijg pravartu pakartoti, papildant aiskia ir suprantama rasytine
medziaga. Medicinos personalui reikia atsizvelgti | skirtingg pacienty rastingumo
lygj ir j tai, kad kai kuriems valstybiné kalba néra jy gimtoji kalba. RaSytinés ar
vaizdinés medziagos pateikimas yra svarbus, bet jis negali atstoti aiskaus ir
suprantamo zodinio bendravimo. Kiekvienas pokalbis apie gydyma turéty vykti
atskiroje, privacioje ir ramioje aplinkoje, kur niekas netrukdyty bendravimui ir

paSnekovai teisingai suprasty vienas kita.
6. Daugiadiscipliné gydymo komanda

Mokytojai, zaidimy terapeutai ir psichologai turi dalyvauti vaiko gydymo
ligoninéje procese. Jie privalo bati jgije reikiamy jgudziy ir biti pasiruo$e padéti
pacientams jiems sunkiu laikotarpiu bei suvokti, kad jy vaidmuo yra sumazinti

neigiama ligos ir jos gydymo poveikj vaikui.

7. Teisé j prieziiiros testinuma



Vaikas turi teise  sveikatos priezitiros tgstinumag viso gydymo proceso metu ir teisg
biti informuotam apie ilgalaike véZzio ir jo gydymo rizikg sveikatai. Testin] gydyma
arba stebéseng patartina testi tame paciame centre/centruose, net jei pacientas
sulaukia vyresnio amziaus ir nebepriklauo pacienty grupei, kuriems paprastai
teikiama pediatriné pagalba susirgus @imia liga. Turéty buti susitarta dél ligonio

perkélimo ir tolimesnio gydymo suaugusiy skyriuje.
8. Teisé i privatuma

Svarbu, kad vaikui gulint ligoninéje, buity gerbiamas jo privatumas. Pacientams turi
buti suteikta galimybé pokalbiams skirtoje patalpoje, kurioje tévai/pacientai aptaria

gydymo metu iSkilusias sunkias situacijas.
9. Pagarba zmogaus teiséms

Privalu gerbti kultarinius, kalbos ir rasiy skirtumus.

12 Socialiné pagalba

Socialiné pagalba vaikui ir jo Seimai turéty buti pradedama teikti iSkart, diagnozavus liga,
ir teikiama visg laika, kol pacientas yra gydomas. Reikéty jvertinti Seimos socialine ir finansing
padétj, kuria remiantis bus teikiama individuali pagalba Seimai. Ligoninéje turéty bati teikiama
informacija apie socialing parama, organizacijas ir paramos fondus, padedancius Seimai i§tverti
kriz¢. Socialiné pagalba turéty buti teikiama pacientams, jy broliams ir seserims bei visai
Seimai, taip kompensuojant jiems 168y praradimg ir padidéjusias isSlaidas jiems sunkiu metu.
Taip pat pageidautina, kad socialinés tarnybos pagerinty gyvenimo kokybe, organizuodamos

uzsiémimus visai Seimai ir galimai seimos atostogas.

Socialiniai darbuotojai bei kitos organizacijos, teikiancios socialing pagalba, uztikrina rysj
tarp medicinos bei slaugos personalo ir seimos, padeda pildant reikiamas formas, praSymus
finansinei paramai gauti, paskatina dalyvauti veiklose, kurios gerina gyvenimo kokybe, ir
sprendzia socialines problemas. Jos atlicka svarby vaidmenj padédamos Seimai gauti jvairig
pagalba, kuria teikiant siekiama susvelninti pokycius, kurie sutrikdé Seimos gyvenima,

suzinojus, kad vaikas ar jaunuolis serga onkologine liga.

22



13 Mokymas

Fiziniam ir psichologiniam vystymuisi nepaprastai svarbu nenutraukti mokymosi. Mokykla
— tai ne tik vieta, kur jgyjama ziniy, taciau ir ta aplinka, kurioje sukuriami ir plétojami
tarpusavio santykiai, jgyjamos ir jtvirtinamos vertybés, kur pacientas jgauna pasitikéjima
savimi. Mokymasi ligoninéje reikia testi, pamokas turi vesti kvalifikuoti mokytojai
vadovaudamienis ta pac¢ia mokymo programa, pagal kurig pacientas mokési mokykloje.
Mokytojai ir socialiniai darbuotojai gali uztikrinti glaudy bendradarbiavimg su vaiko mokykla.
Vaikui grjzus i$ ligoninés namo bei daugiau lankantis dienos stacionare ar poliklinikoje, labai
svarbu, kad kokymasis nenutrikty ir vaikas galéty greiiau grizti | mokykla ir pasivyti
bendraamzius. Ligoninés mokytojas gali palaikyti rysi su paciento mokykla ir teikti informacija

apie vaiko mokslo pasiekimus, mokantis ligoninéje.

14 Lemiamas tévy vaidmuo

Tévy vaidmuo, palaikant vaikg ir padedant jam nugaléti liga bei patiriant minimaly
psichologinj poveikj, yra lemiamas. Jie turi padéti vaikui neprarasti savigarbos, suteikti jam
vilties ir kiek jmanoma labiau sumazinti patiriamg stresa, stengiantis palaikyti maksimaliai
normalig vaiko psichologing biiseng. Pirmyjy gydymo etapy metu, kurie neretai biina patys
sunkiausi ir labiausiai traumuojantys, tévai vaidina itin svarby vaidmenj parodydami vaikui
savo meile, palaikymg ir palengvindami jo skausma, kurj sukelia diagnozé ir gydymas. Tai
ypac svarbu, kai reikia atlikti skausmingas procediiras ar pavyzdziui, susiduriama su mitybos
problemomis ir prireikia dirbtinio maitinimo. Jei pacientas izoliuojamas, mazam pacientui tai
gali sukelti ypa¢ didel; stresa, todél tévy vaidmuo lemiamas, palengvinant vaikui moralines
kancias. Padedant tévams kartu su vaiku jveikti §j sunky etapa, labai svarbu, kad jie jaustysi
esa visos priezitiros komandos dalimi ir kad jie gali tikétis pagalbos. Siuo sunkiu laikotarpiu
labai svarbu sudaryti tinkamas salygas, paskirti patalpas, kuriose tévai galéty pailséti atskirai
nuo vaiky, suteikti galimybe naudotis virtuve ir vonia, suteikti prieiga prie informatyvios
literatiros apie konkrecig liga ir informacijos apie egzistuojancias paramos organizacijas.
Bendravimas yra viena i$§ pagrindiniy pagalbos sergancio vaiko tévams dalis. Tévali turi jausti,
kad yra vertinami ir kad medicinos ir slaugos personalas juos laiko priezitiros komandos

partneriais, vaidinanciais svarby vaidmenj gydant vaiko liga.
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15 Reabilitacija

Jei vaikas gulédamas ligoninéje bent kurj laika gydomas vaistais, Zeidzian¢iais raumenis ir
ypac apatiniy galtiniy nervus, reikalinga aktyvi stimuliacija siekiant i$laikyti vaiko aktyvuma,
skatinti judéjima ir pasalinti toksinj vaisty poveikj organizmui. Reabilitacija biitina pradéti
nedelsiant vos diagnozavus liga, taikyti chemoterapijos ir bet kokios operacijos metu, norint
sumazinti specifinj toksinj vaisty poveikj. Baigus gydyma, reabilitacijg turi biiti tgsiama, tokiu
biidu sumazinant ilgalaikj toksinj vaisty poveikj. Vélgi, siame gydymo etape tévy vaidmuo
yra lemiamas. Fizioterapeuty ir ergoterapeuty pagalba sportuojant ir padedant atstatyti
ligonio fizines funkcijas po miopatijos ir neuropatijos, galima sumazinti ilgalaikes
gydymo pasekmes. Ypatingas démesys turéty biti skiriamas papildomai vaiky, serganciy
smegeny navikais, reabilitacijai. Sie pacientai paprastai patiria daugelj funkciniy
sutrikimy, susijusiy su pirminiais naviko sukeltais organy pazeidimais ar gydymo
komplikacijomis. Tokiais atvejais ypa¢ svarbu, kad reabilitology komanda glaudziai

bendradarbiauty su gydytojais neuroonkologais.

Rengéjy komitetas:

Prof. Jerzy R. Kowalczyk, vaiky onkologas, Liublinas, Lenkija

Prof. Kathy Pritchard-Jones, vaiky onkologé, Satonas, Jungtiné Karalysté
Prof. Marzena Samardakiewicz, psichologé, Liublinas, Lenkija

Monika Kowalewska- Bajor, fizioterapeutas, VarSuva, Lenkija

Elzbieta Anna Pomaska, mama, Varsuva, Lenkija

Edel Fitzgerald, SIOPE biuras, Briuselis, Belgija

Samira Essiaf, SIOPE biuras, Briuselis, Belgija

Asmeny, padéjusiy parengti dokumenta, sarasas :

Elzbieta Adamkiewicz-Drozynska, vaiky onkologée, Gdanskas, Lenkija

Edit Bardi, vaiky onkologé, Sombathelis, Vengrija

Adela Canete-Nieto, vaiky onkologé , Valensija, Ispanija

Susanne Cappello, mama, Monteveglio, Italija

Andriej Cizmar, vaiky onkologas, Bratislava, Slovakija

Lidija Dokmanovic, vaiky onkologé, Belgradas, Serbija

Tim Eden, vaiky onkologas, Mancesteris, Jungtiné Karalysté

Lynn Faulds Wood, Europos vézio pacienty koalicija, Tvikenhemas, Jungtiné Karalysté
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Joao Gil da Costa, vaiky onkologas, Maja, Portugalija

Ewa Gorzelak-Dziduch, mama, VarSuva, Lenkija

Jaroslaw Gresser, teisininkas, Poznané, Lenkija

Sylwia Hoffman, psichologé, VarSuva, Lenkija

Valeriya Kaleva Ignatova, vaiky onkologé, Varna, Bulgarija
Marek Karwacki, vaiky onkologas, VarSuva, Lenkija
Bartyik Katalin, vaiky onkologas, Segedas, Vengrija
Bernarda Kazanowska, vaiky onkologé, Vroclavas, Lenkija
Justyna Korzeniewska, psichologé, Varsuva, Lenkija

Ewa Koscielniak, vaiky onkologé, Stutgartas, Vokietija
Marta Kuzmicz, vaiky onkologé, Balstogé, Lenkija

Ruth Ladenstein, vaiky onkologé¢, Viena, Austrija

Michat Matysiak, vaiky onkologas, Varsuva, Lenkija
Monika Mozdzonek, vaiky onkologijos slaugytoja, VarSuva, Lenkija
Bronislava Penov, mama, Belgradas, Serbija

Danuta Perek, vaiky onkologé, VarSuva, Lenkija

Katarzyna Potczynska, vaiky onkologé, Gdanskas, Lenkija
Lina Rageliené, vaiky onkohematologé, Vilnius, Lietuva
Riccardo Riccardi, vaiky onkologas, Roma, Italija

Mike Stevens, vaiky onkologas, Bristolis, Jungtiné¢ Karalysté
Hildrun Sundseth, Europos Moters Sveikatos Institutas, Dublinas, Airija
Natalia Suszczewicz, studenté, VarSuva, Lenkija

Tomasz Urasinski, vaiky onkologas, S&ecinas, Lenkija
Gilles Vassal, vaiky onkologas, Vilziuifas, Pranciizija
Bogdan Wozniewicz, patologas, VarSuva, Lenkija

Beata Zalewska-Szewczyk, vaiky onkologé, Lodzé, Lenkija
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1 priedas
Europos klinikiniy tyrimy sarasas

EIC-NHL (Europos tarptautiné vaiky ne Hodzkino limfomos grupé)

1996

Naviko tipas: vaiky ne Hodzkino limfoma Officialiai 2006)
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Patte, Catherine
Email: catherine.patte@igr.fr
|staiga: Gustave Roussy institutas, Villejuif, Prancizija
EORTC vaiky leukemijos grupé 1981
Naviko tipas: leukemija
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Benoit, Yves
Email: Yves.Benoit@UGent.be
|staiga: Ghento universitetas, Belgija
EpSSG 2004
Naviko tipas: minkstyjy audiniy sarkoma
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Bisogno, Gianni
Email: gianni.bisogno@unipd.it
|staiga: Padovos universitetas, Italija
EURAMOS 2001
Naviko tipas: Osteosarkoma
CT grupé

Kontaktai/darbovieté Bielack, Stefan

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

|staiga: Koperaciné grupé Osteosarkomstudiengruppe COSS, Stutgartas, Vokietija
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Euro-Ewings 1999
Naviko tipas: Evingo sarkoma

CT grupé
) . MJuergens,Herbert
Kontaktai/darbovieté
Email: jurgh@mednet.uni-muenster.de or Heribert.Juergens@ukmuenster.de
|staiga: Miunsterio universitetas, Vokietija
Histiocitozés bendrija
Naviko tipas: LCH (Langerhanso Igsteliy histiocitozé) ir .
HLH (Hemofagocitiné limfohistiocitozé) CT grupe
) . .| Henter, Jan Inge
Kontaktai/darbovieté
Email: Jan-Inge.Henter@Kki.se ;
|staiga: Karolinska ligoniné, Stokholmas, Svedija
Hodzkino limfomos grupeé 2004
Naviko tipas: Hodzkino limfoma (Oficialiai
2006)
CT grupé
) o Landman-Parker, Judith
Kontaktai/darbovieté
Email: judith.landman-parker@ftrs.ap-hop-paris.fr
|staiga: Hopital d'enfant Armand Trousseau, Paryzius, Prancizija
I-BFM grupe 1987
Naviko tipas: leukemijair imfoma
CT grupé
. .| Schrappe, Martin
Kontaktai/darbovieté
Email: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de or sekretariat@ pediatrics.uni-kiel.de
|staiga: Kylio universitetas, Vokietija
ITCC 2003
Naviko tipas: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL
CT grupé

Kontaktai/darbovieté

Vassal, Gilles

Email: Gilles.Vassal@gqustaveroussy.fr
|staiga: Gustave Roussy institutas, Villejuif, Prancizija
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SIOP smegeny naviky grupé
Naviko tipas: smegeny navikai

CT grupé
Kontaktai/darbovieté Doz, Francois
Email: francois.doz@curie.net
|staiga: Institut Curie, Prancizija
SIOP WT 1971
Naviko tipas: inksty navikai
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Graf, Norbert
Email: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
|staiga: Hombergo universitetas, Vokietija
SIOPEL 1987
Naviko tipas: kepeny navikai
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Czauderna, Piotr
Email: pczaud@amg.gda.pl
|staiga: Gdansko universitetas, Lenkija
SIOPEN 1998
Naviko tipas: neuroblastoma
CT grupé

Kontaktai/darbovieté

Ladenstein, Ruth

Email: ruth.ladenstein@ccri.at
|staiga: St Anna’s CCRI, Austrija
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