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Pratarmé vertimui j lietuviy kalba

Europos onkologinémis ligomis serganciy vaiky sveikatos priezitros standartus (toliau —
standartai) parengé Tarptautinés vaiky onkologijos draugijos Europos tarybos (SIOPE)
specialistai. Kuriant standartus buvo siekiama apibrézti minimalius reikalavimus centrams,
kuriuose teikiama pagalba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams. Standarty paskirtis —
garantuoti kvalifikuota, visapusiska ir savalaike pagalbg sergant Siomis vaiky amziuje retomis
ligomis, suvienodinti medicinos paslaugy kokybe¢ visose Europos Salyse ir Siuolaikiniu

mokslu paremtos vaiky vézio gydymo pazangos prieinamumg Visiems pacientams.

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

Rascon. Standarty vertimas j lietuviy kalbg jkeltas j SIOPE interneto puslapj (www.siope.eu).

Standartai apsvarstyti ir rekomenduoti praktiskai naudoti Lietuvos vaiky onkohematology
draugijos posédziuose, jvykusiuose 2012 m. kovo 2 d. (posédzio protokolas Nr. 12-01) ir 2015
m. balandzio 24 d. (posédzio protokolas Nr. 15-02), Vilniaus universiteto Medicinos fakultete

ir Lietuvos sveikatos moksly universitete.

Redagavo dr. Jelena Rascon


http://www.siope.eu/
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Pratarmé

Gydant onkologinémis ligomis sergancius vaikus pasiekta reikSmingy rezultaty (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 klinikiniuose tyrimuose dalyvaujantis centras privalo atitikti tam
tikrus diagnostikos, infrastruktiiros ir bendrosios sveikatos priezitiros specialisty darbo praktikos

reikalavimus.

Apdorojant daugiacentriy tarptautiniy klinikiniy tyrimy rezultatus, kartais buvo pastebima
reikSmingy gydymo rezultaty skirtumy. Analizuojant Siuos skirtumus isryskéjo gydymo jstaigy,
kuriose veikia vaiky onkohematologijos skyriai, materialinio apriipinimo problema. IeSkodami
budy, kaip sumazinti sveikatos paslaugy sanaudas, sveikatos priezitiros jstaigy vadovai daznai j
vaiky onkohematologijos skyrius zitri taip pat, kaip ir j kitus pediatrijos skyrius. Standartai,
kuriy privaloma laikytis pediatrijos skyriuose, negarantuoja tinkamo vaiky onkohematologijos
skyriy funkcionavimo, nes j ligoning guldomiems onkologinémis ligomis Sergantiems vaikams
reikia intensyvios slaugos bei nuolatinés prieziaros. Todél iskilo biitinybé apibrézti bendrus

vaiky onkohematologijos skyriy standartus.

Atsizvelgdama | §ig situacija, 2008 m. geguzés ménesj Tarptautinés vaiky onkologijos draugijos
(SIOP) Europos taryba nusprendé parengti ataskaita apie esamag Europos vaiky onkologijos
centry padétj. Tam buvo parengtas klausimynas, issiystas visy Europos Saliy vaiky onkologams.
Remiantis apklausos rezultatais, SIOP Europos taryba (SIOPE) surengé konferencijg, kuri tapo
dar vienu gyvybiskai svarbiu zingsniu rengiant dokumento projekta, pavadinta ,,Europos

onkologinémis ligomis serganciy vaiky sveikatos priezitiros standartais®.

Sia konferencija surengti padéjo buvusio Lenkijos Prezidento Aleksandro Kwasniewskio zmona
Jolanta Kwasniewska ir jos fondas ,,Bendravimas be barjery“. Ponia Kwasniewska ir su ja
dirbantys zmonés jdéjo daug pastangy ir suteiké nejkainojamg paramg. 2009 m. spalio 14 d.
Varsuvoje jvykusioje konferencijoje dalyvavo visi pagrindiniai suinteresuotieji asmenys is
daugelio Europos $aliy: daugiadalykio gydymo specialistai, politikai, pacienty ir jy tévy

organizacijos.



Konferencijoje 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 indélj ir pasiaukojimg 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 pasitlymais.

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

Edel Fitzgerald ir Samirai Essiaf uZz vertingg administracing, redakcing ir lingvisting pagalbag.

Esu jsitikings, jog bendromis pastangomis pasieksime pacéiy geriausiy rezultaty, gerindami

onkologinémis ligomis serganciy vaiky sveikatos priezitiros kokybe visose Europos Salyse.

Prof. hab. dr. Jerzy R. Kowalczyk

SIOPE tarybos narys,
Liublino medicinos universiteto vaiky

hematologijos ir onkologijos skyriaus vadovas



Preambulé

Siuo metu galima sékmingai i§gydyti daugiau kaip 70 proc. onkologinémis ligomis serganéiy
vaiky bei paaugliy, 0 serganc¢ius tam tikrais navikais pacientus — beveik visus. Taciau ligos
iSeitys jvairiose Europos Salyse labai skiriasi. Gydymas yra intensyvus, ilgas ir sudétingas. Gery
gydymo rezultaty pasiekiama tik bendradarbiaujant gydytojy, slaugytojy, kity medicinos
specialisty komandai bei dirbant tinkamomis sglygomis. Tokiam darbui reikia ir tinkamo

finansavimo. Norint pasiekti geriausiy jmanomy rezultaty, bitinos Sios prielaidos:

1. Svarbu kuo greiciau diagnozuoti vaiko ar paauglio liga, jei norime uztikrinti didziausig jo
pasveikimo ir visisko sveikatos grazinimo galimybe. Bendrosios praktikos gydytojai ir
Kiti specialistai turi bati gerai informuoti apie tai, kad vaikai ir jaunuoliai gali susirgti
onkologine liga. Bendrosios praktikos gydytojai ir pediatrai turi atpazinti onkologinés
ligos simptomus ir pozymius, jei siekiame maksimaliai sutrumpinti laiko intervalg nuo

simptomy atsiradimo pradzios iKi diagnozés nustatymo ir nedelsdami pradéti gydyma.

2. Irodyta, kad onkologine liga serganciy vaiky galimybé pasveikti daug didesné, kai liga
diagnozuoja ir gydo specializuotame skyriuje dirbanti patyrusiy gydytojy, slaugytojy ir
kity specialisty komanda. Tokj skyriy turi sudaryti kvalifikuotas medicinos ir
diagnostikos personalas, patyrusios slaugytojos, pagalba pacientui ir jo Seimai turi teiki
bet kuriuo metu pasiekiama psichology, socialiniy darbuotojy ir mokytojy komanda.
Norint kuo tiksliau nustatyti paciento diagnozg¢ ir skubiai pradéti tinkamg gydyma, ypac
svarbu, kad prireikus j pagalba nedelsiant atskubéty vaiky chirurgai, neurochirurgai,
anesteziologai, gydytojai patologai, buty visy reikalingy radioterapijos priemoniy ir
kraujo produkty. Tokiu blidu jmanoma sumazinti toksinj gydymo poveikj ir iSvengti

komplikacijy.

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

vaiky gydyma. Kai optimalus gydymas néra aiskus, tokie tyrimai gali buti randomizuoti.

Siame dokumente i§déstyti pasitilymai 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 turéty bendradarbiauti su sveikatos apsaugos

planuotojais, fondy jkuiréjais ir politikais, siekdami pagerinti ligoniy priezitira.

Be abejonés kiekviena Salis turi savitg sveikatos priezitiros sistema, lemianciy 1éSy paskirstyma,
taip pat konkreCiai S$aliai bldingg visuomenés struktiirg bei sglygas, kuriomis gerinama
onkologinémis ligomis serganéiy vaiky ir paaugliy sveikatos priezitira. Europos Salys turéty
turéti nacionalinj onkologiniy ligy plang, 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 priezitra. Neatskiriama medicinos personalo tobulinimo dalimi ¢ia
tampa tiek mokymas ir kvalifikacijos kélimas po mokslo baigimo, tiek nuolatinis viso medicinos

personalo profesinis tobulinimasis.

Daugelyje Europos $aliy Siuos standartus — kai kurie i$ jy vis dar kuriami — priémé ir sveikatos
sistemai vadovaujantys, ir ja finansuojantys administraciniai organai, ir uz sveikatos priezitir0s
paslaugy teikima atsakingos valstybinés institucijos. Siy standarty laikymasis tampa prielaida
siekiant gauti finansiniy istekliy bei palengvina pokycius reikalingus sveikatos prieziiiros

paslaugy kokybei pagerinti.

Kreipiamés | visas atsakingas institucijas, praSydami uztikrinti batinos ekspertizés ir
infrastruktiiros prieinamuma Vvisiems ir suteikti lygias galimybes onkologinémis ligomis
sergantiems vaikams ir paaugliams gauti geriausias sveikatos priezitiros paslaugas. Galutinis
tikslas yra garantuoti, kad visiems onkologinémis ligomis sergantiems jauniems zmonéms bty

suteiktos kuo geresnés diagnostikos, gydymo ir sveikatos priezitiros paslaugos.

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

www.fpbb.pl Www.siope.eu



Santrauka

Visapusiskos onkologinémis ligomis serganc¢iy vaiky ir paaugliy sveikatos priezitiros sistemos
teikimas yra labai svarbus padedant pacientui sékmingai pasveikti ir uztikrinant optimalig
gyvenimo kokybe gydymo metu ir jam pasibaigus. Siame dokumente iSdéstytose gairése
pateikiami minimaliis sveikatos priezitros standartai, kurie turéty bati jgyvendinti ir taikomi i$

pradziy Europos Sajungos Salyse narése, taciau neapsiribojant Siomis Salimis.

e Ypac svarbu sukurti vaiky onkologijos tobulinimosi ir kompetencijos centrus, kurie teikty
daugiadalykes gydymo paslaugas bei optimalius sveikatos priezitiros standartus

atsizvelgiant | gyventojy skai¢iy bei geografine padét;.

e Bitinas nacionalinis vaiky vézio registras, kuriame onkologinés ligos koduojamos
vadovaujantis Tarptautinés vaiky vézio klasifikacijos 3-gja versija (ICCC-3). Siuo
atveju reikia atsizvelgti ir j paaugliy, serganciy onkologinémis ligomis, Sveikatos
ypatumus.

e Kiekviename vaiky hematologijos ir /arba onkologijos skyriuje turi bati standartizuota
sveikatos priezitros paslaugy teikimo tvarka pacientams ir jy Seimos nariams, patvirtinti
nuotoliniy konsultacijy ir / arba bty galima suteikti kai kurias gydymo paslaugas

(,,testiné priezitirg™) aréiau paciento gyvenamosios vietos.

¢ Kiekviename vaiky hematologijos ir / arba onkologijos skyriuje turi dirbti minimalus
onkologinémis ligomis sergancius vaikus gydancio personalo skai¢ius. Mediky grupe,
vadinama daugiadalyke priezitiros komanda, privalo sugebéti patenkinti jvairius paciento
ir jo Seimos poreikius ir hospitalizacijos ir ambulatorinio etapo metu. Pagrindinés mediky
komandos, budincio personalo, taip pat telefonu kvie¢iamy gydytojy pagalba privalo bati

uztikrinta nuolat.

e Onkologine liga sergancio vaiko tévai turi teis¢ i§ medicinos personalo gauti iS§samig
informacijg, susijusig su vaiko diagnoze bei gydymu, jskaitant psichologing — socialing
konsultacija; visa informacija bei ligos stadijos privalo biti tinkamai registruojamos ir

iSsamiai bei suprantamai paaiskinamos tévams.

e Nuolatinis pacientg prizidrin¢ios komandos kvalifikacijos tobulinimasis turéty buti
privalomas. Be to, turéty bati pladiai skatinamas tévy ir / arba pacienty organizacijy

vaidmuo personalo mokymuose ir teikiant informacijg paciento Seimai.



Vaiky hematologijos ir / arba onkologijos skyrius turi turéti stacionaro, dienos stacionaro
ir ambulatorinio gydymo patalpas, patalpas tévams ir broliams bei seserims apgyvendinti.
Be to, pacientui gydantis namuose, jam turi bati teikiamos socialinés paslaugos pagal
gyvenamajg vietg.

Onkologinémis ligomis serganciy vaiky ir paaugliy gydymas yra nuolat tobulinamas;
paciento gydymas jam dalyvaujant klinikiniame tyrime yra placiai pripazistamas kaip
jprastinis biuidas suteikti geriausig ijmanoma gydyma net ir tiems vaikams, kuriems liga
diagnozuota pirmg kartg. Privaloma reguliariai atnaujinti gydymo protokolo
rekomendacijas, atsizvelgiant j naujausius tyrimy rezultatus. Optimalus gydymas turéty

buti skatinamas nacionalinio onkologinémis ligomis serganciy vaiky tyrimy tinklo.

Salyje vaistus kompensuoja draudimo bendrovés arba valstybé. Standartiniai
chemoterapijos vaistai daznai skiriami onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ne
pagal indikacija, nes praSyme suteikti rinkodaros teis¢ daznai nepakanka su vaikais
atlikty tyrimy duomeny. Todél vaistai be patvirtintos indikacijos kompensuojami pagal

nacionalines sveikatos priezitiros procediras.

Svarbu uZtikrinti duomeny valdymg ir ataskaity apie saugy gydymo programos

jgyvendinimg teikima, ir $ig uzduotj turi atlikti tinkamai parengtas 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
biti pasitilyta psichologing, taip pat suteikta numatyta socialiné ir mokymosi 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 bati suteikiama speciali pagalba, garantuojanti vaiko integravimasi j visuomene.

Tuo atveju, jei liga yra nepagydoma, jvairiapuses paliatyvinés slaugos paslaugas turéty
suteikti daugiadalyké slaugos ir paliatyvaus gydymo specialisty grupé. Gydancios
mediky komandos ir slaugos bei paliatyvaus gydymo specialisty rySiams palaikyti turéty
biiti tinkamy rySio priemoniy.
Hospitalizuotiems vaikams ir jauniems Zmonéms turéty bati suteiktos pagrindinés teisés
It

- nuolatinj ir testinj tévy buvima;

- tinkamas salygas tévy apgyvendinimo ligoninéje;

- zaidimo ir mokymosi priemones;



- amziy atitinkancig aplinka;

- atitinkamg informacija,

- daugiadalyk¢ gydymo komanda;
- prieziiiros tgstinuma;

- privatuma;

- pagarba;

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,
nenutriikstamg mokymasi, kad pasveikes jis nesunkiai galéty grjzti | mokyklg. Ligoninés
mokytojas ripinasi paciento ugdymu gydymo laikotarpiu ir padeda jam sugrjzti j
mokykla.

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

Vaiko fizing reabilitacija itin svarbu pradéti nedelsiant, nustacius diagnoze,
neatsizvelgiant j tai, kiek laiko vaikas praleido ar praleis ligoningje ir kaip intensyviai jis

bus gydomas.
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Europos onkologinémis ligomis sergan¢iy vaiky sveikatos prieZitiros standartai

1. Onkologinémis ir sunkiomis kraujo ligomis serganciy vaiky ir paaugliy visapusiskos

sveikatos prieziiiros organizavimas kiekvienoje Salyje

Jau seniai pripazinta, jog centruose, teikianciuose labai aukStos kokybés sveikatos prieziliros
paslaugas, paprastai vadinamuose referencijos arba pagrindiniais gydymo centrais,
onkologinémis ligomis sergantiems vaikams, paaugliams ir jauniems Zmonéms suteikiama
optimali priezitra. Pacientus priziarin¢ios mediky komandos teikia visas reikalingas
diagnostikos paslaugas bei medicining priezilirg, turi visus reikiamus vaistus, padedancius

optimizuoti iSgyvenamuma bei iki minimumo sumazinti Su gydymu susijusj toksiskuma.

Siy sveikatos prieziliros centry skaiGius ir vieta priklauso nuo alies gyventojy skaidiaus ir
geografinés padéties. Piktybiniais navikais kasmet suserga mazdaug 130-150 i§ milijono
jaunesniy nei 18 mety Zmoniy. Tam, kad investicijos j daugiadalykes paslaugas, reikalingas
vaiky onkologinéms ligoms gydyti, buity naudingos, ] pagrindinj gydymo centrg turéty atvykti po
30 naujy pacienty per metus, nors kai kurie centrai yra didesni (iki 200 arba daugiau).
Kiekvienam specializuotam gydymui, tokiam kaip kauly Ciulpy persodinimas, kompleksiné
chirurgija arba radioterapija, gali prireikti tolesnés specializacijos, 0 pacientai gali buti siun¢iami

1§ mazesniyjy pagrindiniy gydymo centry j didesniu0sius.

Taip pat reikéty atsizvelgti ir | geografing padétj. Siekant i§vengti tolimy pacienty kelioniy, ypac
skiriant pagalbinj gydyma ar teikiant skubia pagalba, galimas vaiky onkologijos referencijos
centry tinkly kiirimas. Tokia tgstinés prieziiiros sistema jsitvirtino ir yra gerai iSplétota daugelyje
Europos $aliy, kur vietos ligoninés teikia kai kurias sveikatos priezitiros 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 priezitros paslaugas, bet ir palengvina vézio paplitimo, pacienty

iSgyvenamumo, mirtingumo tyringjimus bei leidzia palyginti duomenis su tarptautiniais registrais.

Kadangi skirtingi vaiky véZzio klinikiniai ir biologiniai ypatumai neleidzia klasifikuoti $iy ligy,
vadovaujantis ta pacia sistema kaip ir suaugusiyjy, sukurta placiai pripazinta Tarptautiné vaiky
vézio klasifikacija (Tarptautiné vaiky vézio klasifikacija, 3-ioji versija — ICCC-3, angl.

International Classification of Childhood Cancer). Sia klasifikacija turéty naudoti visi registrai,
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renkantys duomenis apie vaiky vézj (registracijos tikslams Sie pacientai apibrézti kaip jaunesni

nei 15 mety).

Gali kilti keblumy registruojant onkologinémis ligomis sergancius paauglius, nes jie gali sirgti ir

vaikams, ir suaugusiesiems biidinga véZzio forma. Sioje amziaus grupéje tiksliam onkologiniy

ligy sergamumui ir iSgyvenamui nustatyti gali prireikti specialiy tyrimy.

Duomeny rinkinys, registruojamas kiekvienam onkologine liga serganc¢im pacientui, turi buti

suderintas su nacionaliniu vézio registru. Registras turéty garantuoti renkamy duomeny

tarptautinj palyginamuma, atsizvelgdamas j dalyvavimo lyginamuosiuose apibendrinamuosiuose

Europos projektuose nauda.

3. Vaiky hematologijos ir / ar onkologijos skyriui keliami reikalavimai

Vi.

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

kitoms sudétingoms hematologinéms biuikléms.

Skyrius privalo uztikrinti tikslig ir greita leukemijos bei solidiniy naviky diagnostika

arba specializuotis vienoje i$ $iy sriciy.

Visas medicinos personalas turi bati 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 skai¢iy. Tai galéty buti ne maziau kaip 30 naujy pacienty per metus.
Medicinos personalo skaicius privalo buti pakankamas, kad uztikrinty nuoseklig

kiekvieno paciento priezitira.
Baigus gydyma turi veikti atokiyjy pasekmiy stebésenos sistema.

Skyrius privalo turéti salygas stebéti pacientus, kuriems dél uzsitesusios neutropenijos
yra padidéjusi infekciniy komplikacijy rizika. Skyriuje turéty biiti vienvietés, bet ne
didesnés kaip dvivietés palatos, skirtos sunkiausiems ligoniams gydyti. Jose turéty biiti
vieta nusiprausti ir tualetas. Bendrosiose skyriaus erdvése turéty bati atskira vieta
zaidimams ir mokymuisi. Jei palatoje guli jvairaus amziaus vaiky ir paaugliy, ji turi bati
pritaikyta jvairaus amziaus vaiky poreikiams, ty. lytiSkai nesubrendusiems ir

subrendusiems pacientams.
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Vii.

viil.

Xi.

Xii.

Xiil.

Xiv.

XV.

Skyriuje turéty bati jrengta virtuvé ir vonia vaiky tévams, ypac jei vaikas yra izoliuotas.

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

speciali patalpa citostatikams paruosti bei laikyti ir kraujo méginiams paimti.

Turéty bati jkurta specializuota poliklinika, pageidautina arti stacionaro bei dienos
stacionaro, kurioje pacientui biity teikiama nuolatiné priezitra gydymo laikotarpiu ir po
jo.

Labai svarbu, kad pagrindinis gydymo centras turéty intensyviosios terapijos ir
reanimacijos skyriy, kuriame buty galimybé ligonj ventiliuoti, atlikti hemodialize ir
leukafereze, palaikyti gyvybines vaiko funkcijas atsiradus bet kokioms komplikacijoms.

Siektina Sias paslaugas suteikti neperkeliant paciento j kitg ligoning.

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

per parg, kaip ir galimybeé atlikti skubiai diagnostikai reikalingus laboratorinius tyrimus.

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

parg, turint galimybe paruosti juos vaistinéje, turin¢ioje budéjimus telefonu.

Skyriuje visuomet turi bati nuolatinis reikiamy kraujo produkty Kiekis, ypa¢ eritrocity,

trombocity masiy ir dazniausiai naudojamy baltyminiy preparaty.

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

jrangos.

Pagrindinis gydymo centras turéty bendradarbiauti su ar¢iau pacienty namy esanciu
ligoniniy tinklu, teikian¢iu tam tikras pagalbines sveikatos priezitros paslaugas ir galima

nesudétingg gydyma vadovaujantis testinés priezitiros modeliu.
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4. Rekomenduojamas vaiky hematologijos / onkologijos skyriaus medicinos personalo
skaicius

Skyriuje dirbancio personalo skaifius turéty priklausyti nuo vidutinés metinés apkrovos,
atsizvelgiant j lovos uzimtuma, dienos stacionare ir poliklinikoje aptarnaujamy pacienty

skai¢iaus. Skyriaus personalg turi sudaryti:
1. vadovaujantis vaiky onkohematologas, vyriausioji slaugytoja ir jy pavaduotojai;
2. pakankamas gydytojy skaicius, uztikrinantis zemiau aprasytas veiklos apimtis;

3. pakankamas slaugytojy skaicius, uztikrinantis darbo krtivj, jskaitant slaugytoja

koordinatore, koordinuojancig gydymo jstaigos, tévy bei vietos bendruomenés rysius;
4.  psichologinés pagalbos darbuotojai;
5. socialiniai darbuotojai — jy skai¢ius nustatomas atsizvelgiant j pacienty skaiciy;
6. skyriaus mokytojai;
7. uzimtumo ir zaidimy terapeutai;
8. fizioterapeutai ir ergoterapeutai;
9. laborantai;
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 per
atostogas ar ligos atveju. Labai didelio intensyvumo padaliniuose, pvz., kauly ciulpy
transplantacijos skyriuje, aukstesnés kvalifikacijos darbuotojy skaiCius, tenkantis vienam

pacientui, gali buti didesnis.

Planuojantiems darbuotojy skaiCiy reikia atkreipti démesj j tai, kad taikant intensyvy gydyma
paciento priezitrai skiriamas laikas, paprastai numatytas intensyviosios terapijos skyriuje
gydomo paciento priezilirai, yra Siek tiek per trumpas. Darbuotojams reikia papildomo laiko
daugiadalykiams pacienty aptarimams, pacienty individualiems gydymo planams aptarti ir

daznam bendravimui su pacientais ir jy Seimos nariais, norint i§samiai juos informuoti apie tai,
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kas vyksta.

Pagrindinis gydymo centras privalo turéti namuose telefonu budintj kvalifikuotg 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 pasiruoSes reikiamu metu
atvykti j gydymo jstaiga. Planuojant gydytojy skai¢iy biitina atsizvelgti j reikalavimg turéti
telefonu budintj gydytoja bei patyrusi konsultanta bei atsizvelgti j didelj tokio darbo

intensyvuma.

Panasiis reikalavimai keliami slaugos personalui: ne maziau kaip du Zzmonés Skyriuje privalo
turéti papildomy onkologijos ir hematologijos mokymy sertifikatus arba ne mazesng nei penkeriy
mety $ios srities darbo patirtj. Kiekviena slaugytojy pamaina turi turéti bent du Sios srities

i$silavinimg turin¢ius slaugytojus.

Pagrindiné itin kvalifikuoty gydytojy ir slaugytojy komanda, atsakinga uz Skyriaus veiklos
organizavimg, turéty turéti pakankamai pagalbinio personalo, aptarnaujancio pacientus ir jy
Seimos narius gydymo laikotarpiu ir jam pasibaigus, jskaitant ilgalaike stebéseng bei pagalbing
terapija. Labai svarbu skirti pakankamai laiko viso personalo kvalifikacijai kelti pa¢ios gydymo
jstaigos ir kity institucijy organizuojamuose mokymo renginiuose. Atsizvelgiant j anks¢iau
iSvardintus minimalius reikalavimus, kiekviena $alis turi pati apibrézti tvarka, reglamentuojancia
vaiky onkohematologijai reikalingo personalo skaiiy. Sis skaiius turéty priklausyti nuo

gydomy pacienty skaiciaus per metus ir skyriuje teikiamy priezitiros paslaugy sudétingumo.

Siekiant uztikrinti priezitiros tgstinuma, mediky komanda kasdien turéty aptarti kiekvieno tuo

metu skyriuje gydomo paciento bukle su pagrindiniais daugiadalykés komandos nariais.

Nustatydama diagnoze, daugiadalyké skyriaus komanda turéty aptarti ligg, kuo remiantis ji buvo
diagnozuota, optimaly gydyma ir bendrajj ligonio gydymo ir prieZitiros plang. Si informacija
privalo bati perteikta tévams ir gautas tévy sutikimas taikyti siilomg veiksmy plang,
vadovaujantis Salies teisés aktais. Atsizvelgiant | vaiko amziy ir supratimo lygj, jis gali sutikti

arba bent jau pritarti gydymui.

Gave informacijg apie planuojamg vaiko gydyma, tévai kartu su psichologu, reabilitacijos
specialistu, fizioterapeutu bei mokytoju parengia programg, apibréziancig paciento tvarkarastj,
kurj sudaro mokomoiji ir laisvalaikio veikla, kad mazasis pacientas visada jaustysi tokiu pat vaiku
kaip ir kiti. Akivaizdu, jog paciento dalyvavimas mokomojoje veikloje, kurig vykdo kvalifikuoti
mokytojai, padeda gydymui, mazina atitrikimg nuo visuomenés, atsilikimg nuo ugdymo proceso,

kad ateityje jis nesunkiai galéty pasivyti bendraamzius.

Jei dél kokio nors gydymo komponento reikia kitos gydymo jstaigos specialisty konsultacijos, tai
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turi bati uzfiksuota medicinos dokumentuose ir paaiskinta pacientui bei jo tévams. Labai svarbu,
kad dokumentuose biity jrasai apie gydymo eigg, sprendimy priémimg ir visus gydymo

pakeitimus. Irasus medicinos dokumentuose gali daryti ir medicinos administratoriai ar

v —

5. Nuolatinis profesinis tobulinimasis

Siekiant optimizuoti diagnostika ir gydyma, visam medicinos personalui nuolatinis profesinis
tobulinimasis, taip pat informacija apie naujausius mokslo laiméjimus bei pazangg Kitose
medicinos srityse, turéty buti privalomi ir prieinami. Visi mokymui reikalingi istekliai bei viso
personalo mokymuisi reikalingas laikas turi buti numatyti organizuojant darba. Kiekvienas

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

Visi skyriai turéty skatinti rySius su tévy / pacienty organizacijomis, nes jy palaikymas labai
reikalingas pacientams, kuriems diagnozuota liga ir jy tévams bei veikatos priezitros paslaugas

teikiantiems medicinos darbuotojams.

6. Specialios sveikatos prieZitiros dalys

VisapusiSka onkologinémis ligomis sergancio vaiko ar paauglio sveikatos priezilira paprastai

apima Sias paslaugas:
1. teikiamas stacionare;
2. teikiamas dienos stacionare;
3. ambulatoring prieziiira;

4. namuose teikiamas paslaugas, kai neiSvengiamai reikia  bendradarbiauti su
bendrosios praktikos gydytoju, vaiko mokykla, bendruomene ir socialinés riipybos
institucijomis;

5. tévy ir kity Seimos nariy apgyvendinimg (,,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 Zinias apie

vézio biologija, vaisty farmakokinetikg ir Zinomg toksinj poveikj vaiko organizmui.

Kiekvienoje Salyje turéty buti vaiky onkologijos moksliniy tyrimy tinklas,
rekomenduojantis optimaly gydymo protokola Kiekvienai naviko raisiai ir reguliariai

atnaujinantis Sias rekomendacijas, remdamasis naujausiais moksliniy tyrimy duomenimis.

Jei neabejotinai geriausias gydymas yra neaiSkus, rekomenduojama pacientg jtraukti j
randomizuota Kklinikinj tyrima, kuriame lyginamas geriausias zinomas ir naujas gydymas.
Kiekvienos salies moksliniy tyrimy organizacija vykdys arba rekomenduos tokio
pobudzio klinikinius tyrimus, kurie siekia optimizuoti ligonio prieziiirg bei maksimaliai

padidinti galimybes pasveikti sergant bet kokiu naviku.

Jei vaikas jtraukiamas j mokslinj klinikinj tyrima, butinas tévy ir vaiko sutikimas /

pritarimas, numatytas nacionaliniuose teisés aktuose.

Kiekviena s$alis turi skirtingg sveikatos priezitros sistemg. Valstybé arba draudimo
bendrovés bei Kkiti fondai privalo visiskai kompensuoti gydymo, taikomo pagal
rekomenduojamg gydymo programa, iSlaidas. Kadangi iki $iol Europoje vaisty, tinkamy
jaunesniems nei 18 mety pacientams, registruojama buvo labai mazai, vaisty skyrimas ne

pagal indikacija taip pat turi bati 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 atliekamy tyrimy kontekste, tac¢iau Europos Sagjungos Salyse jie

bei registruoti ir jtraukti pacientg j tarptautinius tyrimus (1 priedas).

Vadovaudamasis nacionaliniais teisés aktais, centras privalo nuosekliai dokumentuoti
gydymo programg medicininéje dokumentacijoje, jei pacientas gydomas jam dalyvaujant
klinikiniame tyrime. Tam turi bati prieinami istekliai, reikalingi duomenims ir
nepageidaujamiems jvykiams, susijusiems su klinikiniy tyrimy registracija tvarkyti, tai

pat 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 gydymo sukeltg ilgalaikj toksinj poveikj. Baigus gydyma,
gydytojy komanda ir Seima turi aptarti ilgalaikés stebésenos plang (kaip jis bus vykdomas,
kokiais intervalais), atsizvelgiant j ligos atsinaujinimo rizika ir zinoma toksini poveikj.
Stebésenos pobudis priklauso nuo naviko rtsies ir taikyto gydymo. Stebésenos veiksmai neturéty
bati jkyras ir neigiamai paveikti vaiko grjzima j normaly gyvenimg po diagnozuotos ir gydytos

onkologings ligos.

9. Psichologiné ir psichosocialiné priezitira

Suzinoje, kad vaikas serga onkologine liga, jo artimieji gali patirti didelj sukrétima, ir netgi pacia
stipriausig 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 Seimos

nariams turéty buti pasitilyta psichologo pagalba.

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

priemones:

=

Suplanuota socialiné, psichologiné ir edukaciné pagalba.
2. I$samus bendravimas ir informacijos pateikimas apie liga, jos gydyma ir poveikj Seimai.
3. Vaikams teikiama informacija, atitinkanti jy supratimo lygj.

4. Visos gydymo komandos pastangos skatinti vaika islikti aktyviam ir gyventi toliau

jprasta gyvenima tiek, kiek leidzia su gydymu susijusios aplinkybés.

5. Priezitros komandos pagalba, kad vaikas, baiges gydyma, sklandziai integruotysi j

mokyklg ir visuomeng.

Psichosocialinés priezitiros komanda teikia pacientams ir jy Seimai pagalbg Vvisy procediry ir
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gydymo laikotarpiuu, o prireikus teikia paliatyvig prieziirg, padeda jveikti su vaiko netektimi
susijusj Stresa, stengiasi sumazinti emociniy kriziy galimybe ir palaikyti gerg gyvenimo kokybe

Sioje situacijoje.

10. Paliatyvi priezitira
Vaikui susirgus nepagydoma liga, juo ir jo Seimos nariais turéty ripintis paliatyvios priezitros ir
slaugos komanda. Siuo atveju svarbu uztikrinti sklandy gydandios mediky grupés ir i§ slaugos

ligoninés naujai atéjusios paliatyvios prieziiiros ir slaugos komandos bendradarbiavima.

11. Hospitalizuoto vaiko teisés

Europos Sajungoje onkologine liga sergantis ir hospitalizuotas vaikas turi turéti aiskiai apibréztas

teises:

1. Nuolatinis ir testinis tévy buvimas

Vaikas turi teise ] tévy teikiamg pagalbg viso gydymo laikotarpiu. Tévy vaidmuo
gydymo procese yra didziulis. Jie geriausiai supranta vaiko emocijas ir gali padéti
sumazinti gydomo vaiko patiriamg stresg. Vykdant gydymo ir sveikatos priezitiros
plana, pacientas, jo Seimos nariai ir medicinos personalo bei slaugytojy grupé turéty
bendrauti ir bendradarbiauti. Taip pat labai svarbu uztikrinti, kad pacientas turéty
nuolatinj ry$j su savo broliais ir seserimis bei bendraaamziais, kad jis gyventy jprastg

gyvenima, nors jam diagnozuotas vézys ir paskirtas gydymas.
2. Tinkamos tévy apgyvendinimo salygos ligoninéje

Tévai turi turéti galimybe visg laikg buti su vaiku. Skyriuje turéty buti virtuvé, vonios
kambarys ir galimybé nakvoti skyriuje arba netoli jo. Svarbu pasirtpinti, kad tévai
galéty pakankamai iSsimiegoti ir pailséti tam, kad galéty padéti ir bty naudingi

paciento priezitiros komandai.
3. Zaidimy ir mokymo patalpos

Visi ligoninéje gulintys vaikai turi teis¢ ne tik | mokyma, bet ir j amziy atitinkancig
rekreacing veikla. Tai labai svarbu norint islaikyti vaiko jprasta gyvenimo buda ir
socialinj vystymasi bei ugdyma tuo metu, kai t¢gsiamas vézio gydymas. Skyriuje turi
bati mokymui skirta patalpa ir atskiras zaidimy ir poilsio kambarys. Reikéty skirti

1é8y ir jdarbinti personalo, kad Sios veiklos galéty vykti.
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4. Amziy atitinkanti aplinka

Labai svarbu, kad vaikg supty bendraamziai bei jo raidos lygj atitinkantys vaikai. Jei
skyriuje gydomi pacientai nuo keliy ménesiy iki 16 ar netgi 18 mety, vyresniems
pacientams turi biiti sukurta nuo mazy vaiky atskirta aplinka. Vienoje palatoje

neturéty buti guldomi jvairaus amziaus pacientai.
5. Teisé gauti tinkamg informacija

Informacija turéty biti pateikta pagal svarbg, o jos tekstas turéty buti suprantamas
skaitytojui, t.y. vaikui ir / arba jo tévams, atsizvelgiant j tai, kad emocinio sukrétimo
akimirkg pacientai ir tévai ne visada iSgirsta tai, kas jiems sakoma. Todél Zzodziu
pateikta informacijg pravartu pakartoti, papildant aiSkia ir suprantama raSytine
medziaga. Medicinos personalui reikia atsizvelgti j skirtingg pacienty raStingumo
lygj ir j tai, kad kai kuriems valstybiné kalba néra gimtoji. 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 kitg.
6. Daugiadalyké gydymo komanda

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

jos gydymo poveikj vaikui.
7. Teisé j priezituros testinumg

Vaikas turi teis¢ j Sveikatos priezitiros tgstinumg viso gydomojo proceso laikotarpiu
ir teise biti informuotas apie ilgalaike vézio ir jo gydymo rizika sveikatai. Tolesnj
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 Gmia liga. Turéty buti susitarta dél

ligonio perkélimo ir tolesnio gydymo suaugusiyjy skyriuje.
8. Teisé j privatumg

Svarbu, kad vaikui gulint ligoningje, biity gerbiamas jo privatumas. Pacientams turi
buti suteikta galimybé pasikalbéti tam skirtoje patalpoje, kurioje tévai / pacientai

aptaria gydymo metu iskilusias sunkias situacijas.



9. Pagarba zmogaus teiséms

Privalu gerbti kulttrinius, kalbos ir rasiy skirtumus.

12. Socialiné priezitura

Socialiné pagalba vaikui ir jo Seimai turéty biti pradedama teikti iSkart, diagnozavus ligg, ir
teikiama visg laikg, kol pacientas yra gydomas. Reikéty jvertinti $eimos socialing ir finansine
padétj, kuria remiantis bus teikiama individuali pagalba Seimai. Ligoninéje turéty biti teikiama
informacija apie socialing parama, organizacijas ir paramos fondus, padedancius Seimai iStverti
krizg. Socialiné pagalba turéty biti teikiama pacientams, jy broliams ir seserims bei visai Seimai,
taip kompensuojant jiems 1é8y praradimg ir padidéjusias iSlaidas jiems sunkiu metu. Taip pat
pageidautina, kad socialinés tarnybos pagerinty gyvenimo kokybe, organizuodamos uzsiémimus

visai Seimai ir galimas Seimos atostogas.

Socialiniai darbuotojai bei kitos organizacijos, teikiancios socialing pagalba, uztikrina medicinos
bei slaugos personalo ir Seimos ryS$j, padeda pildant reikiamas formas, praSymus finansinei
paramai gauti, paskatina dalyvauti veiklose, kurios gerina gyvenimo kokybe, ir sprendzia
socialines problemas. Jos atlieka svarby vaidmen;j padédamos $eimai gauti jvairig pagalba, kurig
teikiant siekiama susvelninti poky¢ius, sutrikdziusius Seimos gyvenima, suzinojus, kad vaikas ar

jaunuolis serga onkologine liga.

13. Mokymasis

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, jtvirtinamos vertybés, kur pacientas jgyja pasitikéjimo savimi. Mokymasi ligoninéje
reikia testi, pamokas turi vesti kvalifikuoti mokytojai, vadovaudamiesi 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 mokymasis nenutrokty ir
vaikas galéty greiiau grjzti j mokyklg ir pasivyti bendraamzius. Ligoninés mokytojas gali

palaikyti rysj su paciento mokykla ir teikti informacija apie vaiko mokymosi pazanga ligoninéje.
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14. Lemiamas tévy vaidmuo

Tévy vaidmuo, stengiantis palaikyti vaikg, padéti jam nugaléti liga ir patirti maziausia
psichologinj poveikj, yra lemiamas. Jie turi padéti vaikui neprarasti savigarbos, suteikti jam
vilties ir kiek jmanoma labiau sumazinti patiriamg stresg, stengdamiesi kiek jmanoma palaikyti
normalig vaiko psichologing biiseng. Pirmaisiais gydymo etapais, kurie nerctai biina patys
sunkiausi ir labiausiai traumuojantys, tévai vaidina itin svarby vaidmenj, parodydami vaikui savo
meile, palaikymg ir palengvindami jo skausmag, kurj sukelia diagnozé ir gydymas. Tai ypac
svarbu, kai reikia atlikti skausmingas procediiras ar susiduriama su mitybos problemomis,
prireikia dirbtinio maitinimo. Jei pacientas izoliuojamas, mazam vaikui tai gali sukelti ypac
didelj stresg, todél tévy vaidmuo, palengvinant vaikui moralines kancias, lemiamas. Padedant
tévams kartu su vaiku jveikti $§j sunky etapa, labai svarbu, kad jie jaustysi esg visos prieziliros
komandos dalimi ir bity uztikrinti dél pagalbos. Siuo sunkiu laikotarpiu labai svarbu sudaryti
tinkamas salygas, paskirti patalpas, kuriose tévai galéty pailséti atskirai nuo vaiky, suteikti
galimybg¢ naudotis virtuve ir vonia, suteikti prieiga prie informatyvios literatiiros apie konkrecig
liga ir informacijos apie egzistuojancias paramos 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 priezitiros komandos partneriais, vaidinanéiais svarby

vaidmenj gydant vaiko liga.

15. Reabilitacija

Jei vaikas, gulédamas ligoninéje bent kurj laikg gydomas vaistais, Zeidzian¢iais raumenis ir ypac
apatiniy galtiniy nervus, reikia aktyvios stimuliacijos siekiant islaikyti vaiko aktyvuma, skatinti
judéjimg ir paSalinti toksinj vaisty poveikj organizmui. Reabilitacija biitina pradéti nedelsiant,
vos diagnozavus ligg, taikyti chemoterapijos ir bet kokios operacijos metu, norint sumazinti
specifinj toksinj vaisty poveikj. Baigus gydyma, reabilitacija turi buti t¢gsiama, tokiu budu taip
pat sumazinant ilgalaikj toksinj vaisty poveikj. Siuo gydymo etapu tévy vaidmuo yra
lemiamas. Fizioterapeuty ir ergoterapeuty pagalba sportuojant ir padedant grazinti ligonio
fizines funkcijas po miopatijos ir neuropatijos, galima sumazinti ilgalaikes gydymo
pasekmes. Ypatingas démesys turéty bati papildomai skiriamas vaiky, sergan¢iy smegeny
navikais, reabilitacijai. Sie pacientai paprastai patiria daugelj funkciniy sutrikimy, susijusiy
su pirminiais naviko sukeltais organy pazeidimais ar gydymo komplikacijomis. Tokiais
atvejais ypac¢ svarbu, kad reabilitology komanda glaudziai bendradarbiauty su gydytojais

neuroonkologais.
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1 priedas
Europos Kklinikiniy tyrimy sgrasas

1996
EIC-NHL (Europos tarptautiné vaiky ne HodZkino limfomos grup¢) (Oficialus nuo
Naviko tipas: vaiky ne HodZkino limfoma 2006 m.)
CT* grupé
Kontaktai/ Patte, Catherine
Pagrindinis _ _
tyréjas El. pastas: catherine.patte@igr.fr

Gydymo jstaiga: Gustave Roussy institutas, Villejuif, Pranciizija

1981
EORTC vaiky leukemijos grupé
CT grupé
Kontaktai/ Benoit, Yves
Pagrindinis _ _
tyréjas El. pastas: catherine.patte@igr.fr
Gydymo jstaiga: Ghento universitetas, Belgija
2004
EpSSG
Naviko tipas: minkstyjy audiniy sarkoma CT grupé
Kontaktai/ Bisogno, Gianni
Pagrindinis R o
tyréjas El. paStas: gianni.bisogno@unipd.it -
Gydymo jstaiga: Padovos universitetas, Italija
2001
EURAMOS
Naviko tipas: osteosarkoma CT grupé
Kontaktai/ Benoit, Yves
Pagrindinis _ o _
tyréjas El pastas: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de and coss@olgahospital-stuttgart.

Gydymo jstaiga: Kooperaciné grupé, Osteosarkomstudiengruppe COSS,
Stutgartas.




1999

Euro-Ewings
Naviko tipas:Evingo sarkoma CT grupé
Kontaktai/ Jargens, Heribert
Pagrindinis | rgh@med _ de arb
oi El. pastas: Jurgh@mednet.uni-muenster.de arba
tyrejas Herllabert.Juerqens@ukmuenster.de
Gydymo jstaiga: Miunsterio universitetas, Vokietija.
Histiocitozés bendrija
Naviko tipas: LCH (Langerhanso lasteliy histiocitozé) CT grupé
HLH (Hemofagocitiné limfohistiocitozé)
Kontaktai/ Henter, Jan Inge
tpi%rg;dm's El pastas: Jan-Inge.Henter@Kki.se -
yrey Gydymo jstaiga: Karolinska institutas, Stokholmas, Svedija
HodzZkino limfomos grupé
Naviko tipas: HodZzkino linfoma CT grupé
Kontaktai/ Landman-Parker, Judith
Pagrindinis o .
¢ r%.as El. pastas: judith.landman-parker@trs.aphop-paris.lIt
yre) Gydymo jstaiga: Hopital d'enfant Armand Trousseau, Paryzius, Pranciizija
1981
I-BFM grupé
Naviko tipas: leukemija ir limfoma CT grupé
Kontaktai/ Schrappe, Martin
Pagrindinis ) @ped ciel.de arb
X El. pastas: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de arba
tyrejas sekpetarlat@pedlatrlcs.unl-klel.de o
Gydymo jstaiga: Kylio universitetas, Vokietija
2003
ITCC
Naviko tipas: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL** CT grupé
Kontaktai/ Vassal, Gilles
Pagrindinis . :
ki El. pastas: Gilles.VASSAL @igrfr
yrel Gydymo jstaiga: Gustave Roussy institutas, Villejuif, Pranciizija
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SIOP smegeny naviky grupé

Naviko tipas: smegeny navikai CT grupé
Kontaktai/ Doz, Francois
Pagri _ _
ndinis El. pastas: francois.doz@curie.net
tyréja Gydymo jstaiga: Institut Curie, Pranctizija
S
1971
SIOP WT
Naviko tipas: inksty navikas CT grupé
Kontaktai/ Graf, Norbert
Pagrindinis o
tyréjas El. paStas: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
Gydymo jstaiga: Hombergo universitetas, Vokietija
1987
SIOPEL
Naviko tipas: kepeny navikai CT grupé
Kontaktai/ Czauderna, Piotr
Pagrindinis
tyréjas El pastas: pczaud@amg.gda.pl
Gydymo jstaiga: Gdansko universitetas, Lenkija
1998
SIOPEN
Naviko tipas: neuroblastoma CT grupé
Kontaktai/ Landenstein, Ruth
Pagrindinis _ _
tyréjas El. pastas: ruth.ladenstein@ccri.at

Gydymo jstaiga: St Anna’s CCRI, Austrija

* CT I%rupé - klinikiniy tyﬁﬁg grupé (angl. clinical trials goup)

**NB

neuroblastoma; R

ALL — imi limfoblastiné leukemija.

— rabdomiosarkoma; OS — osteosarkoma; MB — meduloblastoma;
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