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Cuvant Tnainte

S-au Tnregistrat din ce Th ce mai multe rezultate pozitive la tratamentele Tmpotriva cancerului la copii.
Progresul Tnregistrat este si a fost posibil datoritd stransei colaborari intre specialistii oncologi pediatrii,
colaborare ce nu s-a limitat la un singur stat ci a implicat toate sau cea mai mare parte a centrelor din
numeroase tari. Una din conditiile necesare obtinerii unor rezultate asemanatoare si demne de luat in seama
este ca fiecare centru ce participa la studii clinice sa indeplineasca anumite cerinte, atat in ceea ce priveste
infrastructura, cat si practicile curente de lucru ale specialistilor.

Mai multe centre multinationale au realizat studii clinice si ocazional, au ajuns la rezultate diferite in
ceea ce priveste efectele terapeutice. A fost identificatd o problema aditionala — conditiile economice ale
institutiilor ce ofera tratament in cadrul carora functioneaza unitatile oncologice pediatrice. Managerii din
domeniul sanatatii cauta solutii pentru a reduce costurile, iar unitatile de oncologie pediatrica sunt adesea
tratate la fel ca alte unitati pediatrice. Standardele ce se cer in aceste unitati nu garanteaza buna functionare a
unitatilor de oncologie pediatrica, avand in vedere ca tinerii pacienti spitalizati pentru cancer depind si au
nevoie de supraveghere intensa si constanta. Astfel, a aparut conceptul de standarde comune pentru
unitatile de oncologie pediatrica.

Luand toate acestea in considerare, n luna mai a anului 2008, conducerea SIOP Europe — Societatea
Europeana de Oncologie Pediatrica — a dispus crearea unui raport despre starea actuald si standardele
centrelor de oncologie pediatrica din Europa. In acest scop, s-a trimis un chestionar citre reprezentantii
oncologilor copiilor din toate statele europene. Bazandu-se pe rezultatele obtinute la acest sondaj, Consiliul
Director al SIOPE a decis ca organizarea unei conferinte era urmatorul pas vital in vederea alcatuirii unui
document-schit, intitulat Standarde Europene pentru Tngrijirea Copilului cu Cancer.

Organizarea conferintei a fost posibild datorita implicarii extraordinare si sustinerii inestimabile a D-
nei Jolanta Kwasniewska, sotia fostului Presedinte Polonez Aleksander Kwasniewski. Fundatia ei,
“Comunicare fara bariere”, si echipa ei au facut eforturi uriase sa organizeze o conferinta ce a avut foarte
mult succes la Varsovia, pe 14 octombrie 2009 si la care au participat toti factorii de decizie importanti —
profesionisti Tn mai multe discipline, consilieri juridici, grupuri de pacienti si parinti — din majoritatea
statelor europene. Tn timpul conferintei a fost prezentati o prima forma a acestui document si ca urmare a
discutiilor la nivelul factorilor de decizie, documentul a fost finalizat.

Sunt foarte recunoscator tuturor membrilor Consiliului SIOPE, in special fostei doamne presedinte,
Prof. Kathy Pritchard Jones, actualului presedinte Prof. Ruth Ladenstein si de asemenea Profesorilor Gilles
Vassal si Riccardo Riccardi, pentru contributiile lor exceptionale si dedicarea de care au dat dovada in
pregatirea standardelor. Doresc sa imi exprim recunostinta si fatd de numerosi experti — oncologii copiilor,
psihologi, reprezentanti ai asociatiilor de parinti — enumerati cu totii la sfarsitul prezentului document -
pentru comunicarea unor concluzii si sugestii cu adevarat importante si utile, care au Tmbogatit acest
document.

Le multumesc in mod special Magdalenei Gwizdak, lui Ewa Jack-Gorska, Annei Jankowska-Drabik,
lui Edel Fitzgerald si Samirei Essiaf pentru ajutorul lor nepretuit in sectoarele administrativ, editorial si
lingvistic.

Sunt convins ca aceste eforturi reunite o sa duca la imbunatatirea calitatii ingrijirilor pentru copilul
bolnav de cancer in toate tarile europene.

Prof. Dr. Hab, Jerzy R. Kowalczyk

Membru al Consiliului Superior al SIOPE
Directorul departamentului de hematologie si oncologie pediatrica, Universitatea de Medicina, Lublin.
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Introducere

In prezent, peste 70% dintre copiii si adolescentii cu cancer pot fi vindecati, iar pentru unele tipuri
specifice de tumori, aproape toate cazurile pot fi vindecate. Totusi, s-a ajuns la rezultate diferite in spatiul
european. Tratamentul este intensiv, de lungd duratd si complex. Cei care au obtinut sanse de supravietuire
satisfacatoare au fost medicii, asistentii si specialistii in sanatate care au lucrat impreuna ca o echipa in
unitati corespunzatoare. Asemenea servicii cer un suport financiar adecvat. Pentru a oferi cele mai bune
servicii, trebuie Indeplinite cateva conditii esentiale:

1 Copilul sau adolescentul trebuie sa fie diagnosticat cat mai repede posibil pentru a i se da cele mai
mari sanse de vindecare si recuperare completa. Aceasta inseamna ca atat populatia cat si medicii de
familie trebuie sa fie foarte constienti de riscul imbolndvirii de cancer a copiilor si tinerilor.
Simptomele si semnele asociate bolii trebuie sd fie recunoscute atat de medicii generalisti, cat si de
pediatrii astfel incat simptomele sa fie identificate cat mai rapid si sa nu existe intarzieri in
diagnosticare si inceperea tratamentului.

2 S-ademonstrat ca sansele de supravietuire la copiii cu cancer sunt mai mari daca sunt diagnosticati si
tratati de o echipa profesionista de medici, asistenti si alti specialisti din cadrul aceleiasi unitati
specializate. O asemenea unitate va include personal medical cu experientd in diagnosticare si
tratament, asistenti experimentati, psihologi care sa consilieze pacientii si familia, asistenti sociali si
profesori, iar echipa trebuie si fie disponibild permanent. In mod special, ajutorul chirurgilor
pediatrii, neurochirurgilor, anestezistilor, patologilor, asistentilor medicali specializati, centrelor de
radioterapie si bancilor de sange trebuie sa fie disponibil imediat pentru ca pacientul sd fie
diagnosicat corect si ca Inceperea tratamentului corespunzdtor sd se realizeze cu promptitudine,
reducandu-se toxicitatea si complicatiile pe cat posibil.

3 Toti copiii cu cancer trebuie sa fie tratati in acord cu cele mai bune proceduri de tratament existente.
S-a ajuns la concluzia ca acestea le pot fi oferite in cadrul unor centre cu activitate de cercetare
clinicd si Inregistrare a bolii. Cand existd posibilitatea, ar trebui sa li se dea sansa copiilor sa participe
la studii clinice relevante care urmaresc sd imbunatdteasca tratamentul optim pentru ei toti. Cand nu
se poate stabili cu certitudine care este cel mai bun tratament, pot fi Tncercate studii clinice aleatoriu.

Propunerea din acest document se adreseaza tuturor responsabililor pe probleme de sdntate din
Europa si in mod special din statele membre UE. Medicii si asistentele din centrele de oncologie pediatrica
precum si organizatiile de pdrinti doresc sa lucreze cu specialisti in programe de sdndtate, sponsori si
politicieni in vederea obtinerii eficientei maxime a serviciilor .

In mod clar, fiecare tari are propriul sistem de sinitate, iar acesta determina disponibilitatea
fondurilor, structura si conditiile in care are loc ingrijirea copiilor si adolescentilor cu cancer. Tarile
europene ar trebui sa adopte programe nationale pentru combaterea cancerului care sd contina standarde
specifice pentru tratamentele pe grupuri de varstd si asistenta medicald, pentru copiii si adolescentii cu
cancer. Ar trebui ca acest document sa prezinte o strategie general acceptatd de dezvoltare a standardelor
fundamentale si a resurselor, cu scopul de a garanta asistenta medicald substantiald pentru toti pacientii. ESte
neaparat necesar, in vederea formarii echipelor medicale, ca tot personalul medical implicat si poatd urma
studii postuniversitare si sa fie intr-un continuu proces de perfectionare profesionala.

In mai multe tdri europene, astfel de standarde, cateodatd inca in proces de dezvoltare, au fost
acceptate atat de autoritdtile administrative care gestioneaza si finanteaza sistemul de sanatate, cat si de
institutiile responsabile de acordarea asistentei medicale. Respectarea acestor standarde devine o necesitate
Tn vederea primirii de resurse financiare si sprijind schimbarile administrative ce duc la imbunatatirea
serviciilor.
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Facem apel catre toate institutiile reprezentative sa permita accesul general la expertiza si infrastructura
necesard, asigurand disponibilitatea rezonabild a celor mai inalte standarde de ngrijire pentru toti copiii si
adolescentii cu cancer. Telul final este ca toti tinerii cu cancer sd aibd acces la cele mai bune diagnostice,
tratamente si asistentd medicala posibila.

Jolanta Kwasniewska Foundation SIOP Europa

»Comunicare fara bariere" Societatea Europeana de Oncologie Pediatrica
Al Przyjaciot 8/1a Avenue E. Mounier 83

00-565 Varsovia, Polonia B 1200 Bruxel, Belgia

www.fpbb.pl www.siope.eu

Rezumat general

Oferirea unui sistem complet de asistentd medicala pentru copii si tineri care sunt tratati de cancer

este esentiala pentru a ajuta pacientii sd aibd o bund recuperare si pentru a asigura buna calitate a vietii in
timpul tratamentului si dupa.

Liniile directoare expuse in acest document reprezinta standardele elementare de asistenta care ar

trebui asigurate si sunt destinate Tn primul rand statelor membre ale UE, dar nu se limiteaza doar la aceste

tari.

Centrele de Excelenta si expertiza in oncologia pediatricd prevazute cu unititi multidisciplinare bine
dotate care sa ofere asistentd la standarde optime, in raport cu populatia locald si raspandirea
geografica, au 0 importanta vitald.

Este necesara existenta la nivel national a unui Registru al Cancerului la copii, bazat pe clasificarile
recunoscute pe plan international — Clasificarea Internationald a Cancerului la Copii - versiunea 3
(ICCC-3)*~ Din aceasti perspectivi trebuie luate in considerare anomaliile cancerului la adolescenti.

Fiecare centru hematologic si/sau oncologic va dispune de o serie de echipamente standard,
asigurand nevoile pacientilor si familiilor, va avea in vigoare protocoale clinice si legdturi cu alte
clinici specializate pentru cazurile in care ar fi necesare consultatii mai amanuntite si/sau va oferi 0
parte din proceduri (,,asistentd partiald”) pacientilor care locuiesc in apropiere.

Fiecare centru de hematologie si/sau oncologie pediatrica trebuie sa dispuna de un anumit numar
minim de angajati calificati pentru tratarea pacientilor cu cancer. Echipa trebuie si fie capabila sa
raspunda diverselor nevoi ale pacientilor si ale familiilor lor 1in privinta spitalizarii si a etapelor
urmitoare, deci si fie o echipa de asistentd multi-disciplinara. In afara unui nucleu medical mereu
disponibil, mai este nevoie si de o echipa de rezerva care sa includa si medici disponibili pentru orice
urgenta.

Personalul medical trebuie sa ofere parintilor copiilor bolnavi de cancer informatii exhaustive despre
diagnosticul si tratamentul copilului lor, inclusiv despre consilierea psiho-sociala, iar toate
informatiile si etapele bolii trebuie sa fie bine documentate si explicate clar pdrintilor.

Dezvoltarea profesionald continua a echipei medicale este obligatorie. Pe langad asta, incurajdm
organizatiile de parinti si/sau pacienti sd sustind pregatirea de specialitate a personalului medical si sa
ofere toate informatiile necesare familiilor pacientilor.

Intre componentele cheie ale unei unititi de oncologie si/sau hematologie pediatrici se numari
pavilioane pentru internare sau tratare ambulatorie, centre de zi, precum si pavilioane pentru cazarea
parintilor si rudelor. Tn plus, In perioada in care pacientul este acasd, serviciul local de asistentd
sociala ar trebui sa-si acorde sprijinul.

1)International Classification of Childhood Cancer ver.3 — ICCC-3 — Clasificarea internationala a 5
cancerului la copii, versiunea 3.
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Tratamentul cancerului la copii si tineri este permanent imbunatatit si se considera in general ca
,.cele mai bune standarde de asistentda medicala” inseamnd de fapt includerea intr-un studiu clinic,
chiar si in cazul pacientilor recent diagnosticati. Este necesar ca recomandarile din protocolul de
tratament sa fie actualizate cu regularitate, avand in vedere ultimele descoperiri ale cercetarilor
medicale. Folosirea celui mai bun tratament ar trebui sa fie incurajatd in mod deschis de reteaua de
cercetare nationald a cancerului la copii.

In functie de tara, costurile medicamentelor sunt acoperite ori de o companie de asigurari ori de citre
stat. Medicamentele standard pentru chimioterapie sunt adesea administrate ,,far3 aviz”* copiilor cu
cancer pur si simplu din cauza lipsei unor studii pediatrice pe tema obtinerii autorizatiilor de
comercializare. Si costurile folosirii medicamentelor ,fara aviz” trebuie sid fie acoperita prin
procedurile obisnuite in domeniul sandtétii la nivel national.

Administrarea datelor si consemnarea eficientei programului terapeutic implementat sunt vitale si
este nevoie de personal medical pregitit corespunzator pentru indeplinirea acestor sarcini.

Monitorizarea pe termen lung a rezultatelor finale ale bolii aparute in copilarie este esentiala, luand
n calcul nu numai supravietuirea dar si calitatea vietii si toxicitatea pe termen lung.

Fiecare copil sau tanar cu cancer si famila lui ar trebui sa beneficieze de sprijin psihologic. Pe langa
acesta, ar trebui sd fie disponibile programe planificate de asistentd sociald si educationald. Mai
mult, trebuie discutate in detaliu informatii legate de diagnostic, tratament si efecte generale, dar
respectandu-se varsta pacientului si facandu-se o adaptare la nivelul lui de intelegere. Ar trebui sa fie
disponibila si asistenta post—tratament, asigurandu-se astfel reintegrarea copilului in societate.

Daca un copil ajunge bolnav in faza terminala, este nevoie sa i se ofere intelegere si alinare printr-o
echipa multidisciplinard la un sanatoriu. Vor fi stabilite cai de comunicare intre echipa medicald care
oferd tratamentul §i noua echipa sanatoriala.

Un copil sau un tanar adult spitalizat ar trebui sa fie investit cu 0 serie de drepturi de baza:
- implicarea constantd si continud a pdrintilor;
- gazduirea adecvata a parintilor in spital ;
- utilitdti pentru joaca si educare;
- anturaj corespunzitor varstei;
- informare corespunzatoare;
- 0 echipa de tratament multidisciplinara;
- dreptul laingrijire continua,
- dreptul la intimitate;
- respect pentru drepturile omului.

Sprijinul social pentru copil si familie ar trebui sa fie acordat din momentul diagnosticarii si pe tot
parcursul tratamentului.

Mentinerea procesului educativ la persoanele tinere tratate pentru cancer este vitala pentru a asigura
Tntoarcerea cu succes a pacientilor la scoala, dupa recuperare. Profesorul din spital asigura legatura
necesara intre dezvoltarea educationala din timpul tratamentului si scoala.

Parintii joacd un rol crucial Tn sprijinirea copiilor lor sa depaseascé cancerul si trebuie sa fie sustinuti
adecvat de catre centrul de tratament. Ei trebuie sa-si indeplineasca rolul de ,,parteneri” in procesul
de tratament al copilului lor.

2) off-label drug — medicament prescris de medic in alte conditii decat cele previzute de Autoritatea
administrativa a medicamentelor si alimentelor (in alte doze, sau pentru alte forme ale bolii decét cele 6
pentru care era conceput initial.
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e Pentru un copil aflat in spital sub tratament sever pentru orice interval de timp, recuperarea din punct
de vedere fizic devine prioritard imediat dupa diagnosticare.

Standarde Europene pentru Tngrijirea Copiilor bolnavi de Cancer

1. Organizarea retelelor de asistenti complexd pentru copii si adolescenti
diagnosticati cu cancer si boli hematologice grave din fiecare tara

Este de mult timp cunoscut faptul ca cea mai buna asistentd pentru copii, adolescenti si adulti tineri
bolnavi de cancer este acordatd in cadrul unor centre de excelentd, ,,nuclee” cum sunt numite adeseori sau
centre principale de tratament. Echipele ce raspund de asistenta dispun de servicii de diagnosticare complete,
de toate medicamentele necesare si sprijin in tratament, ridicand la maximum sansele de supravietuire si
micsorand toxicitatea.

Numarul si localizarea acestor centre depinde de densitatea populatiei si de geografia tarii. Se estimeaza
cd la fiecare milion de copii sub 18 ani, exista aproximativ 130-150 de cazuri de cancer malign pe an. Pentru
a-si putea justifica investitiile in sectorul serviciilor multidisciplinare necesare tratarii cancerului la copii, un
centru principal de tratament ar trebui sa aibd cel putin 30 de pacienti noi 1n fiecare an, desi unele centre sunt
mult mai mari (pana la 200 de pacienti sau mai mult). Pentru fiecare tratament specializat, cum ar fi
transplantul de maduva, operatii complexe sau radioterapie, existd posibilitatea sa fie necesard o analiza si
mai amanuntitd, impunandu-se urmarea unei cai de transfer bine definite de la un centru principal mai mic la
altul mai bine utilat.

Si geografia trebuie luatd in considerare. Pentru a se asigura cd pacientul nu este fortat sa calatoreascd la
distante prea mari sa primeasca tratament, in special pentru a se bucura de unele beneficii ale asistentei de
baza si de urgenta, Se pot crea retele de expertiza in oncologia pediatricd. Aceste sisteme ce acorda
,»asistenta partiala” sunt bine-organizate in multe tari europene, si prin ele spitalele locale ofera unele servicii
de ingrijire mai aproape de domiciliu, colaborand cu centrul principal de tratament

2. Registrul National al Cancerului la Copii

Se recomanda inregistrarea general valabild a cazurilor de cancer in raport cu populatia In toate tarile,
pentru a sprijini att planificarea serviciilor cat si realizarea unor cercetdri asupra ratei aparitiei,
supravietuirii, mortalitatii si diferentelor intre datele inregistrate la nivel international.

Existd o schema specificad de clasificare a bolii pentru copiii cu cancer, recunoscuta pe plan interna‘,[ional1
(ICCC-3 - International Classification of Childhood Cancer versiunea 3) deoarece particularitatile lor
clinice si biologice ii plaseaza inafara sistemelor de clasificare pentru adulti. Aceastd schemd de clasificare
trebuie sa fie folosita pentru toate inregistrarile de date privind cancerul la copii (si anume pentru minorii de
pana la 15 ani, cum Se mentioneaza in registru).

Adolescentii cu cancer reprezinta o provocare, deoarece ei pot avea atat tipuri de cancer specifice
adultilor cét si copiilor. Inregistrarea exacta a incidentei si urmarilor cancerului pe acest segment de varsta
poate necesita o munca de specialitate.
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Continutul de date care trebuie Tnregistrat pentru fiecare pacient cu cancer ar trebui sa fie stabilit
conform registrelor nationale. Acestea ar trebui sd asigure compatibilitatea datelor la nivel international si sa
tind cont de beneficiile participarii la proiecte cu rezultate comparative intreprinse la nivel european.

3. Cerintele unui Centru de Hematologie si/sau in Oncologie Pediatrica

(i)

(i)

(iii)

(iv)

(v)

(vi)

(vii)

(viii)

(ix)

(x)

(xi)

Centrul ar trebui sd poatd asigura 0 chimioterapie intensd modernizatd pentru toate cazurile de
cancer la copii si unde se cere, ingrijire specializatd pentru tipuri de diagnostic specifice, de
exemplu pentru hematologie maligna si alte conditiii hematologice complexe.

Centrul trebuie sa fie capabil sa diagnosticheze cu exactitate si eficientd atdt leucemia cat si
tumorile compacte sau sa se specializeze pe tratarea uneia dintre aceste afectiuni.

Tntregul personal implicat trebuie si aibi pregitire specificd si experientd practici in ingrijirea
copiilor cu cancer sau leucemie.

Pentru ca centrul sa poata fi considerat eficient si competent trebuie si se ocupe de un numar
minim de cazuri, care ar insuma probabil un minimum de 30 cazuri noi pe an. Nivelul de dotare
cu personal trebuie adaptat pentru a asigura asistenta necesara fiecarui pacient din unitate.

Ar trebui sd fie disponibile sisteme de monitorizare a rezultatelor pe termen lung, odata ce
tratamentul s-a terminat.

Ar trebui ca acei pacienti cu risc ridicat de aparitie a unor complicatii infectioase, in special cei
cu neutropenie prelungitd, sa beneficieze de asistenta speciala. Centrul trebuie sd includd camere
cu un singur pat, cel mult doua paturi pentru cei mai bolnavi pacienti si trebuie dotate cu toalete
individuale si bai echipate complet. Tn total, centrul ar trebui si cuprindd locuri destinate
educatiei i jocului. Dacd grupul de pacienti include atat minori de varstd frageda cat si
adolescenti, se recomanda existenta unor utilititi separate pentru grupe de varsta diferite, si
anume pre si post pubertate.

Centrul ar trebui sd cuprinda camere de bucdtarie si baie pentru parintii copiilor, in special daca
pacientii Se afld in zona de izolare.

Ideal ar fi ca pacientii care primesc chimioterapie ambulatoriu, pe termen scurt, sa aiba un centru
de zi. Ar trebui sa existe camere separate incluzand o camera de terapie si utilitati speciale pentru
depozitarea/prepararea chimioterapiei si pentru recoltarea probelor de sange.

Ar trebui sa se infiinteze o clinica speciala, ideal situatd aproape de pacientul spitalizat si de
centrul de zi, asigurandu-se continuitatea asistentei in timpul si dupa tratament.

Este foarte important ca centrul principal de tratament sd aiba acces la 0 unitate de Tngrijire
intensd si la o unitate de dependenta majora (de aparaturd artificiald) unde s existe posibilitatea
ventildrii artificiale, initierii hemodializei si leucoferezei sprijinind copiii sa treacd prin orice
complicatii ale terapiei, ideal fara a fi necesar sa fie transferati la un alt spital.

Ar trebui sa se acorde acces imediat la operatii pediatrice, operatii pe creier si alte proceduri cum
ar fi cele ce tin de serviciile O.R.L, pentru a trata urgentele. Sunt incluse aici accesul la
radioterapie, acces non-stop la diagnosticarea imagistica, sub anestezie completd dacd este
necesar $i la investigatii de laborator, pentru a avea grija de urgente.



(xii)

(xiii)

(xiv)

(xv)
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Accesul la toate citostaticele necesare terapiei si la medicamentele auxiliare trebuie sa fie
disponibil 24 de ore din 24, presupunand si acces la echipamentul necesar prepararii acestor
medicamente si ajutor non-stop din partea serviciilor farmaceutice.

In mod similar, centrul trebuie si aibd acces la produse sanguine, in special la sange, trombocite
si proteine folosite de obicei in electroforeza.

S-ar impune ca centrul principal de tratament si poatd oferi accesul la terapia prin transplant de
celule stem in doze mari. Aceasta ar putea fi disponibild ori in cadrul centrului, ori, in cazul
unitatilor mai mici, prin acorduri cu centrele mai mari. O abordare similard se poate aplica si in
cazul procedurilor chirurgicale complexe sau de radioterapie care implicd personal si echipament
foarte specializat.

Se considera ca centrul principal de tratament va lucra n parteneriat cu o retea de spitale din
apropierea locuintelor pacientilor, pentru a le oferi Tngrijiri auxiliare si tratamente mai simple in
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functie de posibilitati, in regim de ,,asistenta partiald”.

4, Recomandari privind nivelul de dotare cu personal pentru pavilionul
de hematologie/oncologie pediatrica

Nivelurile de dotare cu personal necesare intr-un centru ar trebui sa se bazeze pe activitatea medie anuala,
avand 1n vedere gradul de ocupare a paturilor, pacientii aflati in observatia centrului de zi si clinicile.
Personalul unui centru trebuie sa includa:

1. Un oncolog pediatru sef, o asistentd sefa si adjunctii lor competenti;

2. Medici care sa colaboreze cu personalul enumerat mai jos;

3. Asistente medicale calificate care sd poatd acoperi volumul de lucru, inclusiv o asistentd de legatura
care sd intermedieze comunicarea Intre centrul de tratament, parinti $i comunitatea locala;

© © N o 0 &

Consiliere psihologica;

Asistenti sociali — ca numér corespunzatori volumului de lucru;
Profesori in pavilioane;

Terapie prin activitati de lucru sau prin joacd;

Personal pentru fizioterapie si terapie ocupationala

Tehnicieni de laborator specializati;

10. Secretare medicale si manageri care sa inregistreze datele;

11. Specialisti in reabilitare;

12. Nutritionisti.

Centrul principal de tratament va angaja minimum doi medici la fel de experimentati, cu program intreg si
doud asistente cu aceeasi experientd, cu program intreg, chiar si atunci cand centrul trateaza numarul minim
de 30 de pacienti noi pe an, pentru ca astfel sa se asigure disponibilitatea unora in timpul absentelor si
concediilor anuale ale celorlalti. In tratamentul cu ultrasunete de intensitate mare, spre exemplu ntr-o
unitate de transplant de maduva, ar putea fi necesar un numar mai mare de medici specialisti la un singur

pacient.

Este important de notat pentru cei ce calculeazd numarul de angati ai echipei medicale ca acolo unde se
administreazd terapia intensivd, asisenta medicala ceruta este mai putin numeroasa decat in mod obisnuit in
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centrele de Ingrijire intensiva. Este nevoie de timp in plus acordat de personal pentru sedintele pe echipe
multidisciplinare ce cauta planuri de tratament individual si pentru o comunicare frecventa catre pacienti si
familiile lor care se asteapta sd fie tinuti la curent cu tot ceea ce se intampla.

Un centru principal de tratament are nevoie un medic bun—specialist, dedicat si cu experienta, care sa fie
disponibil de urgenta. Si chiar daca acest medic se afld inca in curs de perfectionare, trebuie ca personalul
complet pregétit sa poatd acoperi intotdeauna serviciul de urgenta si sa fie dispus sa revina la centru in timp
util oricand va fi cazul. Aceasta cerinta legata atat de medicii de urgenta cat si de cei care conduc unitatea
impune ca numdrul de medici angajati sa fie raportat la gradul ridicat de intensitate al muncii lor.

Echipa—nucleu de medici specialisti si asistente, responsabild de conducerea si organizarea unitatii va fi
sustinutd de un numar adecvat de angajati care sd asigure nevoile pacientilor si familiilor lor, atat in timpul
tratamentului cat si in etapa urmatoare, incluzand si monitorizare pe termen lung si sprijin. Este esential ca
tot personalul sa aibd suficient timp pentru perfectionare la locul de muncd dar si inafara. Fiecare stat 1si va
crea propriile politici privind numarul minim de angajati necesar in centrele de oncologie pediatrica pentru
situatiile enumerate mai sus. Criteriile de luat in considerare sunt numarul de pacienti tratati si complexitatea
serviciilor asigurate de centru.

Echipa medicald reunind specialisti din toate ramurile disciplinare relevante, ar trebui sa urmareasca zilnic
progresul fiecdrui pacient aflat in tratament la centru, asigurandu-se astfel continuitatea asistentei.

In momentul diagnosticarii, echipa multidisciplinara a centrului va discuta despre diagnostic, premisele pe
care este fundamentat, tratamentul cel mai bun si Intregul pachet de servicii ce urmeaza sa fie oferit. Este
necesar ca aceste informatii sd fie comunicate pdrintilor si sa se obtina acordul lor pentru planul de actiune
propus, conform reglementarilor nationale. Dupa caz, in functie de varsta si intelegerea copilului, ei pot
consimti sau cel putin sa accepte planul de tratament.

Fiecare parinte — pe baza informatiilor primite despre tratamentul planificat pentru copil — ar trebui,
impreund cu psihologul, specialistul in recuperare, un terapeut si un profesor, sd creeze un program
zilnic al pacientului cat timp acesta se afld la centru, incluzand activitati educative si recreative, asigurandu-
se cd niciodatd copilul nu se va simti altfel decat ca un copil. S-a dovedit clar ca participarea pacientilor la
toate activitdtile educative organizate de profesori pregatiti ajutd tratamentul si asigurd o reducere la
minimum a detasdrii copilului de mediul lui natural, ldsand In mod normal putine goluri educationale
substantiale care sd nu poatd fi recuperate in viitor.

Daca se va ajunge la consultarea unei opinii suplimentare (exterioare centrului) in legatura cu orice
element legat de asistentd, acest lucru trebuie bine argumentat si explicat pacientilor si parintilor. Este
important ca progresul in timpul tratamentului, alegerile facute si orice schimbare in tratament sd se bazeze
pe o documentatie substantiald. In prezent, administrarea documentatiei medicale poate si fie realizatd de
secretare medicale numite sau de manageri, dar activitatea lor va fi mereu supervizatd de medici si asistente
cu pregdtire completa.

5. Dezvoltarea profesionald permanenta

Ar trebui ca dezvoltarea profesionald continud si activitatile de formare — incluzadnd accesul la
actualizarile cercetdrilor sau la informatii din alte domenii ce urmdresc imbundtatirea diagnosticarii si a
asistentei — sa fie obligatorii pentru toti membrii personalului. Resursele si timpul necesar pentru prezenta la
cursurile de formare profesionald trebuie sd fie prevdzute in fisa postului pentru tot personalul. Cade in
responsabilitatea centrului sd trimitd medici si alte grupuri de angajati la aceste Intruniri.

Toate unitdtile vor incuraja legdturile stabilite cu organizatiile de pdrinti/pacienti §i vor recunoaste
contributiile lor vitale pentru sprijinirea parintilor cu copii recent diagnosticati si ajutorul pe care il dau
personalului care asigurd asistenta.
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Elemente pe care le presupune asistenta intr-o unitate de specialitate

Ingrijirea complexa a copilului sau adolescentului bolnav de cancer cuprinde obicei:

1.

2
3.
4

Asistentd in perioada spitalizarii
Asistentd la centrul de zi
Asistenta ambulatorie

Timp petrecut la domiciliul copilului, ceea ce implicd automat cooperarea medicului generalist® a
scolii copilului sau a comunitétii si serviciilor sociale active in zona respectiva

M99

Pavilioane reziden‘giale(4 ,»Ca acasd”) pentru parinti i alti membrii ai familiei.
Oferirea ingrijirii medicale

In tratamentul tinerilor cu cancer ar trebui si fie implementate cele mai bune si mai moderne
programe, bazate pe cooperarea intre centrele de tratament. Programele vor fi concepute de echipe de
experti din tari diferite, luand 1n considerare rezultatele cercetarilor clinice facute si informatiile
detinute in acel moment despre structura biologicd a cancerului, despre farmacocinetica
medicamentelor si despre nivelurile anticipate de toxicitate la copii.

Fiecare stat ar trebui s aiba o retea de cercetare a cancerului la copiii care sd sugereze tratamentul
standard optim, valabil pentru respectivul tip de cancer §i care sd 1si actualizeze regulat
recomandarile, avand in vedere ultimele descoperiri ale cercetarilor.

Dacd nu se poate stabili cu exactitate de la inceput tratamentul cel mai bun, se incurajeaza initierea
unui studiu clinic unde se va alege aleatoriu Tntre cea mai buna terapie cunoscuta si o abordare noua.
In fiecare tard ar trebui si existe o organizatie de cercetare care si initieze sau si recomande astfel de
studii clinice, spre a optimiza serviciile §i a creste pana la cel mai Inalt nivel rata supravietuirii pentru
fiecare tip de tumora.

Dacd pacientul va participa la orice program de cercetare clinica, va fi necesar ca pdrintii $i pacientii
sa-si dea consimtdmantul/acordul, conform cu legile tarii.

Fiecare tara isi organizeazi sistemul sanitar in mod diferit. In general, insusi statul sau institutiile de
asigurdri si alti finantatori trebuie sa acopere in totalitate costurile tratamentului, Tn conformitate cu
programele terapeutice recomandate. Din moment ce pand recent, S-au inregistrat foarte putine
medicamente pentru minorii de pana la 18 ani in Europa, costurile medicamentelor a caror folosire
este considerata ,,fara aviz”’@ vor trebui acoperite de cdtre aceste institutii sau de stat.

Tn cazul anumitor diagnostice, n special pentru tumorile foarte rare, singura optiune de tratament
recomandata este cea indicatd de o clasificare stabilitd de un grup de experti. Terapia poate fi
acordatd in cadrul unei cercetari investigative, care nu este recunoscutd drept studiu clinic in toate
tarile membre UE. Se vor pune la dispozitia celor implicati utilitatile necesare pentru sustinerea
acestor cazuri si inregistrarea lor in studii din alte tari. (Apendice 1)

Centrul este obligat sd pastreze documentatia pentru programul terapeutic al pacientilor tratati in
cadrul studiilor clinice, conform cu legile statului. Trebuie sa se aloce suficiente resurse pentru
managementul datelor si cercetarea efectelor adverse, deci pentru a dispune de un numaér potrivit de
angajati calificati si a asigura pregatirea de specialitate a acestora.

3) medic generalist — cunoscut si ca medic de familie
4) pavilioane rezidentiale — “home from home”, “vin de acasd, merg tot acasd”
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8. Monitorizarea pe termen lung a pacientilor care au avut cancer

Este foarte importantd monitorizarea rezultatelor pe termen lung la copiii ce au invins cancerul,
urmarind nu numai rata supravietuirii ci si calitatea vietii $i documentatia despre toxicitatea pe termen
lung a terapiei. Echipa medicald va stabili impreuna cu familia in momentul incetarii tratamentului
programul pe care fiecare pacient in parte il va urma in continuare si cand va reveni la tratament, n
functie de riscul reaparitiei bolii si a toxicitatii anticipate. Repetarea tratamentului depinde de tipologia
tumorii si de terapia administratd. Ar trebui sd nu fie atat de invaziva Incat sd influenteze negativ
abilitatea pacientului de a se recupera dupa diagnosticarea si tratamentul impotriva cancerului.

9. Asistenta psihologica si psihosociala

Diagnosticarea unui copil cu cancer este devastatoare pentru famile si pune chiar si cele mai
echilibrate familii in situatie de criza. Tratamentul produce schimbari majore in activitatile zilnice si
desigur are un impact fizic si psihic puternic asupra pacientului si a celorlalti membrii ai familiei.
Diagnosticul si tratamentul afecteazd de obicei stima de sine a copilului, il indeparteazd de grupul lui de
varsta si impune de multe ori ajutorul unui psiholog. Fiecare copil sau adolescent cu cancer si familia lui
ar trebui sd beneficieze de consiliere psihologica.

Acest sprijin psihologic reprezinta o parte esentiala a tratamentului copiilor si adolescentilor cu cancer
si a familiilor lor. Acest tip de consiliere presupune un psiholog clinician, un asistent social si un
profesor/ specialist in ludoterapie®. Ocazional, echipa ar putea avea nevoie si de un psihiatru sau psiho-
terapeut, translatori cand apar probleme de limbd si chiar calauzire spirituald care sd ajute intreaga
familie sd treacd prin aceastd incercare. Elemente ce ajutd la imbunatatirea calitdtii vietii pacientilor si
familiilor:

1. Asistenta sociald, psihologica si educationald planificata;

2. Comunicarea completa a informatiilor despre boala, tratament i despre impactul asupra familiei;
3. Adaptarea informatiilor date copilului la varsta si nivelul lui de intelegere;
4

Incercarea de a mentine copilul activ si de a continua viata cit mai normal posibil in circumstantele
tratamentului, cu Tncurajarea tuturor membrilor echipei;

5. Odatd ce tratamentul s-a terminat, echipa are obligatia de a se asigura cd pacientul se reintegreaza la
scoala si in societate in general.

Asistenta psihologicd Inseamna ca echipa va ajuta pacientii si pe familiile lor pe durata tuturor
procedurilor si tratamentului si, acolo unde va fi cazul, va oferi Tngrijiri paliative, ajutandu-i sa faca fata
sress-ului implicit, preintampinand potentialele crize si incercand sd mentind o buna calitate a vietii in
toate privintele.

10. Tngrijiri paliative

Cand un copil ajunge in stadiu terminal, ar putea fi in interesul lui si al familiei sd fie preluat de o
echipa multidisciplinara intr-un hospice. In aceastd situatie este imperios necesard o comunicare
ireprosabild intre echipa de tratament si noua echipa de la hospice.
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11. Drepturile copilului spitalizat

Un copil spitalizat pentru cancer in cadrul Uniunii Europene ar trebui sd aiba drepturi bine stabilite:

1. Implicarea constantd si continud a pdrintilor

Copilul are dreptul la asistentd parentald constantd pe tot parcursul tratamentului. Parintii au un rol
crucial in terapie. Ei sunt cei mai in mdsurd sa inteleagd emotiile copilului lor si, sprijinindu-i, sd
reduca stress-ul pe care copilul 1l resimte in timpul tratamentului. Trebuie sd existe un parteneriat intre
pacient, familie si echipa de medici si asistente pand la finalizarea ,,Planului de ingrijire”. Este de
asemenea foarte important ca, oricand se poate, pacientul sa aiba contact permanent cu rudele si copii de
aceeasi varstd, pentru a se mentine pe cat posibil un grad de normalitate, In ciuda diagnosticului cu
cancer si a tratamentului.

2. Acomodarea adecvatd a pdrintilor in spital

Périntii ar trebui sd poatd fi aldturi de copil tot timpul. Centrul va cuprinde utilitati adecvate:
bucitirie, baie pentru pirinti si cazare pe timp de noapte in pavilionul de spital sau foarte
aproape de acesta. Este important ca parintii sd aibd suficient timp de somn si odihnd pentru a putea fi
folositori si de ajutor ca membirii ai ,,echipei de asistenta”.

3. Dotdri pentru joacd si educatie

Toti copiii din spital ar trebui sa aiba nu doar dreptul de a fi educati ci si de a se bucura de activititi
recreative potrivite cu varsta lor. Acestea sunt esentiale pentru a mentine un nivel de normalitate si
pentru a continua dezvoltarea sociala si educationali pe parcursul procesului de tratament. In interiorul
unui pavilion de spital trebuie si existe o cameri dedicati studiului si una separata disponibila
pentru relaxare si joacd. Ar trebui ca fondurile alocate sa acopere atat costurile materialelor cét si
personalul care sd ofere aceste servicii.

4. Anturaj de varstd potrivitd

Este foarte important ca anturajul in care se afld pacientul sa fie de copii de varsta lui si aflati pe
aceeasi treaptd de dezvoltare. Deci, daca intr-o unitate sunt ingrijiti copii cu varste cuprinse intre 0 si 16,
poate chiar 18 ani, trebuie oferite utilititi speciale pentru pacientii mai in varsta, separat de cei mai
mici. Diferentele mari de varsta intre pacientii din acelasi pavilion nu sunt de ajutor.

5. Dreptul de a fi informat corespunzdtor

Informarea potrivita ar trebui sd devind o prioritate, cautdndu-se un limbaj corespunzator, tinandu-se
cont de destinatar - pacientul sau parintii — si de faptul ca in situatiile de stress emotional pacientii si
parintii nu ,,aud” Tntotdeauna ceea ce le este comunicat. De aceea, uneori este necesara repetarea
anunturilor, insotite de informatii scrise clar si inteligibil. Totusi, personalul trebuie sd tina cont de
nivelurile diferite de educatie ale destinatarilor si de situatiile cand limba nationald nu este limba lor
materna. O bund documentatie scrisii sau vizuald este importanti, dar nu suficientd pentru a inlocui
comunicarea orald, clari si precisa. Orice discutie legata de tratament va fi purtatd intr-o zona
separatd, privata si linistita, inlesnind buna comunicare i micsorand riscul aparitiei neintelegerilor.

6. O echipd de lucru multidisciplinard

Cei care urmaresc dezvoltarea continud a copilului pe parcursul tratamentului in spital sunt profesorii,
terapeutii de joaci si psihologii. Ei trebuie sa aiba abilitatile si inclinatiile potrivite pentru a-i ajuta pe
pacienti sd treacd prin aceastd perioada si trebuie sa fie constienti ca rolul lor este acela de a reduce cat
mai mult impactul ostil pe care il au asupra unui copil diagnosticarea si tratamentul contra cancerului.

5) specialist in ludoterapie — terapeut pentru joaca 13
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Copiii au dreptul la ingrijire continud pe intreaga duratid a tratamentului si la informare despre
riscurile pe termen lung asupra sanatatii pe care le presupun tipul lor de cancer si tratamentul. Se
incurajeazd acordarea continua a tratamentului sau repetarea lui in aceeasi/aceleasi unitate/unitati
medicala/e dincolo limita de varstd obisnuita pentru afectiunile pediatrice grave. Cand va fi necesar si la
momentul potrivit, se vor face aranjamentele pentru preluarea pacientului de catre serviciile pentru
adulti.

8. Dreptul la intimitate

Este foarte important ca dreptul copiilor la intimitate sa fie respectat céat timp se vor afla in spital,
ceea Ce presupune acces la camere ,izolate” unde vor avea loc discutii cu parintii/pacientii la momente
cheie de pe parcursul tratamentului.

9. Respect pentru drepturile omului
Se vor respecta deosebirile culturale, lingvistice si rasiale ale pacientilor.

10. Asistenta sociali

Sprijinul social ar trebui sd fie oferit pacientului din momentul diagnosticarii si sa fie urmarit pe tot
parcursul tratamentului. Problemele sociale si financiare pre-existente ale familiei vor fi evaluate la
momentul diagnosticirii si se va crea un plan de acordare de sprijin social personalizat. In spital, se
pot oferi informatii despre sprijinul social, organizatii si posibilititi de finantare, pentru a ajuta
familiile in situatii de crizd. Serviciile de asistenta sociald ar trebui sa poata oferi sprijin pacientilor,
rudelor si familiilor in general, si compenseze pierderea veniturilor si cresterea cheltuielilor in acesta
perioada dificila. Este de asemenea de dorit ca sprijinul serviciilor sociale sd poatd oferi un curs al vietii
cat mai aproape de normal, prin activitdti organizate si potentiale vacante familiale.

Asistentii sociali si celelalte organizatii ce asigurd sprijin social reprezintd liantul necesar intre
personalul medical si familii, asistandu-le la indeplinirea tuturor formalitatilor ce 1i se solicitd pentru
obtinerea ajutorului social, a participdrii la activititi menite sa normalizeze viata si pentru rezolvarea
problemelor sociale. Ei au un rol foarte important in a ajuta familiile sa aiba acces la orice forma de
asistentd, minimalizand consecintele negative ale diagnosticarii copilului sau adolescentului cu cancer.

11. Educatia

Mentinerea educatiei continue este un element de bazd pentru dezvoltarea fizicd si psihicd a
pacientului. Scoala nu este numai locul unde se castiga cunostinte, ci si locul unde se formeaza relatii, se
intipdresc valori si increderea pacientului creste. Educatia trebuie sa continue cat timp pacientul se
afla in spital si se va realiza sub supravegherea unor profesori calificati.

Programul educational pe care pacientul il urmeaza trebuie continuat. Profesorii si asistentii sociali
pot garanta ci acest lucru se intdmpla, stabilind legituri cu scoala copilului. Odata ce copilul se
intoarce acasd si este pentru o vreme pacient asistat ambulatoriu sau in observatia centrului de zi, este
foarte important sa existe o continuitate si copilul sa se intoarca la scoala cat mai repede. Profesorul din
spital va rimine persoana de legiturd cu scoala, prezentdnd evolutia educationald a copilului in
timpul spitalizarii.

12. Rolul crucial al pdringilor

Parintii joaca un rol hotarator in sprijinirea copilului sa depdseasca boala si sa treacd prin tratament, cu
efecte psihologice minime. Ei trebuie sa-si ajute copilul sa-si pastreze stima de sine, sd-i dea speranta si
si reducd stresul pe cat posibil, mentinand cateva elemente de normalitate in viata lui. In timpul primei
etape, dificile si uneori chiar traumatice, a tratamentului, périntii au rolul crucial de a oferi dragoste,
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sprijin si de a usura durerea implicita diagnosticarii si tratamentului. Rolul lor este cu atat mai covarsitor
cand sunt necesare proceduri dureroase sau, spre exemplu cand existd probleme de nutritie si trebuie sa
se recurgd la hranire artificiald Intr-o anumita masura.

Dacd un pacient se afla intr-o sala izolatd, poate simti o accentuare a stressului, iar parintii au
misiunea de a-1 alina. Pentru a oferi asistenta parintilor, ei trebuie sa simta ca fac parte din echipa si pot
fi sustinuti pe mdsura ce incearcd sa-si ajute copilul. Din acest punct de vedere, este esential ca
utilititile necesare si fie disponibile, inclusiv o zond destinati relaxirii ciat timp copilul se
odihneste, acces la bucétirie si baie dotate si la literaturi de specialitate pentru a se putea informa
asupra specificititii bolii si asupra organizatiilor existente care 11 pot ajuta sa treacd prin aceastd
perioada, adeseori traumatizantd. Metoda ideald de a sprijini parintii unui copil bolnav este
comunicarea. Parintii au nevoie sa se simtd apreciati i sé stie, ca intreg personalul 1i considera parteneri
in ,,Echipa de asistentd”, reprezentdnd un ajutor vital in sprijinirea copilului sa treacd prin boala.

13. Recuperarea

Daca un copil se afld in spital si este tratat cu medicamente care afecteaza musculatura si in special
nervii membrelor inferioare, indiferent de intervalul de timp, este nevoie de stimuli puternici pentru a-i
reactiva, pentru a le creste mobilitatea si a depasi efectele citostaticelor. Initierea recuperarii este
necesard imediat dupi diagnosticare, in timpul chimioterapiei sau dupa orice operatie, in
Tncercarea de a se reduce la minimum efectele fizice ale anumitor citostatice si trebuie sa fie continuata
si dupd incheierea terapiei pentru a diminua cat mai mult toxicitatea pe termen lung. Si aici pdrintii au un
rol crucial asistand la aceasta parte a terapiei. Implicarea, atat a psihoterapeutululi, cat si a terapeutului
ocupational poate reduce consecintele pe termen lung ale terapiei, inclusiv timpul petrecut la sala de
gimnasticd Sau asistenta in recuperarea dupd boli precum miopatia si nevropatia. O atentie speciald
trebuie acordata nevoilor suplimentare de recuperare ale copiilor cu tumori pe creier. Acesti
pacienti pot sd treacd printr-o serie lungd de deficiente functionale apdrute ca efecte ale leziunii initiale
sau ale complicatiilor tratamentului. In aceste cazuri este important ca echipa de recuperare si
colaboreze indeaproape cu echipa de neuro-oncologie.
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