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Pratarmé

Gydant onkologinémis ligomis serganéius vaikus pasiekta reik§mingy rezultaty. Sios
pazangos pasiekti padéjo glaudus bendradarbiavimas ne tik tarp vienos Salies vaiky onkology

pediatry, bet ir tarp visy arba daugelio centry daugumoje saliy.

Tam, kad biity galima gauti palyginamus rezultatus ir padaryti bendras i§vadas, kiekvienas
klinikiniuose tyrimuose dalyvaujantis centras privalo atitikti tam tikrus medicinos diagnostikos

infrastrukttros ir bendrosios sveikatos prieziiiros specialisty darbo praktikos reikalavimus.

Apdorojant daugelyje centry ir tarptautiniy klinikiniy tyrimy metu gautus rezultatus, kartais
buvo pastebimi reik§mingi gydomojo poveikio skirtumai. Buvo nustatyta dar viena problema —
finansiné gydymo istaigy, kuriose veikia pediatrinés onkohematologijos skyriai, padétis.

Ieskodami biidy, kaip sumazinti sanaudas, sveikatos priezitiros vadovai daznai | pediatrinés
onkohematologijos skyrius ziiiri kaip i kitus pediatrijos skyrius. Standartai, kuriy privaloma
laikytis Siuose skyriuose, neuZztikrina tinkamo pediatrinés onkologijos skyriy funkcionavimo, nes
onkologinémis ligomis sergantiems hospitalizuotiems pacientams vaikams reikia intensyvios
slaugos bei nuolatinés prieziiiros. Todél, buvo nustatytas bendry pediatrinés onkohematologijos

skyriy standarty apibrézimas.

Atsizvelgdama | §ia situacija, 2008 m. geguzés mén. Tarptautinés vaiky onkologu
mokslinés draugijos (SIOP) Europos taryba nusprendé parengti ataskaita apie esama pediatrinés
onkologijos centry Europoje padéti. Siuo tikslu buvo paruostas klausimynas ir issiystas vaiky
onkology atstovams { visas Europos Salis. Remiantis apzvalgos rezultatais, SIOP Europos taryba
(SIOPE) akcentavo, kad konferencijos organizavimas tapo dar vienu gyvybiskai svarbiu zingsniu
rengiant dokumento projekta, pavadinta ,,Onkologinémis ligomis serganciy vaiky prieziiiros

standartai‘.

Sia konferencija surengti padéjo buvusio Lenkijos Prezidento Aleksandro Kwasniewskio
zmona Jolanta Kwasniewska ir jos fondas ,,Bendravimas be barjery. Ponia Kwasniewska ir su
ja dirbantys Zzmonés {d¢jo daug pastangy ir suteiké nejkainojama parama. 2009 m. spalio 14 d.
VarSuvoje ivykusioje konferencijoje dalyvavo visi pagrindiniai suinteresuotieji asmenys i§
daugelio Europos Saliy: daugiadisciplininio gydymo specialistai, politikai, pacienty ir ju tévy

grupes.



Konferencijos metu buvo pateiktas dokumento projektas, o po diskusijy su suinteresuotais

asmenimis parengtas ir galutinis dokumentas.

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

iSvadomis bei pasitlymais.

Taip pat labai dékoju Magdalenai Gwizdak, Ewai Jack-Gorskai, Annai Jankowska-Drabik,

Edel Fitzgerald ir Samirai Essiaf uZ vertinga administracing, redakcing ir lingvisting pagalba.

Esu isitikings, jog bendromis pastangomis pasieksime paciy geriausiy rezultaty, gerindami

onkologinémis ligomis serganciy vaiky priezitiros kokybe visose Europos Salyse.

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

SIOPE tarybos narys,
Liublino medicinos universiteto pediatrinés

hematologijos ir onkologijos skyriaus vadovas



Ivadas

Siuo metu galima sékmingai i§gydyti daugiau kaip 70% onkologinémis ligomis serganéiy

vaiky bei paaugliy ir iSgydyti beveik visus pacientus, kuriems diagnozuoti tam tikri navikai.

1 Svarbu kuo grei¢iau diagnozuoti vaiko ar paauglio liga, kad biity visiSkai uztikrinta
gydymo ir visiSko pasveikimo galimybé. Tiek bendrosios praktikos gydytojai, tick Seimos
gydytojai turi biiti gerai informuoti apie vaiky ir jaunuoliy galimybg susirgti onkologine liga. Su
onkologine liga susijusius simptomus ir pozymius turi atpazinti ir bendrosios praktikos
gydytojai, ir pediatrai, kad simptomai biity nustatyti kuo anksCiau ir nebiity uzdelstas ligos

diagnozavimas bei gydymo pradzia.

2 Jrodyta, kad onkologine liga serganciy vaiky galimybés pasveikti Zymiai didesnés,
kai liga diagnozuoja ir gydo specializuotame skyriuje dirbanti gydytojy, slaugytoju ir kity
specialisty grupé. Si skyriy turi sudaryti kvalifikuotas medicinos ir diagnostikos
personalas, patyrusios slaugytojos, turi buti teikiama psichology pagalba pacientui ir jo
Seimai, socialiniai darbuotojai ir mokytojai bei mediky komanda privalo biiti prieinami bet
kuriuo metu. Ypac svarbu, kad prireikus nedelsiant { pagalba atskubéty vaiky chirurgai,
neurochirurgai, anesteziologai, patologai, biity visos reikalingos radioterapijos priemonés, kraujo
produktai, siekiant kuo tiksliau nustatyti paciento diagnoze ir skubiai pradéti taikyti atitinkama
gydyma, kaip imanoma labiau sumazinant toksini medziagy poveiki paciento organizmui ir

iSvengiant komplikacijy.

3 Visi onkologinémis ligomis sergantys vaikai privalo biuti gydomi pagal padia
geriausig turima gydymo etika ir metodiky. Yra bendras susitarimas, kad §i pagalba
geriausiai teikiama skyriuose, kurie aktyviai dalyvauja klinikiniy tyrimy ir véZzio
registravimo procesuose. Jei tik galima, vaikams reikéty pasiiilyti galimybe dalyvauti
atitinkamuose klinikiniuose tyrimuose, kuriu tikslas — tobulinti optimaly visy vaiky gydyma.

Kilus abejonéms, koki gydymo buda pasirinkti, tokie tyrimai gali biti atliekami pasirinktinai.

Siame dokumente iSdéstytas pasitilymas yra skirtas 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 kartu su
sveikatos apsaugos planuotojais, fonduy ikur¢jais ir politikais, kad bty pagerinta ligoniy

prieziiira.



Be abejonés, kiekviena Salis turi savita sveikatos prieziliros sistema, salygojanéia 1éSu
paskirstyma, taip pat konkreciai Saliai biidinga visuomenés struktiirag bei salygas, kuriomis
gerinama onkologinémis ligomis serganciyjuy vaiky ir paaugliy priezitra. Europos Salys turéty
turéti nacionalini onkologiniy susirgimy 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 biity uztikrinta nuolatiné pacienty prieziiira. 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 Saliy Siuos standartus — kai kurie i$ juy vis dar kuriami — priémé ir
sveikatos sistemai vadovaujantys, ir ja finansuojantys administraciniai organai, ir uz
sveikatos prieziiiros paslaugy teikimg atsakingos valstybinés institucijos. Siq standarty
laikymasis yra biitinas norint gauti finansinius iSteklius, be to jis palengvina pokyc¢iy,

susijusiy su paslaugy kokybe, valdyma.

Kreipiamés | visas atsakingas institucijas, prasydami uztikrinti reikiamy tyrimy ir
infrastruktiry prieinamuma visiems ir suteikti lygias galimybes onkologinémis ligomis
sergantiems vaikams ir paaugliams gauti geriausias sveikatos prieziliros 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 Europa
“Bendravimas be barjery" Europos vaiky onkology moksliné draugija
Al Przyjaciot 8/1a Avenue E. Mounier 83
00-565 Varsuva, Lenkija B 1200 Briuselis, Belgija

www.fpbb.pl www.siope.eu



Reziumé

Visapusiskos onkologinémis ligomis serganciy vaiky ir paaugliy priezitiros sistemos
teikimas yra labai svarbus padedant pacientui sékmingai pasveikti ir uztikrinant optimaliai gera
gyvenimo kokybe tiek gydymo metu, tick gydymui pasibaigus. Siame dokumente isdéstytose
gairése pateikiami minimaliis priezitros standartai, kurie turéty biiti igyvendinti ir kurie pradzioje

yra taikomi Europos Sajungos Salims naréms, taciau neapsiribojant Siomis Salimis.

e Ypac svarbu sukurti pediatrinés onkologijos tobulinimosi ir kompetencijos centrus,
kurie teikty daugiadisciplinines gydymo priemones bei optimalius prieZitiros standartus

pagal vietos gyventojy skai¢iy bei geografing padétj.

* Reikia sukurti onkologinémis ligomis serganciy vaiky registra nacionaliniu lygiu, pagal
tarptautiniu lygiu patvirtintg klasifikacija — Tarptautine vaiky vézio klasifikacijg, 3-
aja versija (ICCC-3). Siuo atveju reikia atsiZvelgti ir | paaugliy, serganéiy onkologinémis

ligomis, sveikatos ypatumus.

» Kiekvieng vaiky hematologijos ir /arba onkologijos skyriy reikia apriipinti standartinémis
pacienty ir ju Seimos nariy priezitiros priemonémis, klinikiniais protokolais ir ry$io priemonémis
su kitais specializuotais skyriais, jei prireikty tolesniy konsultacijy ir/arba biity galima pasiilyti

kai kurias procediiras (bendroji priezitira) netoli gyvenantiems pacientams.

» Kiekvienoje vaiky hematologijos ir/arba onkologijos skyriaus palatoje turi dirbti
minimalus onkologinémis ligomis sergancius vaikus gydancio personalo skai¢ius. Mediky
komanda, vadinama daugiadisciplininé prieziiros grupé, privalo sugebéti patenkinti
ivairius paciento ir jo Seimos poreikius tiek hospitalizacijos metu, tiek vélesniame etape.
Pagrindiné mediky grupé reikalinga nuolat, kaip ir pagalbiné grupé, jskaitant iSkvie¢iamus

gydytojus.

e Onkologine liga sergancio vaiko tévai turi teis¢ iS medicinos personalo gauti iSsamia
informacija, susijusia su vaiko diagnoze bei gydymu, iskaitant psichologing — socialing
konsultacija; visa informacija bei ligos stadijos privalo biiti tinkamai registruojama ir iSsamiai

bei suprantamai paaiskinama tévams.

* Nuolatinis prieziliros grupés vystymas turéty buti privalomas. Be to, turéty buti placiai

skatinamas tévy ir/arba pacienty organizaciju vaidmuo personalo mokymuose, o taip pat ir



teikiant informacija 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 vietos socialinés paslaugos.

e Onkologinémis ligomis serganciy vaiky ir paaugliy gydymas yra nuolat tobulinamas;
atliekant klinikinius bandymus ar tyrimus turi biti laikomasi auk$¢iausiy prieziiiros standarty net
ir tiems pacientams, kuriems liga diagnozuota naujai. Privaloma reguliariai atnaujinti gydymo
protokolo rekomendacijas, atsizvelgiant | naujausius tyrimy rezultatus. Nacionalinis

onkologinémis ligomis serganc¢iy vaiky tyrimy tinklas turéty skatinti optimaly gydyma.

e  Priklausomai nuo Salies vaistus kompensuoja draudimo jmonés arba valstybé.
Standartiniai chemoterapijos vaistai daznai skiriami onkologinémis ligomis sergantiems
vaikams ne pagal indikacija, nes praSyme suteikti rinkodaros teis¢ daZnai nepakanka
pediatriniy tyrimy duomeny. Todél vaistai be patvirtintos indikacijos kompensuojami

pagal nacionalines sveikatos prieZitiros procediiras.

e  Svarbu uZtikrinti duomenuy valdyma ir ataskaity apie saugy gydymo programos

igyvendinama teikima, ir Sia uzduoti turi atlikti tinkamai paruostas medicinos personalas.

e Svarbu ilga laika stebéti vaikystés vézio vélesnes pasekmes, atkreipiant démesi ne tik i

iSgyvenamuma, bet ir 1 gyvenimo kokybeg bei ilgalaiki toksiskuma.

» Kiekvienam onkologine liga serganCiam vaikui ar jaunuoliui ir jo Seimos nariams turéty
biti pasiiilyta psichologiné pagalba, taip pat suteikta numatyta socialiné ir mokslo bei ugdymo
pagalba. Be to, atsizvelgiant i paciento amziy bei suvokimo lygi, reikéty iSsamiai aptarti
informacija, susijusia su diagnoze, gydymu ir bendru ligos poveikiu. Taip pat po gydymo turéty

biti suteikiama speciali pagalba, uztikrinanti vaiko integravimasi i visuomeng.

» Vaikui susirgus nepagydoma liga, jvairiapuses paliatyvinés slaugos paslaugas turéty suteikti
daugiadisciplininé ligoninés specialisty grupé. RySiams su gydanciaja grupe ir naujai pacienta

gydyti paskirtais specialistais palaikyti turéty biiti sukurti rySiu kanalai.

* Hospitalizuotiems vaikams ir jauniems zmonéms turéty biiti suteiktos pagrindinés teisés:



- Nuolatinis ir testinis tévy dalyvavimas

- Tinkamos salygos tévams apgyvendinti ligoninéje
- Zaidimy ir §vietimo priemonés

- Amziy atitinkanti aplinka

- Teisé gauti atitinkama informacija

- Daugiadisciplininé gydymo grupé

- Teisé i prieziiiros tgstinuma

- Privatumo teisé

- Pagarba Zzmogaus teiséms

* Socialiné pagalbos teikimas vaikui ir jo Seimai turi prasidéti diagnozavus liga ir testis stebint

visa paciento gydymo eiga.

« Labai svarbu uZtikrinti jauno Zmogaus, kuriam diagnozuota onkologiné liga,
nenutrilkstama mokymasi, kad pasveikes jis nesunkiai galéty grjzti i mokykla. Ligoninés

mokytojas riipinasi paciento ugdymu gydymo metu ir padeda sugrizti i mokykla.

e Tévy vaidmuo, padedant vaikui jveikti onkologing liga, yra didziulis, tad jiems taip pat reikia
padéti, suteikiant visas reikalingas gydymo skyriuje esancias priemones. Tévams vaiko gydymo

procese tenka partnerio vaidmuo.

« Vaiko fizine reabilitacijg itin svarbu pradéti nedelsiant, nustacius diagnoze, nesvarbu,

kiek laiko vaikas praleido ar praleis ligoninéje ir kaip intensyviai jis bus gydomas.



Onkologinémis ligomis serganciy vaiky prieziiiros standartai

1 Onkologinémis ir sunkiomis hematologinémis ligomis serganciy vaiky ir

paaugliy visapusiSkos prieziiiros tinklo organizavimas kiekvienoje Salyje

Jau seniai pripazinta, jog prieziliros centruose, paprastai vadinamuose ,,rekomendacijuy arba
pagrindiniais gydymo centrais, onkologinémis ligomis sergantiems vaikams, paaugliams ir
jauniems zmonéms suteikiama optimali priezitira. Pacientus prizifirinCios mediky grupés gali
teikti visas reikalingas diagnostikos paslaugas bei medicining priezilira, turi visus reikiamus
vaistus, padedancius optimizuoti iSgyvenamumo galimybes bei iki minimumo sumazinti toksiska

cheminiy vaisty poveiki.

Siy prieziiiros centry skaiéius ir vieta priklauso nuo 3alies gyventojy skaiciaus ir geografinés
padéties. Piktybiniais navikais kasmet suserga mazdaug 130-150 i§ milijono jaunesniy nei 18
mety zmoniy. Tam, kad pasiteisinty investicijos i daugiadisciplinines paslaugas, kurios
reikalingos vaiky onkologinéms ligoms gydyti, j pagrindinj gydymo centrg 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 Ciulpy persodinimui ar
kompleksinei chirurgijai arba radioterapijai, gali prireikti tolimesnés specializacijos bei pacientai

gali biiti siun¢iami 1§ maZesniyjy pagrindinio gydymo centry i didesnius.

Taip pat reikty atsizvelgti ir | geografing padéti. Uztikrinti, kad pacientui nereikéty keliauti
dideliy atstumy tam, kad galéty gauti gydyma, ypac suteikti galimybe pasinaudoti kai kuriomis
paramos ir greitosios pagalbos paslaugomis, tokiu biidu sukuriant pediatrinés onkologijos tyrimy
tinklus. Si bendrosios prieziiiros sistema sitvirtino ir yra gerai i$plétota daugelyje Europos 3aliy,
kur vietinés ligoninés teikia kai kurias priezitros paslaugas arciau ligoniy namuy,

bendradarbiaudamos su pagrindinio gydymo centrais.

2 Nacionalinis vaiky véZio registras
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Universalus onkologinémis ligomis serganciy gyventojy registravimas rekomenduojamas
visoms pasaulio $alims. Sis registravimas padeda ne tik planuoti paslaugas, bet ir palengvina vézio
paplitimo, iSgyvenamumo, mirtingumo tyrimy atlikima bei padeda iSvengti nukrypimy nuo

tarptautiniy registruoty duomeny.

Naudojama tarptautiné vaiky vézio Kklasifikacijos schema (tarptautiné vaiky vézio
Kklasifikacija, 3 versija — ICCC-3), kadangi dél vaiky véZio skirtingy klinikiniy ir biologiniy
ypatumy $iy susirgimy negalima klasifikuoti pagal ta pacia sistemg kaip ir suaugusiy véZio.
Si klasifikacijos schema naudotina visuose registruose vaiky vézio duomenims registruoti (j $i

registra iraSomi jaunesni kaip 15 mety pacientai).

Gali kilti problemy registruojant onkologinémis ligomis serganc¢ius paauglius, nes jie gali
sirgti vezio forma, kuria serga ir suaugusieji, ir vaikai. Tiksliam sergamumo paplitimui nustatyti

ir pasekmiy stebéjimui Sioje amziaus grupéje gali prireikti specialiy tyrimy.

Kiekvieno onkologinémis ligomis sergan¢io paciento duomeny rinkinio, kuri privaloma
reguliariai pildyti, turinys turi biiti suderintas su nacionaliniu vézio registru. Registras turéty
uztikrinti tarptautini duomeny palyginamumga ir atsizvelgti | dalyvavimo palyginamuosiuose

apibendrinamuosiuose Europinio lygio projektuose nauda.

3 Pediatrinés hematologijos ir/ar onkologijos skyriui keliami reikalavimai

(1) Skyriuje turi bti visos salygos teikti Siuolaiking intensyviaja chemoterapija, esant bet
kuriam vaiky vézio tipui, ir, tam tikrais atvejais, specializuota priezilira, reikalinga pacienty
grupéms su specialiomis diagnozémis, biitent sergant piktybinémis kraujo ligomis ir esant kitoms

sudétingoms hematologinéms biikléms.

(i1) Skyriuje privaloma tiksliai ir efektyviai diagnozuoti leukemija ir solidinius navikus
arba skyrius turi specializuotis biitent vienoje i$ iy sriciy.

(iii)  Visas medicinos personalas turi biiti kvalifikuotas ir turéti patirties gydant vaiky
vézj ir leukemija.

(iv) Tam, kad skyrius galéty veiksmingai dirbti ir teikty kvalifikuotas paslaugas, jis

turi turéti minimaly pacienty skaiciy. Tai galéty buti ne maziau kaip 30 naujy pacienty per

metus. Medicinos personalo skaiCius privalo buti pakankamas, kad uztikrinty nuoseklia
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kiekvieno skyriaus paciento priezitira.

W) Pasibaigus gydymui turi buti sukurtos sistemos ilgalaikiy rezultaty stebéjimui.

(vi)  Specialios priemonés turi biiti teikiamos tiems pacientams, kuriems yra infekciju ir kity
rimty komplikaciju rizika, ypa¢ sergantiems ilgalaike neutropenija. Skyriuje turéty buati
vienvietés, bet ne didesnés kaip dvivietés palatos, skirtos sunkiausiems ligoniams, jose
turéty buti vieta nusiprausti ir tualetas. Bendrose palatose turéty biiti Zaidimams ir mokymuisi
skirta vieta. Jei palatoje guli ivairaus amziaus vaikai ir paaugliai, jiems turéty buti irengtos
atskiros higienos patalpos, vienos — dar lytiSkai nesubrendusiems, kitos — jau lytiSkai

subrendusiems pacientams.

(vii)  Skyriuje turéty biiti irengta virtuvé ir vonios patalpa, skirta vaiky tévams, ypac jei vaikas

yra izoliuotas.

(viii) Buty labai gerai, jei pacientai, kuriems taikomas trumpas ambulatorinis
chemoterapijos kursas, turéty atskiras patalpas dienos stacionaro skyriuje. Turéty biti
atskiros patalpos, iskaitant ir procediiry patalpa ir specialia patalpa, skirtos cheminiy preparaty

laikymui ir ju paruo§imui, taip pat kraujo méginiy paémimui.

(ix) Turéty biiti ijkurta speciali klinika, esanti itin arti prie stacionaro skyriy ir dienos

stacionaro, kad biity galima teikti nuolating priezitira procediiry metu ir po procediry.

x) Svarbu, kad pagrindinio gydymo centras turéty prieiga prie intensyvios priezitiros
ir reanimacijos skyriaus, jei prireikty prijungti dirbtinio kvépavimo aparata, atlikti hemodializg
ir leukafereze, padéti vaikui kilus bet kokioms komplikacijoms procediiry metu, kad nereikéty

vaiko perkelti i kita ligoning.

(xi) Reikéty nuolat uztikrinti prieiga prie vaiky chirurgo, neurochirurgo ir kity gydytojy,
pvz; e.g. otolaringologo, esant skubiems atvejams, taip pat prieiga prie radioterapijos, o
prireikus, 24 valandy prieiga prie diagnostinio vaizdo gavimo, esant bendrai nejautrai bei

galimybe atlikti laboratorinius tyrimus, esant skubiems atvejams.

(xii)  Turéty biti prieiga prie visy reikiamy citotoksiny terapijos, o palaikantieji medikamentai
turi buti teikiami visa para, o prireikus, jie turéty biiti teikiami, paskambinus | pagalbines

vaistines, kaip ir visos reikalingos priemoneés jiems paruosti.

(xiii)  Skyriuje visuomet turi buti reikiamas kraujo produkty kiekis, ypa¢ kraujo

trombocity ir labai daznai naudojamy proteiny daleliy.
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(xiv) Pagrindinis gydymo centras, atlikdamas kamieniniy lasteliy transplantacija, privalo
suteikti ir intensyvig terapijg. Tai galima atlikti arba paciame centre, arba mazesniuosiuose
centruose, suderinus su didesniaisiais centrais. Tokie pat reikalavimai keliami ir sudétingoms
chirurginéms procediiroms ar radioterapijos procediiroms, kurioms atlikti reikia patyrusiu

specialisty ir profesionalios jrangos.

(xv)  Pagrindinis gydymo centras turéty bendradarbiauti su arciau pacienty namy esanciu
ligoniniy tinklu teikiant tam tikras palaikomosios prieziliros paslaugas ir galimai paprastesnes

bendrosios priezitiros modelio procediiras.

4 Rekomenduojamas pediatrinés hematologijos/onkologijos palaty medicinos
personalo skaicius

Skyriuje dirban¢io personalo skaiius turéty priklausyti nuo vidutinés metinés veiklos,

iskaitant lovy uzimtuma, dienos stacionaro pacienty skai¢iy ir klinika. Palata aptarnauti turéty Sie

darbuotojai:
1. vadovaujantis vaiky onkohematologas, vyriausioji slaugytoja ir padéjéjai;
2. gydytoju skaicius bus nurodytas toliau;
3. kompetentingos slaugytojos, turinCios reikiama darbo kriivi, iskaitant ir rySius

palaikancia slaugytoja, kuri bendrauja su gydymo skyriumi, tévais bei vietine bendrija;

4. psichologai;

5. socialiniai darbuotojai — ju skaicius nustatomas atsizvelgiant | darbo su pacientais
kriivi;

6. palatos mokytojai;

7. veiklos/zaidimy terapeutai;

8. fizioterapijos ir ergoterapijos darbuotojai;

9. laborantai;

10. medicinos administratoriai ir duomeny valdytojai;

11. reabilitologai;

12. dietologai.

Pagrindiniame gydymo centre turi dirbti maziausiai du visu etatu dirbantys gydytojai ir du

slaugytojai, turintys vienoda darbo patirti, net jei skyrius aptarnauja minimaly naujuy pacienty
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skaiciy, t.y. 30, per metus, kad darbuotojai galéty pavaduoti vienas Kita atostogu metu ar ligos
atveju. Intensyvios terapijos, pvz. kauly ciulpy persodinimo skyriuje, gali tekti idarbinti ir

daugiau aukstesnés kvalifikacijos darbuotoju.

Planuojantiems darbuotoju skaiciy reikia atkreipti démesj i tai, kad intensyvios terapijos
skyriuose pacientams skiriamas priezitiros laikas Siek tiek per trumpas nei turéty biiti jprastai.
Darbuotojams reikia papildomo laiko daugiadisciplininés grupés susitikimams pacienty
asmeniniams gydymo planams aptarti ir daZznam bendravimui su pacientais ir jy Seimos

nariais, kad jie buity iSsamiai informuoti apie situacija.

Pagrindinis gydymo centras privalo turéti iSkvieCiama gydytoja, turintj specialiy
profesiniy Ziniy ir patirties. Tai galéty buti gydytojas—rezidentas, kuris reikiamu laiku atvykty i
gydymo istaiga, o jam padéty kvalifikuotas medicinos personalas. Skyriaus vadovai turéty
atkreipti démes;j i §j reikalavima ir, planuodami gydytoju skaiCiy, atsizvelgti | dideli Sio darbo
intensyvuma.

PanasSis reikalavimai keliami slaugos personalui: bent du Zmonés skyriuje privalo
turéti papildomo mokymo sertifikatus onkologijos ir hematologijos srityje, arba turéti ne
maZesn¢ nei penkeriy mety darbo patirtj Sioje srityje. Kickviena slaugytojuy pamaina turi

turéti bent du slaugytojus, turinCius Sios srities i$silavinima.

Pagrindinei medicinos personalo grupei, susidedanciai i§ apmokyty gydytoju specialisty ir
slaugytojuy, atsakingy uz skyriaus veiklos organizavima, turéty padéti tam tikras skaiCius
darbuotojy, aptarnaujanciy pacientus ir jy Seimos narius tiek gydymo metu, tiek ir jam
pasibaigus, iskaitant ilgalaik¢ stebésena bei pagalba. Reikia skirti tam tikra laiko dali viso
personalo vietiniam ir iSoriniam mokymui. Kiekviena Salis turi nusprgsti dél darbuotoju
pediatrinés onkohematologijos palatose skaiciaus, atsizvelgdama i pirmiau paminétus minimalius
skai¢ius. Sis skai¢ius turéty priklausyti nuo gydomu pacienty skaiGiaus per metus ir skyriuje

teikiamos priezitiros sudétingumo.

Mediky grupé ir visu susijusiuy discipliny atstovai kasdien turéty aptarti kiekvieno skyriuje

gydomo paciento sveikimo procesa, kad biity uztikrintas priezitiros tgstinumas.

Diagnozavimo metu daugiadisciplininé skyriaus grupé turéty aptarti pacia diagnozg ir kokiu
pagrindu ji buvo nustatyta, taip pat optimalius gydymo metodus ir bendraji ligonio priezitiros

paslaugy paketa.

Pagal Salies istatymus $i informacija privalo biiti perduota tévams ir turi biiti gautas ju
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sutikimas taikyti sitiloma veiksmy plana. Atitinkamai, atsizvelgiant { vaiko amziy ir supratima,

jie gali duoti sutikima arba bent jau pritarti gydymui.

Gave informacija apie vaikui planuojamas taikyti procediiras ir gydyma, tévai kartu su
psichologu, reabilitologu, gydytoju neuropatologu ir fizioterapeutu bei mokytoju parengia
programa, apibréZiancia paciento tvarkarasti, kurj sudaro jo mokomoji ir laisvalaikio veikla,
uztikrinant, kad mazasis pacientas visada galéty jaustis kaip vaikas. Akivaizdu, jog paciento
dalyvavimas visoje mokomojoje veikloje, kurig vykdo kvalifikuoti mokytojai, padeda gydymui,
uztikrinant minimaly vaiko atitrikima nuo visuomenés, kuo mazesnj atsilikima nuo mokomosios

veiklos, kad ateityje jis/ji nesunkiai galéty prisivyti bendraamzius.

Jei reikia patarimy i iSorés dél konkretaus valdymo komponento, tai uzregistruojama
dokumentuose ir paaiSkinama pacientui bei jo tévams. Labai svarbu, kad dokumentuose biity
irasai apie gydymo pazanga, sprendimu priémima ir bet kokius gydymo poky¢ius. Siandien

medicininiy iraSy dokumentus gali tvarkyti paskirti medicinos administratoriai ar duomeny

v

5 Nuolatinis profesinis tobulinimasis

Siekiant optimizuoti diagnozavima ir priezilira, visiems medicinos personalo darbuotojams
turéty buti privalomas profesinés kvalifikacijos kélimas ir mokymas, iskaitant naujausius tyrimy
metodus ir gydymo specifika. | personalo mokymo programg turéty biiti jtraukti atitinkami
resursai bei skirtas laikas dalyvauti mokymuose ir paskaitose. | Siuos uZsiémimus

gydytojus ir Kitus specialistus turi siysti centras.

Visi skyriai turéty skatinti rySius su tévu/pacienty organizacijomis, nes ju palaikymas labai
reikalingas naujai diagnozuoty pacienty tévams ir priezitros paslaugas teikiantiems

darbuotojams.
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6 Specialiosios priezituros dalys

Visapusiska onkologinémis ligomis sergancio vaiko ar paauglio priezilira paprastai apima:

1 Stacionaring priezitira

2 Dienos stacionara

3 Ambulatoring priezitira

4  Gydymasis namuose: bendradarbiavimas su bendrosios praktikos gydytoju, vaiko

mokykla, bendruomene ir socialine ripyba.

5 Tévy ir kity Seimos nariy apgyvendinima (,,i§ namy i namus®).

7 Gydymo taikymas

* Gydant onkologinémis ligomis sergancius jaunus zmones reikéty jgyvendinti pacias
geriausias ir moderniausias gydymo programas, vykdomas bendradarbiaujant daugeliui centry.
Sias programas turéty sudaryti tarptautinés eksperty komandos, atsizvelgdamos i ankstesniy
klinikiniy tyrimy rezultatus ir turimas dabartines Zinias apie vézio biologija, atitinkama

medikamenty farmakokinetika ir Zinomas vaiko organizmo reakcijas i toksines medziagas.

» Kiekvienoje Salyje turéty biiti vaiky onkologiniy ligy tyrimy tinklas, rekomenduojantis
optimalaus gydymo taisykles, tinkancias kiekvienai naviko riiSiai ir reguliariai atnaujinantis $ias
rekomendacijas, atitinkamai pagal naujus tyrimy rezultatus.

* Nesant absoliu¢iai aiSkaus optimalaus gydymo, rekomenduojama imtis klinikiniais
tyrimais paremto gydymo, kuris yra tarsi tarpiné grandis tarp geriausiai zinomos terapijos ir
naujy metoduy. Kiekvienoje Salyje bus tyrimu organizacija, kuri atliks arba rekomenduos tokio
pobiidZio klinikinius tyrimus, siekiant optimizuoti prieZiiira bei maksimaliai padidinti galimybes
iSgyventi, diagnozavus viena ar kita naviko raisi.

» Pagal nacionalinius istatymus, kad vaikas galéty dalyvauti vykdant klinikiniy tyrimy
programa, reikalingas tévy sutikimas/pritarimas.

» Kiekviena $alis turi skirtinga sveikatos prieziiiros sistema. Pati valstybé arba draudimo
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institucijos ar Kkiti fondai privalo pilnai kompensuoti gydymo, taikomo pagal
rekomenduojamg gydymo programa, iSlaidas. Kadangi iki Siol Europoje buvo registruotas
tik minimalus jaunesniems nei 18 mety pacientams skiriamy vaisty Kkiekis, ne pagal

indikacija skiriamus vaistus turés kompensuoti Sios institucijos arba valstybé.

e Kai kuriais atvejais, kai diagnozuojamas labai retas navikas, vienintelis gydymo
metodas yra tas, kuri rekomenduoja gydytoju eksperty grupé. Tokie metodai taikomi tyréju
Turi biti pateikiamos atitinkamos priemonés, skirtos Siy gydymo metody palaikymui bei

registravimui tarptautiniame tyrimy registre. ( 1 priedas)

» Pagal valstybés istatymus centras privalo turéti iSsamia gydymo programos medicining
dokumentacija, susijusia su pacientais, gydomais klinikiniy tyrimy metu. Turi uztekti resursy
duomeny valdymui ir saugiam ataskaity teikimui, idarbinant reikiama kvalifikuoto personalo

skaiiy bei uztikrinant personalo mokyma.

8 Vélesniy onkologiniy ligy pasekmiy stebésena

Labai svarbu ilga laika ir toliau tinkamai stebéti nuo vézio iSgydytus vaikus, iskaitant ne tik
ju sveikata, bet ir gyvenimo kokybe, pildyti dokumentus, susijusius su terapijos sukeltu ilgalaikiu
toksisku poveikiu organizmui. Nutraukus gydyma mediky grupé ir Seimos nariai turi susitarti dél
paciento stebé¢jimo programos, kaip ji bus vykdoma ir kokias intervalais, atsizvelgiant i ligos
atsinaujinimo rizika ir patvirtinta toksiniy medziagy poveiki. Paskesniy veiksmy pobtdis
priklauso nuo naviko risies ir taikytos terapijos. Sios priemonés neturéty turéti neigiamos jtakos

paciento, kuriam buvo diagnozuotas vézys ir paskirtas gydymas, galimybéms visiskai pasveikti.
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9 Psichologiné ir psichosocialiné prieziara

Suzinoje¢, kad vaikas serga onkologine liga, jo artimieji gali patirti dideli sukrétima, ir netgi
pacia stipriausia Seima gali iStikti krizé. Gydymas sukelia dideliy permainy kasdieniame
gyvenime ir turi neigiama fizinj bei psichologini poveiki vaikui ir jo Seimos nariams. Diagnoz¢ ir
gydymas neretai sumenkina vaiko savigarba, atitolina ji nuo bendraamziy, todél daZniausiai
prireikia psichologo pagalbos. Kiekvienam onkologine liga susirgusiam vaikui ar jaunuoliui ir

jo/jos Seimos nariams turéty biti pasiiilyta psichologo pagalba.

Si psichologiné pagalba yra sudedamoji véZiy serganéiy vaiky ir paaugliy gydymo dalis, kuri
yra skirta ir ju Seimos nariams. Tokia pagalba paprastai suteikia gydytojas - psichologas,
socialinis darbuotojas ir mokytojas/zaidimy terapeutas. Kartais mediky grupé taip pat turi
pasitelkti psichiatrus arba psichoterapeutus, vertéjus, jei yra kalbos barjery, ir netgi dvasininkus,
kurie padéty Seimai jveikti sunkumus. Paciento ir jo Seimos nariy gyvenimo kokybe galéty

pagerinti §ios priemonés:

1 Suplanuota socialingé, psichologiné ir Svietimo pagalba;
2 Nuodugnus bendravimas ir iSsamus informacijos pateikimas apie liga, jos gydyma ir

poveikj Seimai,

3 Vaikams teikiama informacija, atitinkanti ju supratima;
4 Vaiko moralinis palaikymas ir paskatinimas islikti aktyviu ir gyventi toliau iprasta

gyvenima, tiek, kiek leidzia gydymo aplinkybés;

5 Gydymui pasibaigus, prieziliros grupé privalo uztikrinti, kad vaikas sklandziai

integruotysi { mokykla ir visuomeng.

Psichosocialinés prieziiiros grupé teikia pacientams ir ju Seimai pagalba procediiry ir gydymo
metu, o prireikus teikia paliatyving priezitira, padeda jveikti stresa, stengiasi sumazinti emociniy

kriziy galimybe ir palaikyti gera gyvenimo kokybe gydymo metu.
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10 Paliatyviné priezitra

Vaikui susirgus nepagydoma liga, juo ir jo Seimos nariais turéty rupintis daugiadisciplininés
priezitiros grupé. Siuo atveju svarbu uztikrinti bendravima tarp gydanéios grupés ir slaugos

grupés, ateinancios i$ slaugos ligonings.

11 Hospitalizuoto vaiko teisés

Europos Sajungoje onkologine liga sergantis hospitalizuotas vaikas turi aiSkiai
apibréZtas teises:

1 Nuolatinis ir testinis tévy dalyvavimas
Vaikas turi teis¢ j tévy teikiama pagalbg viso gydymo metu. Tévy vaidmuo gydymo
procese yra didziulis. Jie geriausiai supranta vaiko emocijas ir gali padéti sumazinti vaiko
patiriama stresa gydymo metu. Vykdant priezitiros plana, pacientas, jo Seimos nariai ir medicinos
personalas bei slaugytoju grupé turéty bendrauti tarpusavyje. Taip pat labai svarbu uztikrinti, kad
pacientas turéty nuolatinj rySj su savo broliais ir seserimis bei jo amziaus grupés vaikais, kad jis

gyventy iprastini gyvenima, nors jam buvo diagnozuotas vézys ir paskirtas gydymas.

2 Tinkamos tévy apgyvendinimo salygos ligoninéje
Tévai turi turéti galimybe visa laika biiti su vaiku. Palatoje turéty biti virtuvé, vonios
patalpa ir miegojimo patalpa tévams, esanti palatoje arba netoli nuo jos. Reikia pasirtpinti, kad

tévai gerai iSsimiegoty ir pailséty, ir kad galéty padéti priezitros grupei.

3 Zaidimq ir mokymo patalpos
Visi gulintys ligonin¢je vaikai turi teis¢ ne tik | moksla, bet ir i amziy atitinkancia
laisvalaikio veikla. Tai labai svarbu norint testi jprastini gyvenimo biida ir vaiko socialini
vystymasi bei ugdyma tuo metu, kai vyksta gydymas. Palatoje turéty biiti viena mokymui skirta
patalpa ir kita atskira patalpa — poilsiui ir zaidimams. Reikéty skirti 1éSy Sios veiklos

medziagoms {sigyti ir personalui samdyti.
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4 Amziy atitinkanti aplinka

Labai svarbu, kad vaikas biity aplinkoje, kurioje yra jo amziaus ir iSsivystymo vaikai. Taciau,
jei tame paciame skyriuje guli pacientai nuo keliyu ménesiy iki 16 ar netgi 18 mety, vyresniems ir
jaunesniems pacientams turéty biiti suteikiamos atskiros patalpos. Vienoje palatoje neturéty

biiti guldomi jvairaus amZiaus pacientai.

5 Teisé gauti atitinkamg informacija

Informacija turéty biiti pateikta pagal svarba, o jos tekstas turéty biiti suprantamas skaitytojui,
t.y. vaikui ir/arba jo tévams, atsizvelgiant i fakta, kad emocinio streso metu pacientai ir tévai ne
visada iSgirsta tai, kas jiems sakoma. Todé¢l informacija reikéty pakartoti ir pateikti suprantamai
raSytine forma. Personalui reikia atsizvelgti | skirtinga pacienty rastingumo lygj ir { tai, kad kai
kuriems 1§ ju valstybiné kalba néra ju gimtoji kalba. Rasytiniy dokumenty ar vaizdinés
medziagos pateikimas yra svarbus, bet jis negali pakeisti aiSkaus ir suprantamo Zzodinio
bendravimo. Pokalbiai apie gydyma turéty vykti atskiroje, privacioje ir ramioje aplinkoje, kur

niekas netrukdyty bendravimui ir pasnekovai teisingai supraty vienas kita.

6 Daugiadisciplininé gydymo grupé
Mokytojai, zaidimy terapeutai ir psichologai dalyvauja vaiko gydymo ligoningje procese. Jie
privalo buti igij¢ reikiamy jgudziy ir noréti padéti pacientams jiems sunku laikotarpiu bei

suvokti, kad ju vaidmuo yra sumazinti neigiama ligos ir jos gydymo poveiki vaikui.

7 Teisé | prieZiiiros testinumag
Vaikas turi teisg { priezitiros tgstinuma viso gydymo proceso metu ir teis¢ biiti informuotam

apie ilgalaike vézio ir jo gydymo rizika sveikatai.

Testini gydyma arba testing medicining prieziiira patartina atlikti tame pac¢iame medicinos
centre/centruose, net jei pacientas sulaukia tokio amziaus, kai jis jau nepriklauso vaikuy,
serganciy Umiomis ligomis, amziaus grupei. Prireikus, gali buti susitarta dél ligonio perkélimo i

suaugusiy skyriy.

8 Teisé | privatumg
Svarbu, kad vaikui gulint ligoninéje, biity gerbiamas jo privatumas.
Pacientams turi buti suteikta galimybé lankytis poilsio kambariuose, kuriuose

tévai/pacientai aptaria gydymo metu iskilusias problemas.
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9 Pagarba Zmogaus teiséms

Privalu gerbti kultiirinius, kalbos ir rasiy skirtumus.

12 Socialiné prieziura

Socialin¢ pagalba vaikui ir jo Seimai turéty biiti pradedama teikti iSkart, diagnozavus liga, ir
teikiama visa laika, kol pacientas yra gydomas. Diagnozavus liga, taip pat turéty biti jvertinta
Seimos socialiné ir finansiné padétis, kurios pagrindu bus teikiama asmeniné¢ parama Seimai.
Ligoniné turéty teikti informacija apie socialing parama, organizacijas ir paramos fondus,
padedancius Seimai iStverti krize. Teikiant socialines paslaugas, parama gauna pacientai,
ju broliai ir seserys bei visa Seima, tokiu biidu kompensuojant jiems léSy praradimg ir
padidéjusias iSlaidas jiems sunkiu metu. Taip pat pageidautina, kad socialinés paramos
tarnybos pagerinty gyvenimo kokybe, organizuodamos uZsiémimus ir galbiit Seimos

atostogas.

Socialiniai darbuotojai bei kitos organizacijos, teikian¢ios socialing pagalba, uztikrina rysi
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 atliecka svarby vaidmeni padédamos Seimai gauti ivairia
pagalba, kuria sickiama susvelninti pokycius, kurie sutrikdé Seimos gyvenima, suzinojus, kad

vaikas ar jaunuolis serga onkologine liga.
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13 Mokymas

Fiziniam ir psichologiniam vystymuisi nepaprastai svarbu nenutraukti mokymosi. Mokykla —
tai ne tik vieta, kur igyjama Ziniy, taciau ir ta aplinka, kurioje sukuriami ir plétojami tarpusavio
santykiai, igyjamos ir itvirtinamos vertybés, kur pacientas jgauna pasitikéjimas savimi.
Mokymasi reikia testi toliau, tai galima daryti ir ligoninéje. Pamokas turi vesti kvalifikuoti
mokytojai. Tq paciag mokymo programa, pagal kuria pacientas mokési mokykloje, ligoninéje
reikéty testi toliau. Mokytojai ir socialiniai darbuotojai garantuoja, kad mokymo procesas vykty
butent pagal vaiko mokykloje taikoma mokymo programa. Vaikui grizus i$ ligoninés namo, jis
daugiau laiko praleidzia kaip ambulatorinis ligonis ar dienos stacionaro ligonis, tad labai svarbu,
kad nenutrukty mokymasis ir vaikas galéty kuo grei¢iau grizti atgal { mokykla ir pasivyti
bendraamzius. Ligoninés mokytojas gali palaikyti rySi su paciento mokykla ir teikti informacija

apie tai, kokie buvo vaiko mokslo pasiekimai, mokantis ligoningje.

14 Lemiamas tévy vaidmuo

Tévy vaidmuo, palaikant vaika ir padedant jam iStverti liga bei patiriant minimaly
psichologini poveiki, yra lemiamas. Jie turi padéti vaikui neprarasti savigarbos, suteikti jam
vilties ir kaip imanoma labiau sumazinti patiriama stresa, stengiantis palaikyti maksimaliai
normalia vaiko psichologing biisena. Pirmuyju gydymo etapy metu, kurie neretai biina patys
sunkiausi ir labiausiai traumuojantys, tévai vaidina itin svarby vaidmenj parodydami vaikui savo
meile, palaikyma ir palengvindami jo skausma, kurj sukelia diagnozé ir gydymas. Sie dalykai
labai svarbiis, kai reikia atlikti skausmingas procediiras ar pavyzdziui, susiduriama su mitybos
problemomis ir prireikia dirbtinio maitinimo. Jei pacientas izoliuojamas, jaunam Zmogui tai gali
sukelti ypac didelj stresa, todél tévu vaidmuo lemiamas, palengvinant vaikui moralines kancias.
Padedant tévams kartu su vaiku jveikti §i sunky etapa, labai svarbu, kad jie jaustuysi esa visos
priezitiros grupés 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 literatiiros apie
konkreCia liga ir informacijos apie egzistuojancias organizacijas. Bendravimas yra viena i$

pagrindiniy pagalbos sergancio vaiko tévams dalis.

Tévai turi jausti, kad yra vertinami ir kad medicinos ir slaugos personalas juos laiko
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prieziliros grupés partneriais, vaidinanciais svarby vaidmeni gydant vaiko liga.

15 Reabilitacija

Jei vaikas bent kurj laika ligoningje gydomas vaistais, kurie turi poveiki raumenims, o ypac
apatiniy galiniy nervams, prireiks jas aktyviai stimuliuoti, kad jos iSlikty aktyvios, kiek galima
labiau skatinti judéjima ir iStverti toksiska vaisty poveiki organizmui. Reabilitacija buitina
iSkart, diagnozavus liga, chemoterapijos taikymo laikotarpiu ir bet kokios operacijos
atveju, kad sumaZintume specifinj toksiniy medZziagy poveikj, o pasibaigus gydymui,
reabilitacija baitina pratesti, tokiu biidu sumazinant ilgalaikj toksiniy medziagy poveiki.
Vélgi, Ssiame gydymo etape tévai atlieka lemiama vaidmeni. Fizioterapeuty ir ergoterapeuty
pagalba galima sumazinti ilgalaikes gydymo pasekmes, iskaitant sportavima ir pagalba,
atstatant ligonio fizines funkcijas po miopatijos ir neuropatijos. Ypatingas démesys turéty
bati skiriamas papildomai vaiky, serganéiy smegeny augliais, reabilitacijai. Sie pacientai
paprastai patiria daugeli funkciniy sutrikimy, susijusiy su pirminiais organy pazeidimais ar
gydymo komplikacijomis. Tokiais atvejais ypac svarbu, kad reabilitacijos grupé glaudziai

bendradarbiauty su gydytojais neurologais.

Rengéjuy komitetas:

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

Prof. Kathy Pritchard-Jones, vaiky onkologe, 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
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Asmeny, padéjusiy parengti dokumenta, sarasas :

Elzbieta Adamkiewicz-Drozynska, vaiky onkologé, Gdanskas, Lenkija
Edit Bardi, vaiky onkologé, Sombathelis, Vengrija

Adela Canete-Nieto, vaiky onkologe , 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
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

Michal 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 onkologe, Gdanskas, Lenkija

Lina Rageliené, vaiky onkohematologé, Vilnius, Lietuva

Riccardo Riccardi, vaiku onkologas, Roma, Italija

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

Tomasz Urasinski, vaiky onkologas, Séecinas, Lenkija

Gilles Vassal, vaiky onkologas, Vilziuifas, Pranctizija

Bogdan Wozniewicz, patologas, VarSuva, Lenkija

Beata Zalewska-Szewczyk, vaiky onkologé, Lodzé, Lenkija

24



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
Istaiga: Ghento universitetas, Belgija
EpSSG 2004
Naviko tipas: minkstujy audiniy sarkoma
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Bisogno, Gianni
Email: gianni.bisogno@unipd.it
|staiga: Padovos universitetas, Italija
EURAMOS 2001
Naviko tipas: Osteosarkoma
CT grupeé

Kontaktai/darbovieté Bielack, Stefan

Email: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de and coss@olgahospital-stuttgart.de
|staiga: Koperaciné grupé Osteosarkomstudiengruppe COSS, Stutgartas, Vokietija




Euro-Ewings 1999

Naviko tipas: Evingo sarkoma

CT grupé
Kontaktai/darbovieté Juergens,Herbert
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
Kontaktai/darbovieté Henter, Jan Inge
Email: Jan-Inge.Henter@ki.se
|staiga: Karolinska ligoniné, Stokholmas, Svedija
Hodzkino limfomos grupé 2004
Naviko tipas: Hodzkino limfoma (Oficialiai
2006)
CT grupé
. L. Landman-Parker, Judith
Kontaktai/darbovieté
Email: judith.landman-parker@trs.ap-hop-paris.fr
|staiga: Hopital d'enfant Armand Trousseau, Paryzius, Prancizija
I-BFM grupe 1987
Naviko tipas: leukemija ir limfoma
CT grupé
Kontaktai/darbovieté Schrappe, Martin
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
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Vassal, Gilles

Kontaktai/darbovieté
Email: Gilles.VASSAL@igr.fr
|staiga: Gustave Roussy institutas, Villejuif, Prancizija

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.qgda.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




