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Predmluva

Ve vysledcich 1é¢by nadorovych onemocnéni u déti byl u¢inén vyznamny posun. Tento posun je mozny diky
uzké spolupraci détskych onkologt nejen v ramci jedné zemé, ale zejména diky spolupraci mezi centry v
ruznych zemich. Jedna z podminek pro ziskéni srovnatelnych vysledkl a spoleénych vystupt je, aby kazdé
centrum Ucastnici se klinickych studii spliiovalo urcité pozadavky, jak z hlediska infrastruktury pro diagnostiku,

tak obecné pracovni postupy provadéné zdravotnickym personalem.

Pti vyvoji vysledkii provadénych multicentrickymi, mezindrodnimi klinickymi studiemi, byly zjistény
vyznamné rozdily v terapeutickych ucincich. Byl identifikovan dal$i problém, a to finan¢ni podminky
jednotlivych 1é¢ebnych zatizeni, kde ptisobi oddéleni détské onkologie. Vedouci zdravotnich zafizeni hledaji
feSeni, jak redukovat naklady a s oddélenim détské onkologie je zachazeno stejnym zpiisobem jako s jinymi
pediatrickymi oddélenimi. Standardy poZadované na téchto oddéleni nezarucuji spravnou funkci détskych
onkologickych oddéleni, ponévadz hospitalizovani mladi pacienti vyzaduji intenzivni péci a neustaly dozor.

Proto byl navrzen koncept spoleénych norem pro oddéleni détské onkologie.

V kvétnu 2008 se Rada SIOP Evropy (European Society for Paediatric Oncology) rozhodla pfipojit a podpofit
nadaci Jolanty Kwasniewske ,,Komunikace bez bariér* a zacala spoluprace v ptipravé a navrhu standarda péce
0 onkologicky nemocné déti v Evropé. Rada SIOP také rozhodla o shromazdéni daji o soucasném stavu a
standardech v détskych onkologickych centrech v Evropé. Z tohoto diivodu byl ptipraven dotaznik, ktery byl
zaslan zastupcim détskych onkologii v Europé. Na zékladé vysledki tohoto prizkumu Rada SIOP zvazila
ptipravu konference, coz bude dalsi dulezity krok v pfipravé navrhu dokumentu ,,Evropské standardy v péci o

onkologicky nemocné déti,,.

Organizace této konference byla mozna diky obrovské obétavosti a neocenitelné podpofe pani Jolanty
Kwasniewské, manzelky byvalého Polského prezidenta Aleksandra Kwasniewského. Jeji nadace ,, Komunikace
bez bariér,, a jeji tym vyvinul nezmérné Usili pii organizovani uspésné konference ve Varsave, kterd se konala
14. tijna 2009, které se ucastnili kliCovi odbornici- multidisciplinarni specialisté, politici, pacienti a rodie z
vétSiny evropskych zemi. Bé&hem této konference byl piedlozen navrh dokumentu a na zaklad¢ diskuse mezi

kli¢ovymi odborniky byl ptipraven vysledny dokument.

Jsem velmi vdé¢ny vSem ¢lenim Rady SIOP, obzviasté byvalé prezidentce profesorce Kathy Pritchard
Jonesové a nynéjSi prezidentce profesorce Ruth Ladensteinové, i profesoru Gilles Vassalovi a profesoru
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Riccardovi Riccardi za jejich excelentni pfispevky a usili v pfipravé standardi. Chtél bych také vyjadiit moji
vdécnost mnoha odbornikim - détskym onkologiim, psychologlim, zastupcim rodicovskych organizaci
zminénych na konci tohoto dokumentu, za zaslani velmi konstruktivnich a ¢asto klicovych zavéri a podnéti,

které vyznamné¢ obhatily tento dokument.

Zvlastni podékovani patii také Magdalen¢ Gwizdak, Ewé Jack- Gorské, Anné Jankowske-Drabik, Edel
Fitzerald a Samira Essiaf za jejich neocenitelnou administrativni, redakéni a jazykovou pomoc. Jsem
presvédcen, ze toto spole¢né Usili vyusti k vyraznému zlepSeni kvality péce o onkologicky nemocné déti ve

vSech evropskych zemi.

Prof. dr hab, med. Jerzy R. Kowalczyk

SIOPE Board Member,
Piednosta Kliniky détské hemato-onkologie
a Lékarska fakulta Lublin



Uvod

V soucasné dobé je Uspésnost onkologické 1é¢by déti a dospivajicich vice nez 70%, téméf vSechny piipady jsou
1écitelné. Avsak zUstavaji signifikantni rozdily ve vysledcich napii¢ Evropou. Lécba je intenzivni, dlouhodoba a
komplexni. Uspé&$ného pieziti mize byt dosazeno diky profesionalni pédi tymu lékait a sester ve vhodnych
zatizeni. Takové sluzby vyzaduji adekvatni finan¢ni podporu. Musi byt dodrzeny nékteré zédkladni podminky,

aby bylo dosazeno optimalni péce:

Diagnéza u déti a mladistvych by méla byt stanovena co nejrychleji s cilem poskytnout co nejvetsi Sanci na
vylé€eni a regeneraci. To vyzaduje uvédoméni populace a praktickych 1€kaiti o moznosti vzniku nadorovych
onemocnéni u déti a adolescentd. Projevy onemocnéni musi byt rozpoznany praktickymi 1ékafi i pediatry, aby

se zkratilo obdobi ptiznaki onemocnéni a nedochazelo k velkym prodlevam mezi diagndzou a zac¢atkem 1écby.

Bylo prokazano, ze pieziti onkologicky nemocnych déti je lepsi, pokud jsou diagnostikovany a léceny tymem
expertl slozen¢ho z I1ékari, sester a dalSich specialistl, ktefi pracuji ve specializovanych zatizenich. Takové
zatizeni zahrnuje $koleny zdravotnicky personal, zkusené sestry, podporu pacientti a rodin formou psychologt,
socialnich pracovniki a ucitelll a tato podpora musi byt dostupnad nepfetrzité. Obzvlasté détsti chirurgové,
neurochirurgové, anesteziologové, patologové, specializované sestry, radioterapeutické zafizeni a krevni
produkty musi byt okamzité dostupné s cilem pfesné diagnostiky pacienta a okamzZitého zahdjeni vhodné 1écby

s cilem co nejvice redukovat toxicitu a komplikace.

Vsechny onkologicky nemocné déti by mély byt 1é€eny podle nejlepSich dostupnych Iékatskych protokolii. Toto
je nejlépe zabezpeceno v zatizenich, které se aktivné podileji na klinickych vyzkumech a ucastni se registrace
nadorovych nemocnéni do spole¢nych registrii. Détem by méla byt poskytnuta moznost ucastnit se relevantnich
klinickych studii s cilem optimalizovat 1é¢bu. Pokud existuje nejistota k optimalni 1é¢b¢, studie by mély byt

randomizovany.

Navrhy v tomto dokumentu jsou sméfovany ke vSem, kteti jsou odpovédni za zdravotni zaleZitosti napfic
Evropou, obzvlasté v zemich Evrospké unie. Lékafii a sestry pracujici v détskych onkologickych zatizeni, stejné
tak jako rodicovské organizace si pfeji pracovat s managementem nemocnic, investory a politiky z divodu

optimalizace 1é¢by.



Jednoduse, kazdd zem¢ ma sviij zdravotnicky systém a to urcuje dostupnost finan¢nich prostfedkli, socialni
strukturu a podminky, za kterych bude probihat péce o onkologicky nemocné déti a adolescenty. Evropské
zem¢ by mé€li mit ,, national cancer plans, ktery obsahuje standardy pro vekové-specifickou 1é¢bu. M¢la by byt
odsouhlasena strategie zhotovit zékladni standardy a zdroje uvedené v tomto dokumentu, aby byla zajisténa
dusledna péce pro vSechny pacienty. Neoddélitelnou soucasti rozvoje klinického tymu je zajisténi, jak
postgradualniho vzd¢lavani, tak i konzistentni, kontinualni a profesionalni rozvoj pro vSechny zucastnéné v

tymu.

V mnoha evropskych zemich, takové standardy, nékteré stale ve vyvoji, byly pfijaty, jak spravnimi organy
fizeni a financovani zdravotni péce, tak 1 orgdny zodpovédnymi za poskytovani zdravotni péce. Naplnovani

téchto standardd znamena pozadovat finanéni zdroje a zvySuje zmény v managementu ke zlepSeni péce.

Obracime se na vSechny piislusné organy, aby umoznily vSeobecnou dostupnost nezbytnym expertizdm a
zajistily  spravedlivy pfistup k nejlepsim standardim v péci o onkologicky nemocné déti a adolescenty.
Kone¢nym cilem je zajistit, aby vSichni onkologicky nemocni mladi lidé méli ptistup k nejlepsi dostupné

diagnostice, 1écb¢ a zdravotni péci.



Shrnuti

Zajisténi kompletniho systému péce pro déti a adolescenty, které podstupuji onkologickou 1é¢bu je to zakladni,
jak pomoci pacientovi dosahnout uzdraveni a zabezpecit optimalni kvalitu Zivota béhem a po 1é¢bé. Pokyny v
tomto dokumentu pfedstavuji minimalni standardy, jako by méla byt provadéna péce a primarné jsou zaméteny

na Clenské staty EU, ale nejsou na tyto zemé€ omezeny.

Centra “Excellence and expertise” v détské onkologii, ktera mohou poskytnout komplexni multidisciplinarni

zafizeni a optimalni standardy péce s prihlédnutim na mistni populaci a geografii, jsou nezbytna.

Registr détskych nadorti je pozadovan na narodni Grovni, zaloZeny na mezindrodné uznavané klasifikaci -
International Classification of Childhood Cancer ver.3 (ICCC-3). Je potieba vzit v uvahu zvlastnosti

nadorovych onemocnéni u adolescentd.

Kazdé oddéleni détské hematoonkologie vyzaduje fadu standardnich zafizeni k zajisténi péce pro pacienty a
jejich rodiny, stejné tak jako schvalené klinické protokoly a spolupraci se specializovanymi zafizenimi. Pro
potfeby dalsi konzultace a /nebo poskytovani nékterych vykonu (,,sdilenda péce®), pro pacienty, ktefi ziji v

blizkosti.

Kazdé oddéleni détské hematooonkologie musi byt sestaveno z minimalniho poétu kvalifikovaného personalu
specializovaného na lécbu nadorovych onemocnéni u déti. Tento tym musi byt schopen reagovat na rtizné
potieby pacienta a jeho rodiny za hospitalizace 1 v pritbé¢hu nésledné péce, tj. “multioborovy tym”. Zatimco je

vzdy nutné mit urcity pocet personalu na oddéleni, musi byt k dispozici i zalozni 1ékafi, tzv. na telefonu.

Rodicim by mély byt persondlem poskytnuty komplexni informace o diagnoze a 1écbé jejich ditéte, vcetné
poskytnuti psychosocialni podpory a vSechny informace a prubéhy by mély byt dobie dokumentovany a jasné
vysvétleny rodi¢im. Povinné je dalsi vzdélavani persondlu. Organizace rodicii a pacientl by mély toto Skoleni

persondlu i informovani rodict Siroce podporovat.

Klicovou soucasti détské hematoonkologie jsou jak oddéleni, denni stacionafe a ambulantni zafizeni, tak i
ubytovny pro rodice a sourozence. Kromé toho, cas strdveny doma by pro pacienta m¢l zahrnovat i podporu

mistnimi socialnimi sluzbami.



Lécba nadorovych onemocnéni u déti a adolescentii je neustale zdokonalovana a jsou znamy nejlepsi 1éCebné
standardy, jako zafazeni do klinickych studii i pro nov¢ diagnostikované pacienty. Doporuceni l1é¢ebnych
protokolll musi byt pravidelné aktualizované, v souladu s vysledky poslednich vyzkumu. Optimalni 1é¢ba by

méla byt Siroce podporovéana narodnim vyzkumnym tstavem détskych nadort.

V zavislosti na statu, 1éky jsou hrazeny ze zdravotniho pojiSténi nebo statem. Standardni cytostatika patii Casto
do skupiny “off label” 1€kt pro déti s rakovinou, Cisté kvuli nedostatku relevantnich pediatrickych studii v

Zadosti o registraci. Takové “off label” Iéky musi byt kryté béznymi vnitrostatnimi zdravostnickymi procesy.

Sprava dat a vykazy realizovaneho terapeutického programu jsou zasadni a k tomu je potiebny vhodné
zaskoleny zdravotnicky persondl. Je nezbytnad dlouhodoba monitorace vysledkt 1écby, s piihlédnutim nejen na

preziti, ale i na kvalitu Zivota a pozdni toxicitu.

Kazdému ditéti s nddorovym onemocnénim a jeho rodin€ by méla byt nabidnuta psychologicka podpora. M¢la
by byt k dipsozici socialni péée a vzdélavani. Kromé toho, by mély byt probrany detailni informace o diagnoze,
terapii a celkovém vlivu 1é¢by na pacienta, s respektovanim veéku pacienta a Grovné porozumeéni. Po skonceni

1écby by méla byt poskytnuta asistence pro zajisténi znovuzaclenéni ditéte do spolecnosti.

Pokud je dit¢ nevylécitelné nemocné, vyzaduje komplexni paliativni péci prostiednictvim multidiscilinarniho

tymu hospice, méla by byt zabezpecena komunikace mezi 1é¢ebnym tymem a novym tymem v hospici.

Hospitalizované dit¢ a mlady dosp€ly maji fadu zékladnich prav:

e Konstantni zapojeni rodict

e Adekvatni ubytovani pro rodic¢e v nemocnici
e Zafizeni na hru a vzdélavani

e V¢kove vhodné prostiedi

e Pravo na pfislusné informace

e Multidisciplinarni o$etiujici tym

e Pravo na kontinuitu péce

e Pravo na soukromi

e Dodrzovani lidskych prav



Socialni podpora rodiny a ditéte by méla byt zahajena na zacatku 1é¢by a méla by byt poskytovana v prub¢hu

celého 1écebného procesu.

Dulezité je zabezpeceni zavedeného vzdélavani déti 1éCenych pro nadorové onemocnéni, aby byl zajistén piimy

navrat do Skoly po ukonceni 1écby.
Rodice hraji diilleztou ulohu v podpote déti piekonat nddorové onemocnéni a musi byt podporovani, vcetné
vhodného zatizeni, které maji v nemocnici k dispozici. Je potieba, aby plnili Glohu partnera v 1é¢ebném procesu

jejich ditéte.

Rehabilitace je dilezita od zacatku az do konce naro¢né 1é¢by za hospitalizace.



Evropské standardy v péci o déti s onkologickym onemocnénim

1. Organizovani sité komplexni péce o déti a adolescenty s nadorovymi onemocnénimi
a vaznymi hematologickymi onemocnénimi v ramci kazdé zemé

Je dlouhodobé znamo, Ze optimalni péce o déti, adolescenty a mladé dospélé s nadorovym onemocnénim je
centralizovana do referencnich center. Tymy pusobici v téchto centrech maji k snadno dostupneé kompletni
vybaveni pro diagnostiku, vSechny nezbytné lé¢iva a podplirnou péci, kterd mize optimalizovat preziti a

minimalizovat toxicitu.

Pocet a rozmisténi téchto komplexnich center je zéavisly na popula¢nich a geografickych podminkach zemé.
Odhaduje se, ze na kazdy milion obyvatel mladSich 18 let pfipadd pfiblizné¢ 130- 150 novych ptipadii
nadorovych onemocnéni rocné. Za ucelem odiivodnéni investice do vybaveni potfebného na 1écbu v téchto
centrech, by mélo hlavni centrum minimalné¢ 30 novych pacientd ro¢n¢, i kdyz nékterd centra maji tento pocet
vyssi (vice néz 200). U velmi specializované 1€¢by, jako je transplantace kostni diené nebo komplexni chirurgie

¢i radioterapie, by méla byt zfizena vétsi hlavni 1é¢ebné centra.

Také geografické podminky kazdé zemé by mély byt brany v tivahu. Aby pacient nemusel piekonavat velké
vzdalenosti, aby dostal 1€cbu, zejména s cilem vyuzit nékteré aspekty podplirné a akutni péce, je mozné vytvorit
sit¢ odborné konzultace pro détskou onkologii. Takovy systém je jiz dobie zaveden v mnoha evropskych zemi,
kde mistni nemocnice zaji$tuji nékteré aspekty této péce bliz k domovu pacientll, samoziejmé ve spolupraci

s hlavnim lé¢ebnym centrem.
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2. Narodni registr pacientii s nAdorovym onemocnénim

Doporucuje se ztidit univerzalni plosny registr nadorovych nemocnéni ve vSech svétovych zemi, které poméahaji
V planovani sluzeb, ale taky usnadiuji vyzkum incidence, pfeziti, mortality a odchylek z mezinarodné
ziskanych dat.

Existuje mezinarodné uznavana klasifikace, specificka pro nadorova onemocnéni détského véku (International
Classification of Childhood Cancer ver.3- ICCC-3), pro odlisné klinické a biologické chovani nemohou byt
nadory détského véku klasifikovany dle systému pouzivané¢ho u dospélych pacientii. Tato klasifikace by m¢la
byt pouzivana ve vSech registrech shromazd'ujici data pro détské pacienty s nadorovym onemocnénim

(definované pro registra¢ni ucely u déti do 15 let).

Adolescenti s nddorovym onemocnénim piedstavuji problém, nebot” se u nich vyskytuji jak détské, tak i dospélé

typy nadort. Spravné sledovani nadorové incidence a vysledkl v této vékové skupiné piestavuje specificky

ukol.

Ziskana data by méla byt pravidelné zaznamenavana u kazdého pacienta s nadorovym onemocnénim a méla by
byt schvéalena ndrodnim onkologickym registrem. M¢la by zajist€éna mezinarodni srovnatelnost svych vysledki

a vzit v uvahu vyhody Gcasti na srovnavacich projektech realizovanych na evropské drovni.

11



Vi.

Vii.

viii.

Xi.

. Pozadavky na détské hematoonkologické oddéleni

Oddéleni by mélo byt schopné zabezpecit moderni, intenzivni chemoterapii pro vSechny typy

nadorovych onemocnéni a v nékterych piipadech specializovanou pé¢i pro specifické diagnostické

skupiny, jako jsou hematologické malignity a jina hematologickd onemocnéni.

Jednotka musi byt schopna spravné a efektivni diagnostiky leukémii i solidnich nédorti, nebo musi byt

vysoce specializovana pro jednu skupinu z t€chto onemocnéni.

Vsechen personal musi projit Skolenim a mit praktické zkuSenosti pro 1écbu déti s nadorovym

onemocnénim a leukémii.

Me¢la by byt splnéna podminka minimdlniho poctu ptipadii, které oddéleni 1€¢i, aby byla zajiSténa

efektivita a kompetence tohoto odd€leni. To znamena piiblizné 30 novych piipadi ro¢né. Musi byt

vhodné persondlni limity, aby byla zabezpecena dusledna péce o kadého pacienta na odd¢leni.

Me¢l by zde byt zaveden systém dalSiho sledovani pacienti po ukonceni 1écby z diivodu monitorovani

dlouhodobych vysledka.

M¢ly by byt dostupné vyhrazené prostory pro pacienty ve vysokém riziku infekénich komplikaci,

zejména pro ty s prolongovanou neutorpenii. Jednotka by méla obsahovat jedno nebo nanejvys

Bé&zné oddélené by mélo obsahovat prostory pro herni aktivity a vzdélavani. Jestlize je oddéleni

smiSené pro mladé pacienty a teenegery , mély by byt zfizeny oddélené prostory pro tyto dvé skupiny,

piedevsim pro pre a post pubertalni déti.

Oddé¢leni by také méla obsahovat kuchyni a koupelnu pro rodi¢e pacientd, pfedevsim pokud jsou déti v

jakékoliv formé izolace.

Pacienti léCeni ambulantné podévanou chemoterapii, by meéli mit moznost pobyvat na dennich

stacionafich. Mély by zde byt odd€lené mistnosti , coz zahrnuje zakrokové mistnosti a specidlni zafizeni

pro skladovani/ ptipravu chemoetrapie a odbér krve.

M¢la by byt vyhrazena ambulance, idealng blizko oddéleni a denniho stacionéfe, aby byla zabezpecena

kontinuita péce v priabehu a po 1éCbe.

Je nezbytné, aby hlavni 1é¢ebna centra méla ptistup k jednotkdm intenzivni péfe s moznosti ventilace,

provadéni hemodialyzy a leukoferézy z diivodii zajisténi podpory détskych pacientd pfi komplikaci

1é¢by, idedln€ bez nutnosti transportu déti do jiného zdravotnického zatizeni.

Me¢la by byt zabezpeCena okamzitd dostupnost détského chirurga, neurochirurga a jinych specialisti,

napiiklad ORL lékait pro zajisténi neodkladné péce. To také zahrnuje piistup k radioterapii a 24-
12



hodinovy ptistup k diagnostickym zobrazovacim metodam, v pfipad¢ potieby v celkové anestezii, pokud
je pozadovana a piiméfenych laboratornich vysetienich, které jsou potiebné pii feSeni neodkladnych
situaci.

xii. Mgl by byt dostupny celodenni pfistup k cytostatikdm a podpturné medikaci, na zékladé zatizenich
Kk pfipravé 1éku a dostupnosti farmakologa na telefonu.

xiii.  Jednotky by mély mit moznost neustalé dostupnosti krevnich preparat, zejména krevnich transfuzi,
transfuzi desticek a bézn¢ pouzivanych derivati krevni plazmy.

xiv.  Od hlavnich lé¢ebnych center se o¢ekava moznost 1é¢it vysokodavkovanou chemoterapii s transplantaci
kmenovych bun¢k. Toto by mélo byt také umoznéno v mensich centrech samoziejme za pomoci vétsich
center. Podobny pfistup se vztahuje na komplexni chirurgickou péci a radioterapii, co vyzaduje velmi
specializovany tym a vybaveni.

XV.  Od hlavnich lé¢ebnych center se pozaduje spoluprace s nemocnicemi Vv blizkosti domova pacienta,

s cilem zabezpecit ¢ast podpirné péce a jednodussi 1écebné vykony v tzv. ,, modelu sdilené péce®.

4. Doporuceny pocet zaméstnancii na oddélenich détské hematoonkologie

Pocet zaméstnancti na klinice zavisi od primérné ro¢ni aktivity, véetné€ obloznosti lizek, poétu pacientt

oSetfenych na ambulancich a klinice. Persondl na oddé€leni zahrnuje:

1. Pfednosty détské onkologie a vrchni sestry s odpovidajicimi zastupci
2. Lékare v urcitém poctu, coZ bude objasnéno nize

3. Adekvatni pocet sester k pokryti zatizeni pracovisté, véetné sesty, ktera zabezpecuje spojeni mezi
lécebnou jednotkou, rodi¢i a mistni komunitou.

4. Servis psychologa

5. Socialni pracovniky- pocet by mél byt adekvatni k poctu pacientt

6. Vzdélavaci pracovniky

7. Herniho terapeuta

8. Fyzioterapeuta a ergoterapeuta pro zaméstnance

9. Odpovidajici laboratorni techniky

10. Nemocnicni sekretafky a data managery

11. Rehabilitaéni specialisty

12. Dietology
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Hlavni 1écebné centrum by mélo zaméstndvat na plny uvazek minimalné dva zkuSené I¢kare a dvé zkuSené
sestry, dokonce 1 kdyz oddéleni pracuje s minimalnim pocetem 30 pacientii rocné, z divodu zabezpeceni péce
v prubehu dovolenych a absencich. Pokud jednotka poskytuje vysoce intenzivni 1é¢bu naptiklad transplantaci
kostni dfené , je pozadovan dalsi vysoce zkuseny personal dle poctu pacientd.

Dilezité¢ pro tyto kalkulace je zminit také to, ze jestlize je poskytovana intenzivni terapie, péce, ktera je
vyzadovana je o néco kratsi nez je normaln¢ bézné na intenzivnich jednotkach. Dalsi Cas je potfebny pro
multioborové komise, kde jsou diskutovany individudlni 1écebné plany pacientti a pro Casté rozhovory S rodici a
rodinami, aby byli pIln¢ informovani.

Hlavni [é¢ebné centrum pozaduje specialniho ,,1¢kafe na telefonu‘ se specialnimi védomostmi a zkusenostmi. |
kdyz tento 1¢kat na telefonu je nékdo stale ve vycviku, je nezbytné, aby pln¢ vyskoleny personal byl porad
v zaloze a byl ochoten se vratit do zaméstnani ihned, kdykoli bude potiebny. Takové pozadavky, jednak na
I¢kafe na telefonu i na vedouci lékafe znamend, ze pocet zaméstnanych lékaid musi vzit do Gvahy vysoky
stupeil intenzity této prace.

Stejné tak to plati pro sestersky peronal, minimalné dvé osoby z tohoto sesterského tymu by mély mit specidlni
vzdélani v onkologii a hematologii nebo minimaln¢ pétiletou zkuSenost s praci v této oblasti. Kazdé sesterska
sména by méla mit také minimaln€ dve sestry, které maji vzdélani v této specializaci.

Jadro tohoto tymu sloZené¢ho z vysoce spacializovanych 1€kaiti a sester, kteti jsou odpovédni za provoz a
organizaci oddéleni by mél byt také podpofen adekvatnim poctem persondlu, ktery je odpovédny za napliovani
béznych potieb pacientd a jejich rodin, béhem 1é¢by i dalSiho sledovani coz zahrnuje i dlouhodobé
monitorovani a podporu téchto pacientl. Je potiebny Cas pro interni i externi vzdélavani pro cely personal.
Kazda zem¢ by méla mit definované vlastni pravidla, respektujici minimum zminéno vyse, v zavislosti na poctu
zameéstnancl tohoto oddéleni. Toto by mélo byt zalozeno také na ro€nim poctu pacienti a komplexu sluzeb
provadénych timto oddélenim.

Tym by mél kazdodenné prediskutovat prubéh 1é¢by kazdého pacienta, ktery je aktudlné 1éCen na oddéleni se
zastupci ostatnich obort, aby se zajistila kontinuita péce.

Po stanoveni diagnézy by mél multidisciplinarni tym oddé¢leni zasedat, prediskutovat diagnozu pacienta,
optimalni 1é¢bu a celkovou péci. VSechny informace by mély byt podany i1 rodi¢lim, mél by byt podepsan
informovany souhlas s 1é¢bou, v zavislosti na aktualné platnych piedpisech v dané zemi. S ptihlédnutim na vék
a porozuméni, by mély o diagnoze a 16cbé byt informovani i1 déti a ziskat si jejich minimalni souhlas.

Kazdy rodi¢, ktery obdrzi informace o planované 1écbé ditéte by mél spolu s psychologem, rehabilitacnim
specialistou, terapeutem a ucitelem ptipravit pacientovi program a napldnovat tuto komplexni péci se zarazenim
do vzdélavani, rekreacnich aktivit tak, aby se dit¢ béhem lécby ani jednou neptestalo citit jako dité. Je

dostatecné prokazano, ze spoluprace pacienta na vsech vzdélavacich aktivitich vedenych zkuSenymi uciteli
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pomaha v 1é¢bé a minimalizuje odtrzeni déti z jejich piirozeného socialniho prostiedi s malymi ztratami vo
vzdélani, které je mozné dohnat v budoucnu.

Jestlize je potfebnd externi konzultace pacienta, vSechno by mélo byt dobfe dokumentovano a vysvétleno
pacientovi a rodi¢iim. Je nevyhnutelné, aby byla soustavné vedend dokumentace o priitbéhu 1é¢by, rozhodnutich
a vSech zménach v 1écbé. V soucasné dobé by méla byt dokumentace zpracovavana urc¢enou sekretaikou nebo

data managerem, ale vZdy pod dohledem pIn¢ zaSkoleného zdravotnického personalu, 1€kaftii a sester.

5. Navazujici profesni rozvoj

Me¢lo by byt povinné, ze vSichni ¢lenové tymu podstupuji neustaly navazujici odborny rozvoj a trénink, coz
znamena 1 neustdlou moznost piistupu k nejnovéjsim informacim tak, aby byla zajiSt€éna optimdlni péce a
moznosti diagnostiky. Dostatecné zdroje a €as pro ucastniky tréninku a vzd¢lavacich aktivit by méli byt
zaclenény do programu persondlu. Mélo by to byt na odpovédnosti jednotlivych center, vysilat 1¢kaie a dalsi
¢leny tymu na takovéto odborné meetingy. VSechny jednotky by mély zlepSovat vazbu mezi rodi¢ovskymi,
nebo pacientskymi organizacemi a uvédomovat si jejich nezastupitelny vliv v podpotfe rodici novée

diagnostikovanych pacientt a stejné tak podporu persondlu, ktery zabezpecuje 1écbu.

6. Slozky 1é¢by ve specializovanych zarizeni

V soucasnosti lécba o déti nebo mladistvé s naddorovym onemocnénim obvykle zahrnuje:

1 Ustavni péci

2 Denni péci

3 Ambulantni péci

4 Cas straveny doma, zahrnujici spolupréci s praktickym lékafem, $kolou a komunitnim a socialnim servisem
dle narodni zvyklosti

5 Ubytovaci zafizeni ("Z domu do domu") pro rodice a ostatni ¢leny rodiny

7. Zajisténi 1écby

Pti lécbeé mladych lidi s nadorovym onemocnénim by méla byt vyuzita ta nejlepsi a nejaktualnéjsi 1écba, kterd je
dostupnd a ktera je stanovena na zakladé nejnovéjsich vysledktt multioborové spoluprace. Tyto programy by
meély byt pfipraveny mezinarodnimi tymy experti, které berou v potaz vysledky nejnovéjsich klinickych studii a

nejnovejSich poznatkli nadorové biologie, relevantni farmakokinetiky a dosud znamé toxicity u déti.
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Kazda zem¢ by méla mit zifizenou nadorovou statistickou sit’, ktera doporucuje optimalni lé€ebny protokol usity
na miru jednotlivym typim nadort a ktery je aktualizovan tak, aby odpovidal nejnovéjsim vysledkium.

Jestlize je zde piipad, Ze absolutni optimalni terapie neni zatim znama, je mozno tyto pacienty 1é¢it zafazenim
do klinickych, randomizovanych studii, které pomohou vylepsit dosud znamou 1é¢bu a stanovit dalsi zlepSeni.
Kazda zem¢ by také méla mit také statistickou organizaci, ktera doporucuje, které klinické studie mohou
pomoci optimalizovat 1é¢bu a zlepSit piezivani déti s urcitym typem nadoru.

Souhlas rodice a pacienta musi byt vyzadovan pii jakékoliv spolupraci na klinickém studijnim programu, v
zavislosti na mistnich pravnich predpisech.

Kazda zem¢ ma rozdilny zptsob zabezpeceni jeji zdravotni péce. VEtSinou bud’'to samotny stat, nebo organizace
pojistovny nebo jiné fondy zabezpecuji refundaci nékladii 1é¢by vynalozené s implementaci 1é¢by v zavislosti
na doporucenych terapeutickych programech. Ponévadz registrovanych 1ékt pro pacienty mladsi 18 let je napiic
Evropou zatim malo, naklady na 1é¢bu, které jsou uzivany ,, offlabel,, by mély byt pokryty institucemi
jednotlivych stata.

V nékterych diagnostickych situacich, zejména pokud jde o velmi vzacny druh nddoru je jedind moZnost
doporucené 1écby dle protokolu expertni skupiny. Tyto protokoly by mély byt aplikovany v kontextu s
vyzkumnymi studiemi, které nejsou zajiStény jako klinické studie ve vSech zemi Evropské unie. Relevantni
zafizeni by mély byt ziizeny k tomu, aby byla umoznéna podpora takové 1écby a jeji registrace v narodnich
studiich.(ptiloha €.1)

Centrum je zavazano vést detailni medicinskou dokumentaci terapeutického programu v zavislosti na narodnich
pravnich piedpisech pro pacienty lécené nebo zarazené v klinickych studiich. Dostate¢né zdroje pro data
management a bezpecnost 1écby musi byt dostupné tak, aby bylo mozné zaméstnat odpovidajici pocet

kvalifikovaného personalu a zabezpecit jejich adekvatni trénink.

8. Monitorovani pozdnich nasledki 1é¢by v onkologii

Pro déti s nadorovym onemocnénim je velmi dulezité, aby bylo spravné vedeno sledovani dlouhodobych
nasledkt 1é¢by, coz zahrnuje nejen sledovani zdravotniho stavu, ale také kvalitu Zivota a dokumentovani
dlouhodobé toxicity 1écby. Mél by byt stanoven program jednotlivych naslednych kontrol 1é¢by tak, aby bylo
jasné, jaky bude interval mezi kontrolami a kdy budou provedeny. To by mélo byt projednéno s pacientem a
rodinou po ukonéeni 1é¢by, s prihlédnutim Kk riziku znovunavraceni choroby a znamé toxicity 1écby. Typ
naslednych kontrol by mél byt stanoven podle typu nadoru a terapie. Nemé&lo by to byt natolik rusivé, aby to

ovlivnilo schopnost pacienta navratit se po diagnostice a 1é¢bé nddorového onemocnéni do bézného Zivota.
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9. Psychologicka a psychosocialni péce

Diagndza ditéte trpici nddorovym onemocnénim je extrémné destruktivni vzhledem k rodiné a dokaze skoro i tu
nejvice vyrovnanou rodinu pfivést do nesnazi. Lécba vytvari velké zmény v kazdodennim zivoté a samoziejmée
dopada fyzicky i psychicky na ostatni cleny rodiny. Diagn6za a 1é¢ba Casto snizuje sebevédomi ditéte, odd€luje
ho od skupiny déti a vyzaduje pomoc psychologa. Kazdému ditéti nebo mladistvému i1 rodinnym piislusnikiim

by méla byt nabidnuta psychologicka podpora.

Takovéa psychosocidlni podpora je integralni ¢ast 1éCeni déti nebo nactiletych a jejich rodin.

Takova podpora obvykle vyzaduje klinického psychiatra, socialniho pracovnika a vychovatele.

Tym také obcas vyzaduje psychiatra nebo psycho-terapeuta, tltumocnika kde jsou jazykové problémy a dokonce
i duchovni vedeni pro rodinu, aby jim pomohl zvladnout 1é¢ebny proces. Kvalité Zivota pacienta a rodiny mutize

velmi pomoci:

planovana socialni , psychologicka a vzdélavaci péce
diikladna komunikace ve form¢ informovani o nemoci, jeji 1é¢bé a o vlivu na rodinu
informace podané ditéti musi byt odpovidajici irovni jeho vnimani(porozumeéni)

udrzovani ditéte k zachovani aktivniho Zivota zalezi na okolnostech 1é¢by s povzbuzenim celého tymu

g B~ W N -

po ukonceni 1écby je tym povinnen zajistit zaclenéni dité ve Skole a ve spolecnosti.

Psychosocialni péce po tymu vyzaduje, aby pomohla pacientim a jejich rodinam zvladnout vSechny procedury
1écby a kde je potieba, zajistit paliativni péci , ktera pomtize vyrovnat se s vzniklym stresem, ktery ptedjima
potencial krize a pokousi se udrZet dobrou kvalitu Zivota po celou dobu 1écby.

10.Paliativni péce

Pro dité s nevylécitelnou nemoci 1 jeho rodinu je nejvhodnéjsi, aby byli ptijati do hospice s multidisciplinarni

péci. V tomto piipade je vyzadovéana extrémné dobra komunikace mezi [é€ebnym a novym tymem hospice.
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11.Prava hospitalizovaného ditéte

Dit¢, které bylo hospitalizovano s onkologickym onemocnénim v Evropské unii, by mélo mit jasn¢ definované

prava:

1 Stalé a nepretrzité zapojeni rodicii

Dité¢ ma pravo na neustdlou rodicovskou asistenci po celou dobu 1é¢by. Rodice ditéte hraji rozhodujici roli
terapie, nebot’ nejlépe rozumi jeho emocim a pomahaji snizovat stres, ktery dit¢ béhem 1écby proziva. Je velmi
dilezité vytvoftit partnerstvi mezi pacientem, rodinou, kamarady a zdravotnim tymem, ktery o dité pecuje a také

je velmi dulezité udrzovat urcity stupen normality navzdory diagnézy nadorového onemocnéni a 1écby.

2 Moznost ubytovani rodicii Vv nemocnici
Rodi¢iim by mél byt umoznén neustaly kontakt s nemocnymi détmi. Ubytovani pro rodice by mélo mit
odpovidajici zatizeni: kuchyn, koupelna a nocleh v blizkosti nemocnice. Rodi¢e déti by méli udrzovat dostatek

spanku a odpocinku, aby byli uzite¢ni a podporujici ¢lenové tymu, ktery o dité pecuje.

3 Vzdelani a volny cas

Vsechny déti maji pravo na vzdélani, i na to, aby jejich volny ¢as byl vyplnén aktivitami, které odpovidaji jejich
veéku. To je dilezité pfedevSim v udrzovani stupné normality a pokraCovani v socialnim a vzdélavacim vyvoji
ditéte, po celou dobu jejich 1écby nadorového onemocnéni. V ramci oddéleni musi byt jeden pokoj uréen pro
vzdélani, ale 1 oddéleny pokoj, ktery je urcen pro odpocinek a zabavu. Prostfedky musi byt k dispozici jak na

vybaveni, tak na zajisténi sluZeb.

4 Prostredi odpovidajici véku ditéte
Je velmi dtlezité , aby byly déti v prostfedi s détmi stejného véku a staddia vyvoje, proto neni vhodné, aby
pacienti v Sirokém vékovém rozpéti od 0 - 16, nebo dokonce 18 let, byli 1éceni spolecné. Pro star§i a mladsi

pacienty by méli vytieny samostatna oddéleni.

5 Pravo na vhodné informace
Informace by mély byt poskytovany dle dilezitosti, s peclivym pouzitim vhodného jazyka tak, aby dité¢ nebo
rodice této informaci porozuméli a to 1 v ptipade, kdyz je dit€¢ v emocionalni iizkosti. Pacienti a rodi¢e ne vzdy

naslouchaji informacim, které jim byly sdéleny a proto opakovani jakékoli komunikace mtze byt nutnosti, s
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podporou informaci v tisténé podobé. AvSak, zaméstnanci musi vzit v Givahu razné urovné gramotnosti a
pacienty, pro které narodni jazyk neni jazykem mateiskym. Podporovani psané nebo visualni dokumentace je
dilezité, ale nemtze nahradit dobrou, jasnou, pfesnou ustni komunikaci. Jakékoliv konverzace, pokud jde o
1é¢bu, by mély probihat v oddélené, soukromé a tiché mistnosti, kterd by umoznila dobrou komunikaci a tim

snizila riziko nedorozumeéni.

6 Multi-disciplinarni lécebny tym

Pracovnici zapojeni do pokracujiciho rozvoje ditéte po celou dobu 1écby v nemocnici, tzn. ucitelé , terapeuti a
psychologové, tvofi multidisciplinarni 1é¢ebny tym. Ten musi mit pozadované dovednosti a schopnosti pomoci
pacientiim béhem této doby a musi védét, Ze jejich role je minimalizovat nepfiznivy dopad diagnézy

nadorového onemocnéni na 1é¢bu ditéte.

7 Pravo nepretrzité péce

V pritbéhu 1écby ma dité pravo na nepfetrzitou péci a informovanost o 1é€bé a dlouhodobych nasledcich
nadorového onemocnéni. Pokracovani a nésledné sledovani 1é¢by ve stejnych zdravotnich centrech je
podporovano i po dosazeni vékové hranice, kterd uz nespada pod pediatrickd pracovisté. Kdyz je to vhodné a

potiebné, mél by byt schvalen ptechod pacientl ke sledovéani na pracovisti dospélé medicinys,.

8 Pravo na soukromi
Je nutné respektovat soukromi ditéte v pribéhu hospitalizace. To zahrnuje i pfistup do ,,klidovych® mistnosti,

které jsou k dispozici rodi¢lim i pacientlim v kritickych situacich 1écby.

9 Ucta k lidskym praviim
Kulturni, lingvisticky a rasovy rozdil musi byt respektovan.

12.Socialni péce

Socialni péce o dit¢ a rodinu by méla zacit na zacatku, pfi stanoveni diagndzy a méla by pokracovat po celou
dobu 1é¢by. Pre-existujici socialni a finan¢ni problémy by mély byt zhodnoceny na zacatku prace s rodinou a
tvorit tak zaklad podpory rodiny. V nemocnici by mély byt pacientovi poskytnuty informace o socialni podpofe,
organizacich a moznostech financovani na pomoc rodindm v krizi. Socialni sluzby by mély byt schopny
poskytnout podporu pacientiim, sourozenciim a rodinam, s cilem kompenzovat ztraty piijma a zvysené naklady

V tomto t€zkém obdobi. Je vhodné, aby socialni podpora poskytovala zakladni Zivotni potieby, jako je podpora
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a organizace volnoCasovych aktivit a rodinnych dovolenych. Socidlni pracovnici a jiné organizace, které
poskytuji socidlni podporu jsou dilezitym pojitkem mezi Iékaiskym a oSetiujicim persondlem a rodinami,
pomahajici pfi vypliiovani dtlezitych formulaiu za Géelem ziskani finan¢ni podpory, ucasti na aktivitach
normalniho Zivota a te$i socialni problémy. Maji velmi dualezitou roli v pomoci rodindm obdrzet vSechny
formulare na socialni podporu s cilem minimalizovat naruseni zptsobené diagn6zou nadorového onemocnéni u

déti a mladych dospélych.

13.Vzdélavani

Pokratovat v zavedeném vzdélavacim procesu je kli¢ové pro fyzicky i psychologicky vyvoj. Skola neni jenom
mistem ziskavani védomosti, ale mistem vytvafeni kontaktl, vStépovani hodnot a zvySovéani sebedlvéry.
Vzdélavani musi pokraCovat v prubéhu hospitalizace a musi byt vedeno kvalifikovanym persondlem. Pacient by
mél pokracovat v zavedeném vzdélavacim programu. U¢itelé a socialni pracovnici by méli zabezpeéit tizkou
spolupréci so Skolou pacienta. Hned, jak se dité vrati do domaci péce nebo je vedeno jako ambulantni pacient,
je dulezité, aby byla zabezpecena kontinuita a dit€¢ se mohlo vratit do Skoly tak rychle, jak je to mozné.
Nemocni¢ni ucitelé mizou byt pojitkem, mizou spolupracovat se Skolou a miizou pomoc pii vzdélavacim

vyvoji po dobu hospitalizace ditéte.

14 Kriticka role rodi¢u

Rodi¢e hraji dilezitou uUlohu pii podpoie jejich ditéte v prekonani nemoci, ale 1 vyznamné pfispivaji
v diagnostickém procesu a Vv celé 1é¢bé. Dité potiebuje rodi¢ovskou pomoc k tomu, aby piekonalo 1é¢bu
s minimalnimi psychologickymi nasledky, k udrzeni své hrdosti, podporuji v ditéti nad¢j a redukuji stres tak,
jak je to mozné, aby udrzeli urcity stupent normalnosti. V pribchu t€zké a nekdy i traumatické prvni fazi 1écby
rodice hraji kritickou roli v poskytovani lasky, podpory a zmiriiovani bolesti zptisobené diagnostikou a 1écbou.
Toto je klicové tam, kde je potieba provadét bolestivé procedury, pii nutri¢nich problémech a tam, kde je
potfebny urcity stupeit umélé vyzivy. Pokud je pacient v izolaci, mize to zhorSit stres mladé osoby a rodice
ve zmirnovani hraji klicovou roli. Dulezité je podporovat rodice v jejich roli, aby se citili soucasti tymu a byli
podporovani v prokousavani se procesem pomoci jejich ditéti. V tomto ohledu je dulezité, aby byly k dispozici
piislusné zatizeni, vCetné prostoru urceného k relaxaci, kdy dité¢ odpociva, kuchyiika, socialni zafizeni a
moznost mit piistup k ucelenym informacim a literatufe zabyvajici se specifickou nemoci, jako i informace o

organizacich zabyvajici se pomoci v tomhle traumatickém obdobi. Komunikace je kli¢, jak pomoct rodi¢im
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nemocného ditéte. Rodice se musi citit docenéni a musi védét, Ze 1ékaisky a oSetiujici personal je povazuje za

soucast ,,1é¢ebného tymu*, hrajici nevyhnutelnou roli v pomoci ditéti ptekonat nemoc.
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15.Rehabilitace

Pokud je dit€¢ v nemocnici jakoukoliv dobu, dostava Iéky, které ovliviiuji jeho svaly a nervy dolnich koncetin,
potiebuje stimuly k aktivité, zvysit mobilitu a prekonat efekt cytotoxické 1écby. Rehabilitace je potfebna od
okamziku diagnézy, v prubéhu podavani chemoterapie, po operacich, s Usilim minimalizovat fyzikalni efekt
specifickych cytotoxickych 1éki a musi pokracovat po dokonceni 1é¢by s cilem minimalizovat pozdni nasledky.
Rodiée jsou zase duleziti v asistenci v tomto druhu terapie. Uéast fyzioterapeutii a pracovnich terapeutt maze
minimalizovat pozdni nasledky terapie, vCetné Casu potiebného v télocviéné a asistenci v rekonvalescenci
z nemoci, jako je myopatie a neuropatie. Specialni pozornost by méla byt vénovana na dalsi rehabilitaci déti
s mozkovymi tumory. Tito pacienti se mohou potykat se Sirokym spektrem funkénich deficiti vztazenych
k efektu primarnich 1ézi nebo 1écebnym komplikacim. Je dulezité, aby rehabilita¢ni tim v téchto pfipadech tzce

spolupracoval s neuroonkology.
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