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Prieksvards

Ar vézi slimu bérnu arstéSana ir panakts ievérojams progress. Tas bija un ir iesp&jams,
pateicoties cieSai pediatriskas onkologijas specialistu sadarbibai ne tikai vienas valsts
robezas, bet visos vai liclakaja dala dazadu valstu arstniecibas centru. Viens no
salidzinamu datu un vienotu rezultatu iegliSanas nosacijumiem ir tas, lai katrs centrs, kas
piedalas kliniskajos pé€tijumos, ieveérotu zinamas prasibas gan attieciba uz mediciniskas
diagnostikas infrastrukttiru, gan uz mediciniskas apriipes specialistu vienoto darba praksi.

Apkopojot rezultatus, kas ieghti multicentru, daudznacionalos kliniskos p&tijumos,
dazkart tika konstat€tas ieverojamas atskiribas terapijas efektivitate. Konstatéta vel viena
papildu probléma — ta ir finanSu situacija, kura darbojas pediatriskas onkologijas
arstniecibas iestades. Veselibas administratoriem mekl&jot izmaksu samazinasanas
iesp€jas, attieksme pret pediatriskas onkologijas iestadém biezi ir tada pati ka pret citam
pediatrijas iestadem. Sim iestadém noteiktie kritériji negaranté pienacigu pediatriskas
onkologijas iestazu darbibu, jo mazajiem pacientiem, kas ievietoti slimnica ar vézi,
nepiecieS$ama intensiva terapija un pastaviga uzraudziba. Ta radas ideja par vienotiem
kritérijiem, kas izvirzami pediatriskas onkologijas iestadem.

Nemot to visu véra, 2008. gada Eiropas Pediatriskas onkologijas biedribas (SIOPE) valde
noléma pievienoties un atbalstit Jolantas Kvasnevskas (Jolanta Kwasniewska) fonda
“Komunikacija bez barjeram” iniciativu un saka sadarbibu priekSlikuma izstradé par
vienotiem krit€rijiem ar vézi slimu bérnu apriipé Eiropa. SIOPE valde noléma ar1 vakt
datus par pasreizgjo stavokli un kritérijiem Eiropas pediatriskas onkologijas centros. Sim
noliikam tika sagatavota un izsiitita aptauja bérnu onkologu parstavjiem visas Eiropas
valstis. Pamatojoties uz aptauja iegltajiem rezultatiem, SIOPE valde secinaja, ka
konferences sarikoSana biis vitali svarigs nakamais solis dokumenta “Eiropas standarti
bérnu onkologiskaja apripe” izstrade.

Konferences organizésana kluva iesp&jama, pateicoties bijusa Polijas prezidenta
Aleksandra Kvasnevska (Aleksander Kwasniewski) dzivesbiedres Jolantas Kvaspevskas
kundzes milzigajai aizrautibai un nenovértgjamam atbalstam. Vinas fonda “Komunikacija
bez barjeram” un vinas komandas lielo pulinu rezultata Varsava, 2009. gada 14. oktobrd,
tika sarikota loti sekmiga konference, kura piedalijas visas ieinteresétas puses —
multidisciplinarie specialisti, politikas veidotaji, pacientu un vecaku grupas no lielakas
dalas Eiropas valstu. Konferences laika dalibnieki tika iepazistinati ar dokumenta
projektu, un dalibnieku diskusiju rezultata ir sagatavots galigais dokuments.

Esmu loti pateicigs visiem SIOPE padomes locekliem, it Tpasi tas ieprieksgjai prezidentei,
Prof. Keitijai Pricardei Dzonsai (Kathy Pritchard Jones) un pasreizg€jai prezidentei Prof.
Rutai Ladensteinai (Ruth Ladenstein), ka ari Prof. Dzailsam Vassalam (Gilles Vassal) un
Prof. Rikardo Rikardi (Riccardo Riccardi) par vinu izcilo ieguldijumu un appémibu
sagatavot standartus. Es v&los izteikt pateicibu ari daudzajiem ekspertiem — bérnu
onkologiem, psihologiem, vecaku organizaciju parstavjiem, kas uzskaititi dokumenta
beigas — par vinu iesititajiem loti konstruktivajiem un patiesi izSkiroSajiem
secindjumiem un ierosinajumiem, kas butiski bagatinajusi So dokumentu.

Es velos teikt ipasu paldies Magdalénai Gvizdakai (Magdalena Gwizdak), Evai Jak-
Gorskai (Eva Jack-Gorska), Annai Jankovskai-Drabikai (Anna Jankowska-Drabik),
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Edelei FicdZeraldai (Edel Fitzgerald) un Samirai Esiafai (Samira Essiaf) par vingu
nenovertg§jamo administrativo, redakcionalo un lingvistisko palidzibu.

Es esmu parliecinats, ka Sis kopigais darbs laus mums sasniegt rezultatu — ievérojamu
uzlabojumu ar vézi slimu bérnu apripé visas Eiropas valstis.

Prof. dr hab. med. Jezijs R. Kovalcuks (Jerzy R. Kowalczyk)
SIOPE padomes loceklis,

Pediatriskas hematologijas un onkologijas departamenta vaditajs
Lublinas Medicinas universitaté



levads

Paslaik ir iesp&jams sekmigi izarstét vairak neka 70% beérnu un pusaudzu, kam
diagnosticéts vézis, bet dazu specifisku audz€ju gadijuma arstéSana ir sekmiga gandriz
visos gadijumos. Tomér Eiropas méroga pastav ieverojamas atskiribas arstéSanas
rezultatos. Arsté3ana ir intensiva, ilgstoa un sarezgita. Labs pacientu dzivildzes limenis ir
sasniegts tikai tur, kur mediciniskais, apriipes dienests un papildnozaru specialisti strada
vienota komanda atbilstosi iekartotas arstniecibas iestadés. Sadiem pakalpojumiem
nepiecieSams pienacigs finansialais atbalsts. Lai sniegtu optimalus pakalpojumus,
jaievero dazi biitiski nosacijumi:

1. Slimibas diagnosticeSana b&mam vai pusaudzim javeic pec iespgjas atrak, lai
nodrosinatu vislielako izarst€Sanas un pilnigas izveseloSanas iesp&ju. Tam nepiecieSama
sabiedribas un gimenes arstu augsta informétibas pakape par potencialu bérna vai
jaunieSa iesp&ju saslimt ar onkologisku slimibu. Ar v&zi saistitie simptomi un pazimes
japazist gan primaras aprapes arstiem, gan pediatriem, lai simptomu atklasanas posms
blitu péc iespjas Tsaks un netiktu aizkavéta diagnozes noteik$ana un arstéSanas
uzsaksana.

2. Ir pieradits, ka ar vézi slimu bérnu dzivildzes perspektiva ir droSaka, ja diagnostiku un
arst€Sanu veic zinoSa arstu, medmasu un citu specialistu komanda, kas strada specializéta
nodala. Sada nodala jabuit apmacitiem medicinas un diagnostikas specialistiem,
pieredz&jusam masam, psihologiem, socialajiem darbiniekiem un pedagogiem, kas sniedz
atbalstu gimeném, un $adai komandai vienmér jabut pieejamai. It Tpasi tas attiecas uz
pediatrijas  kirurgiem, neirokirurgiem, anesteziologiem, patologiem, specializ€tam
masam, radioterapijas iekartam un asins produktu krajumiem, kam jabut pieejamiem
jebkura laika, lai precizi noteiktu pacientam diagnozi un nekavéjoties uzsaktu attiecigo
terapiju, tadgjadi pec iesp&jas samazinot toksicitati un komplikacijas.

3. Visi ar vézi slimie bérni jaaprupé saskana ar vislabakajiem apriipes protokoliem. Ir
visparatzita patiesiba, ka to var vislabak panakt nodalas, kur notiek aktiva kliniska
pétnieciba un véza registracijas procesi. Kad iesp&jams, bérniem japiedava iesp&ja
piedalities atbilstoSos kliniskajos p&tijumos, kas vérsti uz optimalu visu bérnu arstésanu.
Ja nav skaidribas par optimalo arstésanu, p&tijumi javeic izlases veida.

Dokumenta ietvertais priekSlikums ir adreséts visiem tiem, kuri ir atbildigi par veselibas
jautajumiem visa Eiropa un it pasi ES dalibvalstis. Arsti un masas, kas strada
pediatriskas onkologijas nodalas, ka ari vecaku organizacijas vélas sadarboties ar
veselibas apriipes planotajiem, finansétajiem un politikiem, lai uzlabotu aprupi.

Ir skaidrs, ka katra atseviska valst ir sava veselibas apriipes sist€éma, kas nosaka finansu
pieejamibu, ka ar1 sociala struktira un apstakli, kados attistas bérmu un pusaudzu
onkologiska arsté$ana. Eiropas valstim ir jaizstrada Nacionalie Véza slimnieku apripes
plani, kuros janosaka specifiski standarti ar vézi slimo b&rnu un jaunie$u arstéSanai un
apripei atbilsto$i vecuma grupam. Tajos janosaka vienota stratégija nepiecieSsamo
kriteriju izstradeé un jaiezimé resursi, lai nodroSinatu visu slimnieku konsekventu apriipi.
Lai specialistu komandas klinikas pilnveidotos, janodroSina gan p&cdiploma apmaciba,
gan sistematiska nepartraukta visa iesaistita personala attistiba.



Daudzas Eiropas valstis $adus kritérijus, kas dazviet v&l ir veidoSanas stadija,
akcept&jusas gan administrativas institiicijas, kas vada un finansé veselibas apriipes
sistému, gan iestades, kas atbild par veselibas apriipes nodrofinasanu. So kritériju
ievéroSana kliist par nosacljumu finanSu resursu sanemsanai un veicina pakalpojumu
uzlaboSanai nepiecieSamo parmainu vadiSanu.

Mes verSamies ar ligumu pie visam attiecigajam organizacijam nodroSinat vispargju
nepiecieSamo zinaSanu un infrastrukttiras pieejamibu un Iidztiesibu vislabako apriipes
standartu ievérosana visiem ar v&zi sirgstoSajiem b&rniem un pusaudziem. Galigais
mérkis ir garantét to, lai visi mazie pacienti, kam diagnosticéts vézis, sanemtu vislabako
diagnostiku, arst€Sanu un veselibas apriipi.

Jolantas Kvasnevskas fonds
“Komunikacija bez barjeram"
Al. Przyjaciot 8/1a

00-565 Warszawa, Poland

www.fpbb.pl
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Dokumenta kopsavilkums

Visaptverosas apripes sist€mas nodroSinasana bérniem un jaunieSiem, kuri arst€jas no
véza, ir butiska, lai pacienti varétu veiksmigi atveseloties un ieglit optimalu dzives
kvalitati arstéSanas laika un péc tas. Saja dokumenta izklastitas vadlinijas piedava apriipes
standartu minimumu, kas biitu jaievie$ sakuma ES dalibvalstis, bet ne tikai tajas.

e Bitiska nozime ir izcilibas un ekspertu centriem pediatriskaja onkologija, kas var
piedavat visaptveroSas multidisciplinaras arstniecibas iesp&jas un optimalus
apripes standartus atbilstosi valsts iedzivotaju skaitam un geografiskajam
izvietojumam.

e Valsts méroga bérnu-véZza pacientu registrs, ieverojot starptautiski atzitu
klasifikaciju — International Classification of Childhood Cancer ver.3 (ICCC-3).
Saja sakara ir janem véra pusaudzu onkologisko slimibu Tpatnibas.

e Katrai pediatriskas hematologijas un/vai onkologijas nodalai, lai ripétos par
pacientiem un vinu gimenes locekliem, ir nepiecieS$ams noteikts standarta
aprikojums, ka ar1 apstiprinati kliniskie protokoli un saikne ar citam
specializ€tajam nodalam, ja nepiecieSamas papildu konsultacijas un/vai javeic
procediiras (“dalita apriipe”) pacientiem, kuri dzivo tuvakaja apkaimé.

e Katra pediatriskas hematologijas un/vai onkologijas nodala nepiecieSams
kvalificetu darbinieku minimums, kas specializ€juSies ar vézi slimu bérnu
arstéSana. Sai komandai jaspgj reagét uz dazadam pacienta un vina gimenes
vajadzibam gan hospitalizacijas perioda, gan p€c ta, ti.,, tai jabut
multidisciplinarai apriipes komandai. Ir janodrosSina personala minimums, bet ari
jabiit pieejamai rezerves komandai, ieskaitot arstus “p&c izsaukuma”.

e Ar vézi slima bérna vecakiem jasniedz vispargja informacija par vinu b€rna
diagnozi un arstéSanu, t.sk. psihosocialas konsultacijas, un visi arstésanas posmi
rupigi jadokumentg un savlaicigi jaizskaidro bérna vecakiem.

e Nepartraukta apriipes komandas profesionala pilnveidosanas ir obligata. Turklat
javeicina vecaku un/vai vecaku organizaciju loma medicinas darbinieku apmaciba
un pacientu gimenes loceklu informésana.

e Pediatriskas hematologijas un/vai onkologijas arstniecibas iestades galvenas
sastavdalas ir stacionara, dienas stacionara un ambulatoro pacientu nodala, ka ari
uzturésanas telpas vecakiem, braliem un masam. Turklat, laika, kad pacients
uzturas majas, vinam janodroSina vietgjo socialo iestazu atbalsts.

e B@rnu un jaunieSu onkologiska arstéSana pastavigi pilnveidojas, un vislabakie
aprupes standarti tiek plasi atziti, ieklaujot tos kliniskajos petijumos vai studijas
arT attiectba uz jaundiagnostic&tiem pacientiem. Arstniecibas protokoli regulari
japapildina atbilstosi jaunako pétjjumu rezultatiem. Valsts bému onkologijas
pétniecibas iestazu tiklam aktivi javeicina optimalo arstéSanas metozu ievieSana
prakse.



Dazas valstis zales apmaksa apdroSinasanas kompanijas, citas to dara valsts.
Standarta kimijterapijas zales ar ve€zi slimiem bérniem biezi tiek dotas,
neieverojot So zalu lietoSanas standarta nosactjumus tadel, ka nav veikti atbilstosi
pediatriski p&tijumi, lai tos varétu iek]aut marketinga atlauja. Sada zalu lietodana
japaredz valsts apstiprinatajas veselibas apriipes procediiras.

Realizétas terapeitiskds programmas datu parraudziba un droSibas atzinumu
sniegSana ir vitali svariga, un ta ir javeic atbilsto§i apmacitam medicinas
personalam.

Bérniba iegiita véza velako seku ilgtermina novéroSana ir biitiska, nemot véra ne
tikai dzivildzi, bet ari dzives kvalitati un ilgtermina toksicitati.

Katram ar vézi slimam b&mam vai jaunietim un vipa gimenei japiedava
psihologiskais atbalsts. Papildus janodroSina planotie socialie un izglitibas
pakalpojumi. Turklat detaliz€ta informacija par diagnozi, terapiju un visparéjo
ietekmi ir japarruna, nemot v€ra pacienta vecumu un izpratnes limeni. Lali
nodrosinatu bérna atkalieklausanos sabiedriba, jasniedz pécarstésanas atbalsts.

Ja bérns ir terminali slims, nepiecieSama visaptverosa paliativa apriipe, ko sniedz
multidisciplinara nedziedinami slimo apriipes (hospisa) specialistu grupa.
Janodibina sakari starp arst€joSo grupu un jauno hospisa specialistu grupu.

Slimnica ievietotam bé&rnam un pusaudzim janodros$ina virkne pamattiesibu:

- Pastaviga un nepartraukta vecaku iesaistiSanas
- Pienacigi apstak]i vecakiem slimnicas telpas

- Rotalu un macibu iespgjas

- Vecumam atbilstosa vide

- Tiesibas uz atbilstosu informaciju

- Multidisciplinara arstniecibas personala grupa
- Tiesibas uz apriipes nepartrauktibu

- Tiesibas uz privatumu

- Cilvektiesibu respektéSana

Sociala atbalsta pasakumi b&rniem un vinu gimeném jasak jau diagnosticéSanas
bridi un jakontrol€ to nodro$inasana visa pacienta arstéSanas procesa gaita.

Maza onkologiska slimnieka izglitibas procesa nepartrauktiba ir batiska, lai p&c
izveseloSanas vinS varétu nekav€joties atgriezties skola. Slimnicas skolotajs
nodrosina nepiecie$amo saikni starp macibam arstésanas laika un skola.

Vecakiem ir kritiski svariga loma, palidzot savam b&rnam uzvarét vézi, un viniem
nepiecieSams atbalsts, nodroSinot atbilstoSus apstaklus arstniecibas iestade.
Vecakiem ir japilda Iidzdalibnieka funkcija sava bérna arsté$anas procesa.

Jau no diagnozes uzstadiSanas briza fiziska rehabilitacija ir svariga bérnam, kas
pavada dazada ilguma laiku slimnica un tiek paklauts fiziski griitam arst€Sanas
procesam.



Eiropas standarti bérnu onkologiskaja apriipé

1. VisaptveroSas apriipes tiklu organizéSana katra valstl ar vézi un
smagam hematologiskam slimibam sirgstoSiem bérniem un
jaunieSiem

Jau sen tiek atzits, ka optimalu apriipi ar vézi sirgstoSiem b&rniem, pusaudziem un
jaunieSiem var nodro$inat izcilibas centri, kurus parasti sauc par paraugcentriem jeb
galvenajiem arstniecibas centriem. Mediku komandam, kas apriip€ pacientus, ir pastavigi
pieejams pilns diagnostikas pakalpojumu klasts, visi nepiecieSamie medikamenti un
atbalsta apriipe, lai uzlabotu pacientu dzivildzi un samazinatu toksicitati.

Sadu izcilibas centru skaits un izvietojums ir atkarigs no iedzivotaju skaita un valsts
geografiska stavokla. Apléses liecina, ka no katra miljona jauniesu, kas vél nav sasniegusi
18 gadu vecumu, ik gadus aptuveni 130-150 jaunie$i sasirgst ar laundabigam
onkologiskam slimibam. Lai pamatotu investicijas multidisciplinaros pakalpojumos, kas
nepiecieSami beérniba ieglita véza arst€Sana, galvenaja arstniecibas centra jabiit vismaz
30 jauniem pacientiem gada, kaut gan dazi centri ir daudz plasaki (lidz 200 vai vairak).
Augsti specializ&ta apripé, ka kaulu smadzenu transplantacija vai kompleksa kirurgiska
operacija, vai staru terapija, var rasties nepiecieSamiba péc vél dzilakas specializacijas un
precizi noteiktas nosiitjumu procediras no mazakam arstniecibas iestadém uz lielakiem
galvenajiem arstniecibas centriem.

Janem vera arl geografiskais stavoklis. Lai pacientam nevajadz&u meérot parmérigus
attalumus 1idz arstésanas vietal, it ipasi lidz dazada veida atbalsta vai arkartas aprupes
pakalpojumiem, var izveidot kompetences tiklus pediatriskaja onkologija. Sadas “dalitas
aprupes” sist€émas ir sekmigi izveidotas daudzas Eiropas valstis un lauj vietgjai slimnicai,
sadarbojoties ar galveno aprlipes centru, sniegt zinamus apripes veidus pacienta
dzivesvietas tuvuma.

2. Bérnu onkologisko slimibu nacionalais registrs

Universala, no iedzivotaju skaita atkariga, véza slimnieku registracija tieck rekomendéta
visam pasaules valstim, lai palidz&tu gan planot pakalpojumus, gan veicinat p&tjjumus
tadas jomas ka veéza saslimstibas biezums, dzivildze, mirstiba un novirze, salidzinot ar
starptautiski registrétajiem datiem.

Pastav starptautiski atzita klasifikacijas shéma, kas ir specifiska saslimstibai ar vézi
berniba (International Classification of Childhood Cancer ver.3 — ICCC-3), jo bérnu
pacientu atSkirigas kliniskas un biologiskas iezimes nelauj tos klasificét saskana ar
sisttmam, kuras izmanto pieauguSo véza slimnieku klasifikacijai. ST klasifikacijas shema
bitu jaizmanto visos registros, kas fiksé datus par bérnu saslimstibu ar vézi (registracijas
noliikos vini definéti ka pacienti, kas jaunaki par 15 gadiem).



Ar vezi sirgstosi pusaudzi ir Tpasa pacientu grupa, jo viniem var biit gan “pieauguso”, gan
“bernu” tipa vézis. Lai precizi izsekotu véza saslimstibas biezumam un iznakumam $aja
vecuma grupa, jaizmanto specifiska pieeja.

Datu kopas saturs, kas regulari jaregistré par katru véza slimnieku, jaapstiprina
nacionalajam véza registram. Tam janodro$ina savu datu starptautiska salidzinamiba un
jaizmanto iesp&jas, ko dod daliba Eiropas meéroga Tistenoto salidzinamo rezultatu
projektos.

3. Pediatriskas hematologijas un/vai onkologijas nodalai (vienibai)
izvirzitas prasibas

(i) Nodalai jaspgj sniegt modernu intensivu kimijterapiju visos véza slimibu gadijumos un
dazviet ar1 specializétu apripi specifiskim diagnozu grupam, pieméram, laundabigu
hematologisko slimibu gadijumos un citos kompleksos hematologiskos stavok]os.

(if) Nodalai jasp€j precizi un efektivi diagnosticét gan leikémiju, gan audzg&jus, vai arl
jabut augsti specializ&tai viena vai otra saslimSanas veida arstniecibas nodalai.

(iif) Visiem nodalas darbiniekiem jabuit apmacitiem un ieguvuSiem praktisku pieredzi
darba ar bérniem, kas slimo ar vézi un leikémiju.

(iv) Janosaka minimalais pacientu skaits, kas lauj arstniecibas nodalai saglabat savu
efektivitati un kompetenci. Sis raditajs, visticamak, ir vismaz 30 jauni saslim3anas
gadfjumi gada. Personala skaitam jabiit atbilstoSam, lai vartu sniegt nemainigi
kvalitativu apripi katram nodalas pacientam.

(V) Jaievie$ sisttmas, kas p&c arstéSanas beigdm lauj noverot rezultatus ilgaka laika
posma.

(vi) Specialas telpas un iekartas janodro$ina tiem pacientiem, kam ir augsts infekciozu
komplikaciju risks, it 1pasi slimniekiem ar ieilguSu neiropéniju. Nodala japaredz palatas
vissmagakajiem pacientiem ar vienu vai ne vairak ka divam gultam un atsevisku
mazgasanas un tualetes telpu. Nodala jabut vietam, kas paredz€tas rotalam un macibam.
Ja nodala ir gan mazi bérni, gan pusaudzi, atseviskas telpas jaatvél dazadam — pirms un
peéc pubertates — vecuma grupam.

(vii) Nodala jabut virtuvei un tualetes telpai (sanitarajai telpai) bérnu vecakiem, it Tpasi, ja
bérns ir jebkada veida izoléts no pargjiem.

(viii) Pacientiem, kas ambulatori sanem Tslaicigu kimijterapiju, biitu vélams iekartot Tpasu
dienas palatu ar atsevisku procediru istabu un specialam telpam kimijterapijas preparatu
glabasanai/gatavosanai un asins paraugu nemsanai.

(ix) Jaizveido specializéta klinika, vislabak stacionara un dienas stacionara tuvuma, lai
nodroS$inatu apriipes nepartrauktibu arstéSanas laika un péc tas.

(x) Butiska nozime ir tam, lai galvenajam arstniecibas centram biitu pieejams intensivas
terapijas bloks, ka ari specializ€ta nodala, kura iesp&jams veikt plausu ventiléSanu,
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hemodializi un leikoferézi, palidzot bérnam parvarét terapijas izraisitas komplikacijas, bet
nesitot vinu uz citu slimnicu.

(xi) Janodrosina tulitgja kirurga-pediatra, neirokirurga un citu specialistu, piem&ram,
otorinolaringologa, palidziba arkartas gadijumos. Te jamin arT staru terapija un 24 stundu
pieeja diagnostiskajai caurskatei visparéja anestézija (ja tas nepiecieSams), ka ari iesp&ja
veikt laboratoriskos izmekl&jumus neatlieckamas hospitalizacijas gadijumos.

(xii) Janodro$ina 24 stundu pieeja visai nepiecieSamajai citotoksicitates terapijai un
aizstajmedikamentiem ar aprikojumu S$adu preparatu sagatavosanai un farmacijas
pakalpojumu sanemsanu p&c pieprasijuma.

(xiii) Nodala jabut ari pietickamam asins produktu krajumam, it ipasi asinim,
trombocitiem un vispargja pielietojuma asins olbaltumvielu frakcijam.

(xiv) Galvenajam arstniecibas centram jaspgj piedavat augstas dozas terapiju ar cilmes
Stnu parstadiSanu. Tai jabit pieejamai vai nu pasa centra, vai, ja centrs ir mazaks, tad
vienojoties par pakalpojumu ar lielaku arstniecibas centru. Lidziga pieeja attiecas uz
kompleksam kirurgiskam un staru terapijas procediiram, kam nepiecieSamas augsti
specializtas mediku grupas un aprikojums.

(xv) Galvenajam arstniecibas centram jasadarbojas ka partnerim ar slimnicu tiklu, kas

atrodas tuvak pacientu dzivesvietai, lai tas sniegtu atbalstu un vienkar$aku arst€Sanu
“dalitas apriipes” modela ietvaros.

4. Rekomendacijas par darbinieku sastavu pediatriskas
hematologijas/ onkologijas nodala

NepiecieSamais darbinieku skaits nodala janosaka, pamatojoties uz vid€jo aktivitati gada
griezuma, nemot veéra gultu piepildijumu, apmekletaju skaitu dienas stacionara un klinika.

— v—=1°

1. Galvenais pediatrs—onkologs, vecaka masa un vinu vietnieki;
2. Arsti atbilsto$i turpmak mingtajiem raditajiem;

3. Darba slodzei pietickams skaits masu, t.sk. masa — starpniece, kas nodrosina sakarus
starp arstgjoso specialistu komandu, vecakiem un vietgjo sabiedribu;

4. Psihologiskais dienests;

5. Socialie darbinieki — skaitu nosaka darba slodze ar pacientiem;
6. Nodalas pedagogi;

7. Aktivitasu/rotalu terapijas specialisti;

8. Fizioterapijas un ergoterapijas specialisti;
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9. Laboratorijas tehniskais personals;

10. Mediciniskie sekretari un datu apstrades specialisti;
11. Rehabilitacijas specialisti;

12. Dietologi.

Galvenaja arstniecibas centra strada ne mazak ka divi pieredz&jusi arsti uz pilnu slodzi
(vai tas ekvivalentu) un divas pieredz&jusas masas uz pilnu slodzi (vai tas ekvivalentu) art
tad, ja nodala ir minimalais 30 jaunu pacientu skaits gada. Ta tiek nodros$inati darbinieki
atvalinagjumu vai slimibu laika. Augstaka vadoSo specialistu/pacientu proporcija
nepiecie$ama intensivas terapijas nodala, pieméram, kKaulu smadzenu transplantacijas
bloka.

Ir svarigi, lai tie, kuri aprékina darbinieku skaita normativus, ievérotu, ka intensivas
terapijas nodalas nepiecieSama apriipe ir mazaka par to, kuru parasti novéro intensivas
aprupes nodalas. Darbiniekiem japaredz laiks arT multidisciplinaro komandu apspriedém,
kuras parruna individualos pacientu arstéSanas planus, ka arT laiks biezakai saskarsmei ar
pacientiem un vinu gimeném, kuras vélas bt pilniba informé&tas par notiekoSo.

Galvenaja arstniecibas centra jastrada speciali norikotam dezurarstam “p&c izsaukuma” ar
zinasanam un pieredzi specialitaté. Lai gan §is arsts “p&c izsaukuma” var bt kads, kas vél
macas, ir svarigi, lai pilniba apmaciti specialisti vienmér biitu gataviba péc izsaukuma
nekavéjoties ierasties nodala, kad vien tas vajadzigs. Izvertgjot, cik arstu “p&c izsaukuma”
un nodalas vadoSo specialistu ir nepiecieSams, janem veéra $a darba augsta intensitates
pakape.

Tapat arT vismaz divam nodalas masam jabiit ar papildu sertifikatiem onkologija un
hematologija vai vismaz ar piecu gadu darba pieredzi $aja joma. Katra masu maina jabiit
vismaz divam masam, kas ieguvusas izglitibu Saja specialitate.

Specialistu arstu un masu kodolam, kas atbild par nodalas vadiSanu un darba
organiz&$anu, japievieno pietiekami daudz tadu darbinieku, kas rtpg&jas par pacientu un
vinu gimenes loceklu vajadzibam gan arst€Sanas laika, gan péc tas, ieskaitot ilgtermina
novéroSanu un atbalstu. Visiem darbinickiem jaatvél pietickams laiks gan macibam uz
vietas, gan arpus arstniecibas iestades. Katrai valstij jadefin€ savi noteikumi par ieprieks
minéto darbinieku minimalo skaitu un personala nodarbinatibas likm&m pediatriskas
onkologijas nodalas. Tur janem véra ikgadg€jais pacientu skaits un nodalas sniegtas
apripes kompleksais raksturs.

Mediku komandai ik dienas kopa ar visu attiecigo disciplinu specialistiem jaapspriez
katra nodala esoSa pacienta atveseloSanas gaita, tad€jadi nodroSinot apripes
nepartrauktibu.

Diagnozes noteikSanas laika nodalas multidisciplinarajai komandai jaapspriez diagnoze
un tas pamatojums, optimalakais arstéSanas veids un apripes pasakumu kopums. Par to ir
jainformé vecaki un jasanem vinu piekriSana piedavatajam darbibas planam atbilstosi
attiecigas valsts likumdosanai. Nemot véra béma vecumu un izpratnes limeni, arT vins$
drikst izteikt savu piekriSanu terapijai vai vismaz nepretoties tai.
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Sanemot informaciju par planoto bérna arstéSanu, katram vecakam kopa ar psihologu,
rehabilitacijas specialistu, terapeitu un skolotaju jasagatavo programma, kura pacienta
slimnica pavadamaja laika japaredz macibu un atpiitas aktivitates, lai bérns ne uz bridi
nepartrauktu justies ka bérns. Ir nozimigi dati, kas apliecina, ka pacienta iesaistiSanas
macibu nodarbibas profesionalu pedagogu vadiba palidz arstéSanas procesa un vinu
minimali atrauj no ierastas sabiedribas un novér§ robus zinaSanas, kurus butu grati
kompensét velak.

Ja par kadu arstéSanas komponentu nepiecieSamas konsultacijas no malas, tas rapigi
jadokument€ un jaizskaidro pacientam un vina vecakiem. Ir svarigi, lai terapijas process,
pienemtie Iémumi un izmainas terapija tiktu konsekventi atspogulotas dokumentacija.
Miisdienas slimibas véstures dokumentaciju var kartot ipasi mediciniskie sekretari vai
datorspecialisti, bet viniem jastrada profesionalo mediku un masu uzraudziba.

5. Pastaviga profesionala pilnveidoSanas

Visiem darbiniekiem obligati pastavigi japilnveido savas profesionalas zinasanas,
iepazistoties ar jaunako pétifjumu rezultatiem un citu specialistu atzinam diagnostikas un
apripes uzlaboSana. Programma japaredz atbilstosi resursi un laiks, lai visi darbinieki
varétu apmeklét macibas. Centrs ir atbildigs par arstu un par€jo darbinieku nosttiSanu uz
macibam. Visas nodalas javeicina sadarbiba ar vecaku/pacientu organizacijam un
janoverte to butiskais ieguldijums, sniedzot atbalstu jaunuznemto pacientu vecakiem un
apripi sniedzosajiem medikiem.

6. Apriipes komponenti specializéta iestade

Ar véZi sirgstoSa bérna vai pusaudza visparéja aprupe parasti ir:
1. Apriipe slimnica (stacionara);

2. Apriipe dienas palata (dienas stacionara);

3. Ambulatora apriipe;

4. Majas pavadits laiks, kura jabut sadarbibai ar gimenes arstu, bérna skolu, vietgjo
sabiedribu un socialo dienestu;

5. Slimnicas ,,viesnica” (“otras majas”) vecakiem un citiem gimenes locekliem.

7. Terapijas nodroSinasana

e Arstéjot gados jaunus véza slimniekus, jarealizé vislabakas un modernakas
terapeitiskas programmas, savstarp€ji sadarbojoties vairakiem arstniecibas
centriem. Programmas jasastada daudznacionalam ekspertu grupam, nemot véra
iepriek$gjo klinisko pétijjumu datus un jaunakas zinaSanas par v&za biologiju,
attiecigo zalu farmakokinétiku un berniem noverotas toksicitates.
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e Katra valsti jabut izveidotam bérnu véza pe€tniecibas tiklam, kas rekomendé
optimalo arstéSanas protokolu katram veéza veidam, regulari $is rekomendacijas
aktualiz&jot atbilstosi jaunakajam zinatniskajam atzinam.

e Ja vél nav skaidri zinams, kadai jabut optimalajai terapijai, javeicina klinisko
pétijumu metode, izv€loties starp vislabak pazistamo terapiju un jaunu pieeju.
Katra valsti jabiit petniecibas organizacijai, kas nodroSina vai rekomendé $adus
kliniskos pétijumus, lai optimali uzlabotu apripi vai maksimali pagarinatu
dzivildzi katra audzgja veida.

e Ja notiek daliba kada kliniska p&tijjuma programma, ir nepiecieSama vecaku un
pacienta piekriSana/apstiprinajums saskana ar attiecigas valsts likumdoSanu.

o Katra valsti ir atskiriga veselibas apripes nodroSinasanas sistéma. Kopuma vai nu
pasai valstij vai apdro$inaSanas institlicijam un citiem finansétajiem ir pilniba
jakompensg arstniecibas izmaksas atbilstosi ieteiktajai terapeitiskajai programmai.
Ta ka par 18 gadiem jaunaku pacientu arsté$anai paredz&tu zalu registracija visa
Eiropa I1dz §im bijusi minimala, to zalu izmaksas, kuras 11dz §im izmantotas bérnu
arstéSana, neieveérojot So zalu lietoSanas standarta nosacljumus, jaapmaksa $m
institlicijam vai valstij.

e Atsevisku diagnozu gadijumos, it Tpasi saistiba ar loti retiem audz&jiem, vieniga
ieteicama terapija ir ta, kuras protokolu rekomendgjusi ekspertu grupa. Sadu
protokolu var izmantot zinatniski vadita izp&tes projekta konteksta, kas netiek
uzskatits par klinisku pétijjumu visas ES dalibvalstis. JanodroSina visas
nepiecieSamas iesp&jas atbalstit $adu arstniecibu un to registréSanu
internacionalajas pétniecibas sistémas (pielikums Nr. 1).

e Centram atbilsto§i valsts likumdoSanai ir jauztur detaliz€ta mediciniska
dokumentacija par to pacientu, kuri tiek arstéti klinisko pétijumu ietvaros,
terapeitisko programmu. Janodros$ina pietieckami resursi datu apstradei un drosibas
parskatu sagatavoSanai, lai butu kvalificéts personals pietickama skaitd un
personals tiktu atbilstosi apmacits.

8. Véza arsteSanas rezultatu ilgtermina novérosana

Par tiem, kas pardzivojusi bérniba izslimotu veézi, ir loti svarigi ilgtermina nodroSinat
pienacigu seku noveéroSanu gan saistiba ar dzivildzi, gan ar dzives kvalitati un terapijas
ilgtermina toksicitati. Katram individuali, atkariba no atkartoSanas riska un zinamas
toksicitates, tiek izstradata programma, ka noveérot un péc kada intervala mediku
komandai un gimenei vienoties par arStéSanas izbeigSanu. Ilgtermina novéros$anas
raksturs ir atkarigs no audzgja tipa un izmantotas terapijas. Ta nedrikst biit uzmaciga, lai
netrauc€tu pacientam atgiities no apzinas, ka vinam bijis jaarstgjas no veéza.
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9. Psihologiska un psihosociala apriipe

Bérnam diagnosticéts vezis ir arkartigi postoss bérna gimenei un pat vislidzsvarotako
gimeni noved krizes stavokli. Arsté8anas process rada lielas izmainas ikdienas dzivé un,
protams, fiziski un psihologiski ietekm& gan b&rnu pasu, gan vina gimenes loceklus.
Diagnoze un arsteéSana biezi pazemina b&rna pasapzinu, liek vipam distancéties no saviem
vienaudziem un daudzos gadijumos rada nepiecieSamibu pé&c psihologa palidzibas.
Katram ar v&zi sirgstoSam bérnam vai jaunietim un vina gimenei japiedava psihologa
atbalsts.

Psihosocialais atbalsts ir ar vézi slimo b&rnu un jaunieSu un vinu gimenu apripes
neatnemama sastavdala. Taja parasti iesaistas kliniskais psihologs, socialais darbinieks un
pedagogs/rotalu terapeits. Dazkart Saja komandas darba jaieklauj ari psihiatrs vai
psihoterapeits, tulks, ja rodas valodas probléma, un pat garidznieka padomi gimenei, lai
palidz&tu tai $aja procesa. Pacienta un vina gimenes dzives kvalitati var ievérojami
uzlabot:

1. Planota psihologiska un izglitojosa aprupe;
2. Padzilinatas informacijas sanemsana par slimibu, tas arsté$anu un ietekmi uz giment;
3. Bérnam paredz&ta informacija sniegta vecumam atbilsto$a izpratnes limenti;

4, Visas arstniecibas komandas veicinata bérna aktivitate un normals dzives ritms, ciktal
to pielauj arsteésanas apstakli;

5. Kad arstéSana ir pabeigta, komandas pienakums ir nodro$inat, lai b&ms no jauna
ieklautos skola un sabiedriba kopuma.

Psihosociala apripe nozimé, ka komanda palidz pacientiem un vinu gimeném procediiru
un arstéSanas laika, un, ja nepiecieSams, paliativas apriipes laika tikt gala ar spriedzi,

novérst potencialos krizes stavoklus un méginat nodro$inat visa $aja laika labu dzives
kvalitati.

10. Paliativa aprupe

Kad bérns klast terminali slims, var but nepiecieS$ams vinpam un gimenei nodro$inat
multidisciplinaras hospisa mediku komandas apriipi. Sada gadijuma ir vajadziga arkartigi
laba komunikacija starp esoSo apriipes komandu un jauno komandu no hospisa.

11. Slimnica ievietota bérna tiesibas

Bérnam, kas ar onkologisku diagnozi ievietots slimnica Eiropas Savienibas dalibvalsti,
jabauda skaidri noteiktas tiesibas:

15



1. Pastaviga un nepartraukta vecaku iesaistiSanas

Bérnam ir tiesibas uz pastavigu vecaku palidzibu visa arstéSanas procesa gaita. Vecaku
loma terapija ir izSkiroSa. Vini spg&j vislabak izprast bérna emocijas un palidz&t bérnam
tikt gala ar arstéSanas procesa radito spriedzi. Izpildot ArstéSanas planu, javeido
partneratticcibas starp pacientu, vina gimeni un mediku un apripes komandu. Tapat ir
svarigi péc iespgjas veicinat pacienta kontaktu uzturéSanu ar braliem, masam un
vienaudziem, lai, cik vien iesp&jams, saglabatu normalu dzivesveidu par spiti véza
diagnozei un arstésanai.

2. Pienacigi apstakli vecakiem slimnica

Vecakiem jadod iesp&ja but kopa ar bérnu jebkura laika. Nodala janodroSina attiecigs
aprikojums: virtuve, tualetes telpa (sanitara telpa) vecakiem un naksSpoSanas iesp&jas
nodala vai loti tuvu tai. Ir svarigi, lai vecaki pietickami labi izgul&tos un atpiistos un sp&tu
bt noderigi un efektivi apriipes komandas dalibnieki.

3. Rotalu un macibu iespéjas

Visiem bérniem slimnica ir tiesibas ne tikai uz izglitibu, bet ar1 uz atpitas aktivitateém
atbilstosi vinu vecumam. Tas ir loti biitiskas iesp&jami normala dzivesveida saglabasana
un bérna socialas un izglitibas attistibas turpinasana onkologiskas arstéSanas procesa.
Nodala jaatvél telpa macibam un atseviska istaba atpiitai un rotalam. Jabt pieejamiem
lidzekliem, lai finans€tu materialus un darbiniekus So vajadzibu nodrosinasanai.

4. Vecumam atbilstosa vide

Ir loti svarigi be&rnam nodroSinat vidi, kura ir vina vecuma un attistibas Iimena berni.
Tadel nodala, kur tiek apraipéti pacienti vecuma no 0 Iidz 16 vai pat 18 gadu vecumam,
jaiekarto telpas vecakiem pacientiem atseviski no mazakajiem b&rniem. Nav ieteicams
viena un taja pasa nodalas palata apriipét loti dazada vecuma pacientus.

5. Tiesibas uz atbilstoSu informétibu

Sniedzama informacija ir jaiedala p&c prioritates, piesardzigi lietojot atbilstoSu valodu,
apzinoties, ka lasitajs ir beérns un/vai vina vecaki un ka emocionala satraukuma situacija
pacienti un vinu vecaki ne vienmér sadzird to, kas viniem tiek teikts. Tadél komunikacija
butu jaatkarto, papildinot ar skaidri un saprotami uzrakstitu informaciju. Tomér medikiem
jarekinas ar atSkirigiem lasitprasmes limeniem un atSkirigam valsts valodas zinasanam
tiem, kuriem ta nav dzimta valoda. Papildu rakstita vai vizuala informacija ir svariga, tacu
ta nevar aizvietot labu, skaidru, precizu mutisko v€stijumu. Visas sarunas par arst€Sanu
janotur atseviska privata un klusa vieta, kur iesp&jama laba komunikacija un samazinas
risks parprast teikto.

6. Multidisciplinara arstéSanas komanda

Bérna nepartraukta attistiba arstéSanas procesa slimnica ir iesaistiti skolotaji, rotalu
terapeiti un psihologi. Viniem nepiecie$amas iemanas un vélme palidz&t pacientiem $aja
laika, un apzina, ka vigu misija ir p&c iesp&jas samazinat negativo ietekmi uz mazu bérnu,
ko rada véza diagnoze un arstésana.

7. Tiesibas uz nepartrauktu apripi

Bérnam ir tiesibas uz apripes kontinuitati visa arstéSanas procesa laika un uz informaciju
par ilgtermina veselibas riskiem, kas saistiti ar vipa véza formu un tas arstéSanu.
ArstéSana un vélaka novéro$ana viena un taja pa$a arstniecibas centra (centros) tiek
atbalstita arT péc parasta vecuma ierobezojuma, kas ir speka akiitaja pediatrija. Ir jabut
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apstiprinatai kartibai, kada pacients pariet uz novéroSanu pieauguso arstniecibas iestades,
kad tas ir atbilsto$i un nepiecieSami.

8. Tiesibas uz privatumu
Ir butiski svarigi, lai bérna uzturéSanas laika slimnica tiktu cienits vina privatums. Tali
skaita ta ir “klusa” telpa, kura ar vecakiem/pacientu var veikt parrunas Kritiskos
arsteéSanas gaitas posmos.

9. Cilvéktiesibu respektésana
Ir jaciena cilvéku kultiiras, valodas un rases atskiribas.

12. Sociala aprupe

Socialais atbalsts bérnam un vina gimenei jasniedz diagnosticéSanas laika un jakontrolé
visa pacienta arst€Sanas procesa gaitd. Gimenes esosas socialas un finansialas problémas
jaizverte jau diagnostic€Sanas perioda un tam jabiit par pamatu, sniedzot personalizétu
atbalstu gimenei. Slimnica jasniedz informacija par socialo atbalstu, organizacijam un
finans€jumu, kas var palidz&t gimenei parvarét krizi. Socialajam dienestam jaspgj sniegt
atbalstu pacientiem, vinu braliem un masam un gimeném kopuma, lai kompensétu
ienakumu zaud&jumu un izdevumu pieaugumu Saja gritaja laika. Ve€lams, lai sociala
atbalsta dienesti palidzetu uzturét normalas dzives izjitu, organiz&jot dazadas aktivitates
un, iesp&jams, ari gimenes svétkus.

Socialie darbinieki un citas organizacijas, kas sniedz socialo atbalstu, nodroSina
nepiecieSsamo saikni starp medicinas un apriipes personalu un gimeném, palidzot aizpildit
iesniegumu veidlapas, piedalities aktivitatés, kas normalizé dzivi, un risinat socialas
problémas. STm organizacijam ir loti svariga loma véza diagnozes negativas ietekmes
samazinasana uz bérnu vai jaunieti.

13. Izglitiba

Nepartraukts macibu process ir izSkiro$i svarigs gan pacienta fiziskajai, gan
psihologiskajai attistibai. Skola nav tikai vieta, kur tiek giitas zinasanas, bet arT vieta, kur
veidojas attiecibas, tiek ieaudzinatas vértibas un celta pacienta paSapzina. Macibas ir
jaturpina ari, pacientam atrodoties slimnica, un tas janodros$ina kvalificétiem pedagogiem.
Jaturpina ta izglitibas programma, kuru bérns ir apguvis ieprieks. Skolotaji un socialie
darbinieki var garantét, ka $is process notiek cie$a sadarbiba ar bérna skolu. Kad bérns
tiek izrakstits no slimnicas un vairak laika pavada ka ambulatorais pacients vai dienas
staciondra pacients, ir svarigi nodroSinat nepartrauktibu un pec iesp€jas atraku bérna
atgrieSanos skola. Slimnicas skolotajs var veidot saikni ar skolu, informgjot to par macibu
norisi un rezultatiem laika, kad b&rns atradas slimnica.
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14. Vecaku izskiroSi svariga loma

Vecakiem ir izSkiro$i svariga loma, ne tikai palidzot savam b&rnam uzvarét slimibu, bet
arT dodot nozimigu ieguldijumu diagnostic€Sanas un visa arstéSanas procesa. Bérnam ir
vajadziga vecaku palidziba, lai izturStu arst€Sanu ar minimalam psihologiskam sekam, lai
saglabatu savu paScienu un ceribu, un péc iesp&jas mazak ciestu no stresa, saglabajot
zinamu normalas dzives izjutu. Griitaja un biezi traumatiskaja terapijas sakumposma
vecakiem ir izSkiroSa loma, sniedzot bé€rmam milestibu, atbalstu un atvieglojot ar
diagnostiku un arst€Sanu saistitas sapes. Ta ir 1pasi svariga gadijumos, kad pacientam
javeic sapigas procediras, kad ir E8anas problémas un nepiecieSama maksliga baroSana.
Ja pacients atrodas izolacija, tas var Joti saasinat jauna cilvéka stresu, un vecaki tad var
butiski atvieglot situaciju. Lai palidzétu vecakiem pildit savu lomu, ir svarigi, ka vini
jutas ka komandas sastavdala, un vini jaatbalsta, kad vini iesaistas palidzibas sniegSana
bérnam. Saja sakara ir nozimigi, lai biitu pieejams vajadzigais aprikojums, taja skaita
atpitas telpa laikam, kad bérns gul, virtuve un tualetes telpa, ka ari vispusiga, izglitojosa
literattira par konkréto saslim$anu, un zinas par organizacijam, kuras var palidz&t gimenei
parvarét $0 trauméjoso pieredzi. Sniedzot palidzibu slima b&rna vecakiem, visa pamata ir
laba komunikacija. Vigiem ir jajitas novertétiem un jazina, ka arsti un masas uzskata
vinus par lidzdalibniekiem Apriipes komanda, kuru loma bérna arst€Sanas procesa ir vitali
Nozimiga.

15. Rehabilitacija

Ja bérns kadu laiku atradies slimnica, kur sanémis medikamentus, kas ietekmé muskulu
darbibu un it 1pasi apakS€jo ekstremitaSu nervus, vin$ ir kartigi jastimulé, lai klatu
aktivaks, kustigaks un parvarétu citotoksisko zalu blaknes. Rehabilitacija jauzsak
nekavgjoties pec diagnozes noteikSanas un javeic visa Kimijterapijas un jebkadas
kirurgiskas iejaukSanas laika, cenSoties samazinat specifisku citotoksisko vielu fizisko
ietekmi. Ta jaturpina arT péc arstéSanas beigam, lai samazinatu ilgtermina toksicitati. Ari
Saja terapijas aspekta vecaku loma un palidziba ir izSkiroSa. Lidztekus nodarbibam sporta
zalg, psihoterapeitu un ergoterapeitu iesaiste var mazinat véza terapijas ilgtermina sekas,
palidzot izveseloties no tadam saslim$anam ka miopatija un neiropatija. Ipasa uzmaniba
japievers tam, ka papildu rehabilitacija ir vajadziga bérniem ar smadzenu audzgjiem.
Siem pacientiem var attistities visdazadakie funkcionalie trauc&jumi saistiba ar primaro
smadzenu bojajumu vai arstéSanas sarezgijumiem. Ir loti svarigi, lai $ados gadijumos
rehabilitacijas komanda cies$i koordinétu savu darbu ar neiroonkologisko mediku
komandu.
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Elzbieta Anna Pomaska, parent, Warsaw, Poland
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Samira Essiaf, SIOPE Office, Brussels, Belgium
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Ruth Ladenstein, paediatric oncologist, Vienna, Austria

Michat Matysiak, paediatric oncologist, Warsaw, Poland
Monika Mozdzonek, paediatric oncology nurse, Warsaw, Poland
Bronislava Penov, parent, Belgrade, Serbia

Danuta Perek, paediatric oncologist, Warsaw, Poland
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Appendix 1

Klisko pétijjumu grupu saraksts Eiropa

EIC-NHL (European Intergroup for Childhood Non Hodgkin's Lymphoma)
Tumour Type: Childhood Non Hodgkin's lymphoma

1996
(Official 2006)

CT group
Contact/Chair Patte, Catherine
Email: catherine.patte@igr.fr
Institution: Institut Gustave Roussy, Villejuif, France
EORTC childhood leukaemia group 1981
Tumour Type: Leukaemia
CT group
Contact/Chair Benoit, Yves
Email: Yves.Benoit@UGent.be
Institution: University of Ghent, Belgium
EpSSG 2004
Tumour Type: Soft tissue Sarcoma
CT group
Contact/Chair Bisogno, Gianni
Email: gianni.bisogno@unipd.it
Institution: University of Padova, Italy
EURAMOS 2001
Tumour Type: Osteosarcoma
CT group
Contact/Chair Bielack, Stefan
Email: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de and coss@olgahospital-stuttgart.de
Institution: Cooperative Osteosarkomstudiengruppe COSS, Stuttgart, Germany
Euro-Ewings 1999
Tumour Type: Ewing’s Sarcoma
CT group
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Contact/Chair

Juergens,Herbert

Email: jurgh@mednet.uni-muenster.de or Heribert.Juergens@ukmuenster.de
Institution: University of Munster, Minster, Germany

Histiocyte Society
Tumour Type: LCH (Langerhans cell histiocytosis) &

HLH (Hemophagocytic lymphohistiocytosis) CTgroup
Contact/Chair Henter, Jan Inge
Email: Jan-Inge.Henter@ki.se
Institution: Karolinska Hospital, Stockholm, Sweden
Hodgkin's Lymphoma Group 2004
Tumour Type: Hodgkin's lymphoma (Official
2006)
CT group
Contact/Chair Landman-Parker, Judith
Email: judith.landman-parker@trs.ap-hop-paris.fr
Institution: Hopital d'enfant Armand Trousseau, Paris, France
I-BFM group 1987
Tumour Type: Leukaemia & Lymphoma
CT group
Contact/Chair Schrappe, Martin
Email: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de or sekretariat@pediatrics.uni-kiel.de
Institution: University of Kiel, Germany
ITCC 2003
Tumour Type: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL
CT group

Contact/Chair

Vassal, Gilles

Email: Gilles.VASSAL@igr.fr
Institution: Institut Gustave Roussy, Villejuif, France
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SIOP Brain tumour group
Tumour Type: Brain Tumours

CT group
Contact/Chair Doz, Francois
Email: francois.doz@curie.net
Institution: Institut Curie, France
SIOP WT 1971
Tumour Type: Renal Tumours
CT group
Contact/Chair Graf, Norbert
Email: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
Institution: Homberg University, Germany
SIOPEL 1987
Tumour Type: Liver Tumour
CT group
Contact/Chair Czauderna, Piotr
Email: pczaud@amg.gda.pl
Institution: University of Gdansk, Poland
SIOPEN 1998
Tumour Type: Neuroblastoma
CT group

Contact/Chair

Ladenstein, Ruth

Email: ruth.ladenstein@ccri.at
Institution: St Anna’s CCRI, Austria
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