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Prefata

S-au realizat progrese semnificative in rezultatele tratamentului cancerului pediatric. Acest
progres a fost si este posibil datorita stransei colaborari intre medicii specialisti onco-pediatri
nu numai la nivel national, ci si In toate sau majoritatea centrelor din multe alte tari. Una din
conditiile pentru obtinerea unor rezultate comparabile si comune este ca fiecare din centrele
participante la studiile clinice sa satisfacd anumite cerinte atat Tn ceea ce priveste
infrastructura necesard diagnosticarii medicale, cat si practicile comune de lucru ale
specialistilor din domeniul medical.

In cursul dezvoltirii rezultatelor obtinute in urma studiilor clinice efectuate in mai multe
centre pe plan multinational, s-au observat ocazional diferente semnificative Tn efectele
terapeutice. A fost identificatd si o altd problema — situatia financiard a institutiilor de
tratament in cadrul carora isi desfasoara activitatea sectiile de oncopediatrie. Autoritatile din
domeniul medical cautd solutii de reducere a costurilor, iar sectiile onco-pediatrice sunt
deseori tratate la fel ca si celelalte sectii de pediatrie. Standardele necesare in aceste sectii nu
garanteazd functionarea corectd a sectiilor onco-pediatrice, deoarece tinerii pacienti
spitalizati pentru cancer necesitd si depind de terapie intensiva si o monitorizare constanta.
Prin urmare, a fost identificat conceptul de standarde comune pentru sectiile de
oncopediatrie.

Tinand cont de toate aceste aspecte, in luna mai a anului 2008, Consiliul Director al SIOP
Europa, Societatea Europeana de Oncologie Pediatrica, a decis sa-si uneasca fortele si sa
sustind initiativa ,,Comunicare fara bariere a Fundatiei fostei Prime Doamne a Poloniei,
Jolanta Kwasniewska”, incepand totodata colaborarea in scopul pregatirii unei propuneri de
standarde de asistentd pentru copiii bolnavi de cancer din Europa. Consiliul Director al
Societatii Europene de Oncologie Pediatrica (SIOPE) a decis si sa colecteze date cu privire la
conditiile si standardele curente in centrele onco-pediatrice din Europa. In acest sens, un
chestionar a fost Intocmit si trimis cétre reprezentantii medicilor onco-pediatri din toate tarile
europene. In baza rezultatelor obtinute in urma acestui sondaj, Consiliul SIOPE a considerat
ca organizarea unei conferinte constituia ,,urmatorul pas” vital pentru pregatirea unui proiect
de document, intitulat: ,,Standarde europene de asistenta pentru copiii bolnavi de cancer”.

Organizarea acestei conferinte a fost posibilda datoritd unei imense daruiri i a unei
inestimabile sustineri din partea doamnei Jolanta Kwasniewska, sotia fostului Presedinte al
Poloniei, Aleksander Kwasniewski. Fundatia sa, ,,Comunicare fara bariere”, precum si echipa
acesteia, au depus eforturi enorme pentru a organiza o conferinta de succes in Varsovia la
data de 14 octombrie 2009, la care au participat tofi actionarii principali — specialisti
multidisciplinari, factori de decizie, grupuri reprezentative ale pacientilor si ale parintilor —
din majoritatea tarilor europene. In cursul conferintei a fost prezentat un proiect al
documentului si ca urmare a discutiilor purtate intre actionari, s-a intocmit documentul final.

,»dunt foarte recunoscdtor tuturor membrilor Consiliului Director al SIOPE, in special
fostului presedinte, doamna Kathy Pritchard Jones, actualului presedinte, Prof. Ruth
Ladenstein, precum si Prof. Gillies Vassal si Prof. Riccardo Riccardi pentru excelentele lor
contributii si dedicarea de care au dat dovada in pregatirea acestor standarde. De asemenea,



doresc sda-mi exprim recunostinta fatd de multi experti — medicii onco-pediatri, psihologi,
reprezentanti ai organizatiilor de parinti enumerati la sfarsitul acestui document, pentru ca au
trimis concluzii §i sugestii foarte constructive si intr-adevar cruciale ce au imbogatit
semnificativ acest document. As dori sa imi exprim multumirile in mod special si fatd de
Magdalena Gwizdak, Ewa Jack-Gorska, Anna Jankowska-Drabik, Edel Fitzgerald si Samira
Essiaf pentru ajutorul lor administrativ, editorial si lingvistic, un aport inestimabil. Sunt
convins ca acest efort comun va rezulta intr-o imbunatatire semnificativa in calitatea
asistentei pentru un copil bolnav de cancer in toate tarile europene.”

Prof. dr. Hab. med. Jerzy R. Kowalczyk
Membru al Consiliului Director al SIOPE
Sef, Departamentul Onco-Hematologie
Pediatrica, Universitatea Medicald Lublin



Preambul

In prezent, este posibila vindecarea a peste 70% din copiii si adolescentii bolnavi de cancer si
in ceea ce priveste anumite tumori, aproape toate cazurile pot fi vindecate. Cu toate acestea,
diferente semnificative persista in rezultatele obtinute pe teritoriul Europei. Tratamentul este
intensiv, prelungit si complex. O buna rata de supravietuire s-a putut realiza numai de catre
specialisti in domeniul sanitar, asistenti medicali si specialisti multidisciplinari care au lucrat
impreuna ca o echipa solida in cadrul unor facilitati adecvate. Aceste servicii necesitd
suportul financiar adecvat. Trebuie indeplinite anumite conditii esentiale pentru a se asigura
servicii optime:

1. Copilul sau adolescentul trebuie sa fie diagnosticat cat mai curand posibil pentru a
se asigura cea mai buna sansa de vindecare si recuperare completa. Aceasta inseamna ca atat
publicul cat si medicii de familie trebuie sa fie foarte constienti de potentialul copiilor si al
tinerilor de a dezvolta cancer. Simptomele si semnele asociate cu cancerul trebuie
recunoscute atat de medicii primari, cat si de pediatri, astfel incat sa treaca un interval cat mai
scurt de la depistarea simptomelor si sa nu existe intarzieri in diagnosticare si initierea
tratamentului.

2. S-a demonstrat ca existd o sansa mult mai mare de supraviefuire pentru copiii
bolnavi de cancer daca acestia sunt diagnosticati de catre o echipa expertd de doctori,
asistenti si alti specialisti care lucreaza in cadrul unei unitati de specialitate. Aceasta unitate
trebuie sa includa personal specializat medical si de diagnosticare, sustinere pentru pacient si
familia acestuia cu ajutorul psihologilor, asistenti sociali si Invatatori, iar aceastd echipa
trebuie si fie disponibila in orice moment. In mod special, chirurgii pediatrici, neurochirurgii,
anestezistii, patologii, asistentii specializati, facilitatile de radioterapie si suportul de produs
sanguin trebuie sa fie imediat disponibile pentru a diagnostica cu precizie pacientul si a
permite initierea promptd a terapiei adecvate reducand astfel toxicitatea si complicatiile cat
mai mult posibil.

3. Toti copiii bolnavi de cancer trebuie sa fie tratati in conformitate cu protocoalele
optime de tratament disponibile. Existd un consens general asupra faptului ca acest lucru se
realizeaza cel mai eficient in cadrul unitatilor care sunt active in studii clinice si procese de
inregistrare a cazurilor de cancer. Acolo unde este posibil, copiilor trebuie sa li se ofere
oportunitatea de a participa in studiile clinice aplicabile ce au ca scop Tmbunatatirea
tratamentului optim pentru toti copiii. Acolo unde nu existd o certitudine cu privire la
tratamentul optim, aceste studii pot fi aleatorii.

Propunerea din acest document este directionatd catre tofi cei responsabili in domeniul
sanatatii publice in Europa, si In mod special catre cei din cadrul statelor membre UE.
Medicii si asistentii care lucreaza in cadrul sectiilor onco-pediatrice, precum §i organizatiile
de parinti doresc sd colaboreze cu organizatorii sistemului de sdnatate, finantatorii si
politicienii pentru a optimiza asistenta.



In mod clar, fiecare tara in parte are propriul siu sistem de sinitate publica si acest lucru va
determina disponibilitatea fondurilor, precum si structura sociala si conditiile in cadrul carora
se va dezvolta asistenta medicald in cazul copiilor si al adolescentilor bolnavi de cancer.
Tarile europene trebuie si detind Planuri Nationale de Luptd Impotriva Cancerului care si
contind standarde specifice pentru tratament si asistentd medicald in functie de varsta pentru
copiii si adolescentii bolnavi de cancer. Trebuie sd existe o strategie aprobatd in scopul
dezvoltarii standardelor si resurselor esentiale prezentate In acest document pentru a asigura
o asistentd adecvata pentru tofi pacientii. Dezvoltarea echipelor clinice include in mod
inerent asigurarea formarii postuniversitare, precum si a dezvoltarii profesionale continue,
consecvente pentru tot personalul in cauza.

In multe tari europene, aceste standarde, uneori inca in curs de desfasurare, au fost acceptate
atat de autoritatile administrative care gestioneaza si finanteaza sistemul de sanatate, cat si de
institutiile responsabile pentru furnizarea serviciilor de sanatate. Conformarea la aceste
standarde devine o conditie ce trebuie indeplinitd pentru a primi resursele financiare necesare
si faciliteazd gestionarea schimbarii in scopul imbunatatirii calitatii serviciilor oferite.

Apelam la toate organismele competente sd permitd disponibilitatea universald a expertizei si
a infrastructurii necesare si s asigure un acces echitabil la cele mai bune standarde de
asistentd pentru toti copiii si adolescentii bolnavi de cancer. Scopul final este acela de a
garanta ca toti tinerii bolnavi de cancer au acces la cele mai bune servicii disponibile de
diagnosticare, tratament si asistentad medicala.

Fundatia doamnei Jolanta Kwasniewska

,Comunicare fara bariere”
Al. Przyjaciot 8/1a 00-565
Varsovia, Polonia
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Sumar executiv

Asigurarea unui sistem complet de asistentd medicald pentru copiii si adolescentii care sunt
supusi tratamentului Tmpotriva cancerului este un lucru esential pentru a ajuta la buna
recuperare a pacientului si a garanta o calitate optima a vietii pe parcursul tratamentului cat si
dupa finalizarea acestuia. Normele prezentate in cadrul acestui document reprezinta
standardele minime de asistenta care ar trebui indeplinite si vizeaza initial statele membre ale
UE dar nu sunt limitate la aceste tari.

*Centrele de excelentd si expertiza onco-pediatricd ce pot asigura facilitdti complete
multidisciplinare si standarde optime de asistentd, reflectand populatia si geografia locala,
sunt esentiale.

*Este necesard crearea unui Registru de Cancer Pediatric la nivel national, bazat pe
clasificarea recunoscutd pe plan international — Clasificarea internationald a cancerului
pediatric ver.3 (ICCC3). Particularitatile cancerului la adolescenti trebuie luate in
consideratie in aceasta privinta.

*Fiecare unitate de hematologie si/sau oncologie pediatrica necesitd o serie de facilitati
standard pentru a deservi pacientii si familiile acestora, precum si protocoale clinice aprobate
si conexiuni cu alte unitati specializate in caz ca va fi nevoie de consultatii suplimentare
si/sau pentru a asigura anumite proceduri (,,asistenta asumata in comun”) pentru pacientii
care locuiesc in apropiere.

*Fiecare sectie de hemotologie si/sau oncologie pediatrica trebuie sa consiste dintr-un numar
minim de membri de personal specializat in tratarea copiilor bolnavi de cancer. Aceasta
echipa trebuie sa fie capabild sa raspunda la diferitele nevoi ale pacientului si ale familiei
acestuia atét in cursul perioadei de spitalizare, cat si in stadiile de monitorizare ulterioara, d.
ex. 0 ,,echipa de asistentd” multidisciplinara. In timp ce un numir de baza de membri ai
personalului este intotdeauna necesar, o echipd de rezerva trebuie sd fie de asemeni
disponibila, inclusiv medici in ,,serviciu de permanenta”.

*Parintilor unui copil bolnav de cancer trebuie sa li se furnizeze informatii complete
referitoare la diagnosticul si tratamentul copilului lor de catre membrii personalului, inclusiv
consiliere psihosociala, iar toate informatiile si stadiile de avansare trebuie sia fie bine
documentate si explicate in mod clar parintilor.

*Dezvoltarea profesionald continua pentru ,,echipa de asistentd” trebuie sa fie obligatorie.
Totodata, trebuie incurajata pe scara larga participarea organizatiilor de parinti si/sau pacienti
in formarea personalului precum si informarea familiilor pacientilor.

*Componentele-cheie ale unei unitati de hemotologie si/sau oncologie pediatricd trebuie sa
includa si facilitafi de internare si tratament ambulatoriu si sectii de zi, precum si facilitati
rezidentiale pentru parinti si frati sau surori. In acelasi timp, timpul petrecut acasa de citre
pacient trebuie sa includa si asistenta din partea serviciilor sociale locale.



*Tratamentul cancerului la copii si adolescenti este imbunatatit Tn mod constant si
,standardul optim de asistentd” este recunoscut ca fiind includerea intr-un test sau studiu
clinic, chiar si pentru pacientii diagnosticati de curdnd. Recomandarile protocoalelor de
tratament trebuie sa fie actualizate iTn mod regulat si sd fie compatibile cu rezultatele
ultimelor cercetdri in domeniu. Tratamentul optim trebuie sa fie incurajat pe scard larga de
catre reteaua de cercetare in domeniul cancerului pediatric.

«In functie de tard, medicamentele sunt acoperite fie de citre o companie de asigurari, fie de
catre stat.Medicamentele chimioterapice standard sunt deseori administrate ,,in afara
indicatiei” copiilor bolnavi de cancer pur si simplu datoritd lipsei de studii pediatrice
relevante in scopul cererii de autorizare a introducerii pe piatd. Aceasta utilizare a
medicamentelor ,,in afara indicatiei” trebuie acoperita de catre procedurile medicale nationale
obisnuite.

*Este vitala gestionarea datelor si rapoartelor de siguranta cu privire la programul terapeutic
implementat. Pentru efectuarea acestora, este necesar un personal medical bine instruit in
acest sens.

*Este esentiala monitorizarea pe termen lung a efectelor tardive ale cancerului pediatric,
luand in consideratie nu numai supravietuirea, ci si calitatea vietii si toxicitatea pe termen
lung.

*Fiecarui copil sau tanar cu cancer, precum si familiei acestuia, trebuie sd i se asigure
asistentd psihologicd. Totodata, este necesard punerea la dispozitie a asistentei sociale si
educationale planificate.in plus, trebuie discutate informatii detaliate cu privire la diagnostic,
terapie si impact general, tindndu-se cont insa de varsta pacientului si de nivelul sdu de
intelegere. Trebuie sa fie disponibila si asistenta post-tratament pentru a asigura reintegrarea
copilului in societate.

«In cazul unui copil aflat in stadiul terminal al bolii, este necesard o asistentd paliativa
completa prin intermediul unei echipe de asistenta multidisciplinara. Trebuie create canale de
comunicare cu echipa de tratament si nou-sosita echipa de asistenta paliativa.

* Copilului sau tanarului spitalizat trebuie sa i se acorde o serie de drepturi de baza:
- Implicarea constanta si continud a parintilor
- O acomodare adecvata pentru parinti in spital
- Facilitati pentru joaca si educatie
- Un mediu adecvat varstei
- Dreptul la o informare corespunzatoare
- O echipd multidisciplinara de tratament
- Dreptul la continuitatea asistentei medicale
- Dreptul la viata privata
- Respectarea drepturilor omului



*Suportul social pentru copil si familia acestuia trebuie initiat incd din momentul
diagnosticarii $i monitorizat pe intreaga perioada a tratamentului pacientului.

*Este vitala continuarea educatiei pentru tinerii tratati de cancer pentru a asigura o revenire
fara complicatii In sistemul de invatdmant odatd ce recuperarea pacientului este completa.
Invitatorul din cadrul spitalului asigurd o conexiune necesara intre dezvoltarea educationala
a pacientului pe perioada tratamentului si sistemul de invatamant din care acesta face parte.

*Parintii joacd un rol crucial in sustinerea copilului lor in lupta Tmpotriva cancerului si au
nevoie la randul lor de suport. In acest sens, sunt puse la dispozitia lor facilititi
corespunzatoare in cadrul unitatii de tratament. Parintii trebuie sa-si indeplineasca rolul de
,parteneri” in procesul de tratament al copilului lor.

*Este importanta reabilitarea fizicd imediat dupd diagnosticare pentru un copil care petrece
orice perioada de timp intr-un mediu spitalicesc fiind supus unor tratamente severe.



Standarde europene de asistenta pentru copiii bolnavi de cancer

1.0rganizarea de retele de asistentd comprehensiva pentru copiii si
adolescentii bolnavi de cancer si afectiuni hematologice grave din cadrul
fiecarei tari

Este recunoscut de mult timp faptul cd asistenta optimd pentru copiii, adolescentii si
tineriiadulti bolnavi de cancer este oferita in cadrul centrelor de excelentd, denumite in
general centre de tratament principale sau ,,de referinta”. Echipele implicate in asistenta
acestora dispun de servicii complete de diagnosticare, de toate medicamentele si terapiile de
sustinere necesare pentru a optimiza rata de supravietuire si a reduce toxicitatea la minim.

Numarul si locatia acestor centre de excelentd depinde de populatia si geografia fiecarei tari.
Se estimeaza ca la fiecare milion de persoane cu varsta sub 18 ani, exista aproximativ 130-
150 de cazuri de cancer malign. Pentru a justifica investitia In serviciile multidisciplinare
necesare in tratarea cancerului pediatric, un centru de tratament principal ar trebui sa aiba cel
putin 30 de pacienti pe an, desi unele centre sunt mult mai mari (pana la 200 de pacienti sau
mai mult). Pentru tratamentele ultra-specializate, cum ar fi transplantul de maduva osoasa,
operatii mai complexe sau radioterapie, este posibild necesitatea unei specializari
suplimentare si a unor sisteme de indrumare de la centrele de tratament mici la centrele
principale mai mari.

Trebuie luatd in consideratie si geografia. Pentru a garanta cd pacientul nu va trebui sa
parcurgd distante mari pentru a primi tratament, mai ales pentru a beneficia de anumite
aspecte ale asistentei de suport si urgentd, este posibild crearea unor retele de expertiza
pentru domeniul onco-pediatric. Aceste sisteme de ,asistenta asumata in comun” sunt bine
stabilite Tn multe tari europene, prin intermediul carora spitalul local asigura anumite aspecte
ale asistentei mai aproape de domiciliul pacientului, in colaborare cu centrul principal de
tratament.

2. Un registru national de cancer pediatric

Inregistrarea universald a cazurilor de cancer in randul populatiei este recomandati pentru
toate tarile de pe mapamond pentru a facilita atat organizarea serviciilor, cat si studierea
incidentei, a ratei de supravietuire si a mortalitatii, precum si a variatiillor din datele
inregistrate la nivel international.

Existd o schema de clasificare recunoscutd pe plan international cu privire la tipurile de
cancer pediatric (Clasificarea internationala a cancerului pediatric ver.3 — ICCC — 3),
deoarece prin particularitatile lor diferite din punct de vedere clinic si biologic, acestea nu pot
fi clasificate conform sistemelor utilizate in cazul cancerului la adulti. Aceasta schema de
clasificare trebuie folosita de catre toate registrele ce consemneaza date referitoare la
cancerul la copii (definiti in scopul Inregistrarii ca fiind cei cu varsta de pana la 15 ani).
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Adolescentii bolnavi de cancer prezintd o provocare, deoarece acestia pot fi afectati de
ambele tipuri de cancer — atat de cel pediatric cat si de cel prezent la adulti. Monitorizarea
precisa a incidentei si a efectelor cancerului la aceastd grupa de varsta poate necesita metode
specifice de lucru.

Continutul setului de date ce trebuie inregistrate in mod regulat pentru fiecare pacient cu
cancer trebuie sd fie aprobat de registrele nationale cu privire la cancer. Acestea trebuie sa
asigure comparabilitatea pe plan international a datelor continute si sa ia in consideratie
beneficiile participarii in proiectele de comparare a rezultatelor intreprinse la nivel european.

3. Cerintele unei sectii de hemotologie si/sau oncologie pediatrica

(i)

(i)

(iii)
(iv)

(vi)

(vii)
(viii)

(ix)

Unitatea trebuie sa poate asigura chimioterapie intensivd modernda pentru toate
tipurile de cancer pediatric si, in unele cazuri, asistentd specializata pentru grupuri
specifice de diagnostic, de ex. malignitati hematologice si alte afectiuni
hematologice complexe.

Unitatea trebuie sa poatd diagnostica precis si eficient atat leucemia cat si tumorile
solide sau sa fie o unitate ultra-specializata in depistarea uneia dintre acestea.

Intreg personalul implicat trebuie si fi primit instruirea si experienta practici
necesara in tratarea copiilor bolnavi de cancer si leucemie.

Trebuie sd existe un numar minim de cazuri pe care le trateaza o unitate pentru ca
aceasta sa ramana eficienta si competenta. Acesta echivaleaza probabil cu cel putin
30 de cazuri noi pe an. Nivelul personalului trebuie sa fie corespunzator pentru a
facilita asistenta medicala a fiecarui pacient din cadrul unei astfel de unitati.

Trebuie stabilite sisteme de monitorizare a efectelor pe termen lung dupad finalizarea
tratamentului.

Trebuie puse la dispozitie facilitati dedicate pacientilor cu un risc ridicat al
complicatiilor infectioase, mai ales cei cu neutropenie prelungita. Unitatea trebuie sd
includd camere cu unul sau cel mult doud paturi pentru pacientii cei mai bolnavi.
Aceste camere trebuie sa fie dotate cu propriul grup sanitar. Sectia in ansamblu
trebuie sd includa spatii destinate pentru joaca si educatie. Daca 1n sectie se afla
internati atit adolescenti, cét si copiii cu varste mai mici, trebuie puse la dispozitie
facilitati pentru diferite grupuri de varste, de ex. pre si post-pubertate.

Unitatea trebuie sa dispund si de facilitati destinate deservirii parintilor pacientilor
(baie, bucatarie), mai ales in cazul 1n care copiii se afla intr-o forma de izolare.
Pacientii care primesc chimioterapie de scurta durata intr-un mediu ambulatoriu ar
trebui in mod ideal sd stea intr-o zond separatd in sectia de zi. Trebuie sa existe
camere separate inclusiv o camerd pentru proceduri si facilitdti dedicate
depozitarii/pregatirii medicamentelor chimioterapice si prelevarii probelor de sange.
Trebuie infiintata o clinica dedicata, Tn mod ideal in apropierea sectiilor de internare
si de zi, pentru a asigura continuitatea asistentei medicale atit in cursul
tratamentului, cat si dupa aceea.

Este esential ca centrul principal de tratament sa aiba acces la o unitate de terapie

PR

efectuare a hemodializei §1 a leucaferezei pentru a putea asista copilul in
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(xi)

(xii)

(xiii)

(xiv)

(xv)

eventualitatea oricaror complicatii survenite in cursul terapiei, idealmente fara a fi
necesar transferul copilului la alt spital.

Trebuie sd existe posibilitatea accesului imediat in orice moment la chirurgie
pediatrica, neurochirurgie si alte specialitati, d. ex. servicii O.R.L., pentru a acoperi
urgentele. Aceasta include accesul la radioterapie si accesul neintrerupt la
diagnosticare imagistica sub anestezie completd daca este necesar si la investigatii
de laborator, pentru a avea grija de urgente.

Accesul la toate terapiile citotoxice si medicamentele de suport necesare trebuie sa
fie neintrerupt, iar facilitdtile de preparare a acestor medicamente trebuie sa fie
asistate de o farmacie in serviciu de permanenta.

Unitatea trebuie sa aiba la dispozitie si produse sanguine, in special sange,
trombocite, si fractiuni proteice folosite in mod obisnuit.

Centrul principal de tratament trebuie sa aiba posibilitatea sa ofere accesul la terapia
cu doze mari asociata transplantului de celule stem. Aceasta poate fi disponibila fie
n cadrul centrului respectiv fie, pentru centrele mai mici, printr-un serviciu convenit
cu un centru mai mare. Moduri similare de abordare se vor aplica si in cazul
procedurilor chirurgicale sau de radioterapie complexe ce necesitd echipe si
echipamente ultra-specializate.

Centrul principal de tratament trebuie sa lucreze in parteneriat cu o retea de spitale
care se afla mai aproape de domiciliul pacientilor, pentru a se asigura anumite
elemente de asistentd de sustinere si posibil unele tratamente mai simple printr-un
model de ,,asistenta asumata in comun".

4. Nivelele recomandate de completare a personalului pentru sectia de
hemotologie si/sau oncologie pediatrica

Nivelele de completare a personalului din unitate trebuie sa tind cont de activitatea medie
anuald, inclusiv gradul de ocupare a paturilor, numarul pacientilor din sectia de zi si clinici
existente. Personalul unei sectii trebuie sa includa:

1. un medic-sef oncopediatrie si o asistenta-sefa cu adjunctii corespunzatori;

2. medici conform cifrelor de mai jos;

3. asistentii necesari pentru a acoperi sarcinile, inclusiv un asistent de legatura care sa
asigure comunicatiile intre unitatea de tratament, parinti si comunitatea local;

4. servicii de psihologie;

5. asistenti sociali — numarul va fi determinat de sarcinile de indeplinit si de numarul
pacientilor;

6. invatatori pe sectie;

7. terapie prin activitati/joaca;

8. personal pentru fizioterapie si terapie ocupationala;

9. tehnicieni adecvati pentru laborator;

10. secretari medicali si administratori de date;
11. specialisti de reabilitare;

12. dieteticieni.
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Centrul principal de tratament va angaja cu norma intreagd un minim de doi medici cu
experientd echivalenta si doud asistente cu experientd echivalenta chiar si in cazul in care o
unitate are doar numarul minim de 30 de pacienti pentru a asigura permanenta serviciilor in
cursul concediilor anuale si al absentelor. Acolo unde se asigura terapie de intensitate mare,
d. ex. o unitate de transplant de maduva osoasd, poate fi necesar un raport mai ridicat de
personal experimentat la numarul de pacienti.

Este important ca cei care calculeaza numarul necesar de membri ai personalului s tina cont
de unitatile in care se asigura terapia intensiva. Asistenta necesara este foarte similara cu cea
vazuta in mod normal in sectiile de terapie intensiva. Este nevoie si de un timp suplimentar
alocat personalului pentru sedintele echipei multidisciplinare in scopul discutarii planurilor
de tratament pentru fiecare pacient, dar si pentru comunicatiile frecvente la care se asteapta
pacientii si familiile acestora pentru a fi la curent cu ceea ce se intdmpla.

Un centru principal de tratament necesita un medic care sa asigure ,,serviciul de permanenta”.
Acest medic trebuie sd dispuna de cunostinte si experienta de specialitate. Desi acest medic
poate fi cineva care se afla incd in cursul pregatirii profesionale, este esential ca personalul
instruit pe deplin sd asigure Intotdeauna un serviciu de rezerva si de permanenta si s fie
dispus sad revind de urgentd la unitate ori de cate ori este nevoie. O astfel de cerintd atat
pentru medicii In ,,serviciu de permanenta” cat si pentru sefii de sectie inscamna ca evaluarea
numarului de medici angajati trebuie sa {ind cont de gradul ridicat de intensitate al acestui tip
de munca.

Tn mod similar, in cazul asistentilor, cel putin doud persoane din cadrul echipei trebuie s
detina certificate de formare profesionald suplimentara in hemotologie si/sau oncologie sau
sa fi dobandit o experienta de cel putin cinci ani in acest domeniu. Fiecare turd a
asistentilor/asistentelor trebuie sa aiba cel putin doi asistenti care sa fi beneficiat de educatie
in aceasta specialitate.

Echipa de baza, formatd din medicii specialisti si asistentii deplin instruifi responsabili cu
administrarea si organizarea unitdtii, trebuie sa fie sustinuta de un numar adecvat de membri
ai personalului pentru deservirea corespunzatoare a pacientilor si a familiilor acestora atat pe
perioada tratamentului cat si ulterior dupa finalizarea acestuia, cat si in faza de monitorizare
si suport pe termen lung. Alocarea unei portiuni adecvate de timp, in scopul formarii atét pe
plan intern cat si extern, este un lucru esential pentru intreg personalul. Fiecare tard in parte
trebuie sa-si defineasca propriile reguli, tinand cont de normele minime prezentate mai sus cu
privire la proportiile ce trebuie respectate in angajarea personalului in sectiile de
oncopediatrie. Numarul angajatilor trebuie sa fie evaluat in functie de numarul pacientilor
tratati in fiecare an si de complexitatea asistentei asigurate de catre unitatea respectiva.

Echipa trebuie sa discute zilnic despre evolutia fiecarui pacient tratat in momentul respectiv
in unitate cu reprezentantii tuturor disciplinelor relevante pentru a se asigura continuitatea
asistentei. In momentul diagnosticarii, echipa multidisciplinara a unitatii va trebui sa discute
diagnosticul si metodele prin care a fost obtinut, tratamentul optim si pachetul total al
asistentei medicale ce trebuie asigurat.

13



Aceste informatii trebuie transmise parintilor, fiind necesard obtinerea consimtamantului
acestora pentru planul de actiune propus, in conformitate cu legislatia nationald. Dupa caz, in
functie de varsta si nivelul de intelegere al copilului, acesta isi poate da si el consimtdmantul,
sau ca un minim, acordul cu privire la terapia propusa.

Fiecare parinte - dupa ce a fost informat cu privire la planul de tratament pentru copil -
trebuie, impreuna cu un psiholog, un specialist de reabilitare, un terapeut si un invatator, sa
pregateasca un plan care sa contureze programarea timpului pacientului pe perioada in care
se va afla n sectie, incluzand si activitati de educatie si recreatie, asigurandu-se astfel ca, nici
macar pentru o clipa, copilul nu va inceta sa simtd ca e un copil. Existd o evidenta
semnificativd ce sugereaza cd participarea pacientului in toate activitdtile educative
desfasurate de invatatori instruifi in acest sens ajuta in tratamentul sau si 11 asigura reducerea
la minim a detagarii sale fatd de societatea sa naturala si a pierderilor pe plan educational ce
nu ar putea fi compensate in viitor.

Daca este necesara consilierea externad pentru oricare din componentele particulare ale
tratamentului, acest lucru va trebui sa fie bine documentat si explicat pacientului §i parintilor
acestora. Este esential sa existe o documentatie buna si consistenta a evolutiei pe parcursul
terapiei, a deciziilor luate si a oriciror schimbari in terapie. In prezent, documentarea fiselor
medicale poate fi mentinutd de catre secretari medicali sau gestionari de date desemnati
pentru aceasta sarcind, dar acest lucru se va efectua intotdeauna sub supravegherea medicilor
si asistentilor pe deplin instruiti.

5. Dezvoltare profesionala continua

Trebuie sa fie obligatoriu ca to{i membrii personalului sa ia parte la formarea si dezvoltarea
profesionald continud si sd se informeze cu privire la noutatile din domeniul cercetarii si din
alte specialitati din punctul de vedere al optimizarii diagnosticului si a asistentei medicale.
Timpul si resursele necesare pentru participarea la sedintele si intrunirile de formare si
educare trebuie asigurate si incluse in programa intregului personal. Este responsabilitatea
centrului s trimitd medicii si ceilaltt membri ai personalului la aceste sedinte.

Toate unitdfile trebuie sa incurajeze legaturile cu organizatiile de parinti/pacienti si sd
recunoascd contributia vitald a acestora in sustinerea oferitd pdrintilor pacientilor
diagnosticati de curand, precum si prin suportul lor fata de personalul care asigura asistenta.

6. Componentele asistentei intr-o facilitate specializata

Asistenta completd pentru un copil sau adolescent bolnav de cancer va include de obicei:

1 Asistenta pe perioada internarii.

2 Asistenta 1n sectia de zi.

3 Asistenta in mediu ambulatoriu.

4 Timpul petrecut acasd, care va implica in mod inevitabil colaborarea cu medicul de familie,
primar, scoala copilului, dar si cu comunitatea si serviciile sociale locale.

5 Facilitati rezidentiale (,,Casa departe de casa”) pentru parinti si alti membri ai familiei.
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7. Asigurarea terapiei

«In tratamentul tinerilor bolnavi de cancer, trebuie implementate cele mai bune si mai actuale
programe terapeutice, desfasurate pe baza stransei colaborari intre mai multe centre. Aceste
programe trebuie intocmite de catre echipe multinationale de experti, {inand cont de studiile
clinice din trecut si cunostintele din prezent cu privire la biologia cancerului, precum si
farmaco-cinetica medicamentelor folosite si toxicitatile cunoscute la copii.

*Fiecare tard trebuie sa dispund de o retea de cercetare a cancerului pediatric care sa
recomande protocolul optim de tratament in cazul fiecarui tip de cancer si care sa actualizeze
aceste recomandari Tn mod regulat, in conformitate cu ultimele rezultate ale studiilor in acest
domeniu.

*Daca nu este inca absolut clard optiunea optima de tratament, se incurajeaza intrarea Intr-un
studiu clinic randomizat intre cea mai buna terapie cunoscuta la ora actuala si un nou mod de
abordare. In fiecare tara va exista o organizatie de cercetare care va produce sau recomanda
astfel de studii clinice pentru a optimiza asistenta medicald si a maximiza rata de
supravietuire in cazul fiecarui tip de tumoare.

*Va fi necesar consimtdmantul/acordul parintilor si al pacientului in cazul participarii Tn orice
tip de studiu clinic, in conformitate cu legislatia nationala.

*Fiecare tara are un mod diferit de a furniza serviciile de asistentd medicald. In general, fie
statul, fie institutiile de asigurare si alti finantatori trebuie sa ramburseze costurile legate de
implementarea unui tratament in conformitate cu programul terapeutic recomandat. Deoarece
nregistrarea medicamentelor pentru cei cu varsta sub 18 ani s-a efectuat la un nivel minim in
Europa pana recent, costurile medicamentelor a caror utilizare este considerata a fi ,,in afara
indicatiei” vor trebui sd fie acoperite de astfel de institutii sau de catre stat.

*Pentru unele situatii de diagnosticare, in special in cazul tumorilor de un tip foarte rar,
singura optiune sugeratd pentru terapie este in conformitate cu un protocol recomandat de
catre un grup de experti. Acestea pot fi aplicate in contextul unui studiu condus de
investigatori, acesta nefiind considerat studiu clinic in toate statele membre ale UE. Trebuie
puse la dispozitie facilitdfi relevante in scopul sustinerii acestor tratamente §i a Inregistrarii in
studii multinationale. (Anexa 1)

» Centrul este obligat sa mentind documentatia medicala a programului terapeutic, conform
legislatiei nationale, pentru pacientii tratati in studii clinice. Trebuie puse la dispozitie

suficiente resurse privind gestionarea datelor si rapoartelor privind siguranta pentru a angaja
un numar adecvat de personal calificat si a asigura o formare corespunzatoare a personalului.

8. Monitorizarea efectelor tardive ale cancerului

Pentru cei care au supravietuit cancerului pediatric, este foarte important sd existe o
monitorizare adecvata pe termen lung a efectelor, nu numai a supravietuirii in sine, ci $i a
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calitatii vietii. De asemeni, este importanta si documentarea cu privire la toxicitatea terapiei.
Programul pentru fiecare persoana cu privire la modul de monitorizare si la intervalele de
verificare va fi convenit de catre echipd si familie Tn momentul incetdrii tratamentului, in
functie de riscul de recidiva si de toxicitatea recunoscuta. Natura monitorizarii va depinde de
tipul de tumoare si de terapia administratd. Nu trebuie sd fie atdt de intruziva incat sa
influenteze iIn mod negativ capacitatea pacientului de a se recupera dupd ce a fost
diagnosticat si tratat de cancer.

9. Asistenta psihologica si psihosociala

Diagnosticarea unui copil bolnav de cancer este un factor extrem de perturbator in viata unei
familii, aducand pana si cea mai stabila familie intr-o situatie de criza. Tratamentul pentru
aceastd maladie produce schimbari majore 1n viata de zi cu zi $i cu sigurantd are un impact
fizic si psihologic asupra copilului si a altor membri ai familiei. Diagnosticul si tratamentul
deseori reduc respectul de sine al copilului, il distanteaza de cei de o seama cu el. In
asemenea cazuri este in mod clar nevoie de ajutorul unui psiholog. Fiecarui copil sau tanar cu
cancer, precum si familiei acestuia, trebuie sa i1 se asigure asistenta psihologica.

Aceastd asistentd psihologica constituie o parte integrantd a tratamentului la copiii si
adolescentii bolnavi de cancer, dar este si un sprijin binevenit pentru familiile acestora.
Aceasta necesitd de obicei un medic psiholog, un asistent social si un Invatator/terapeut prin
intermediul jocurilor. Ocazional, aceasta echipd mai necesitd si un psihiatru si un
psihoterapeut, traducatori acolo unde sunt probleme de limba si in unele cazuri chiar si
calauzire spirituald pentru a ajuta familia sa treacd prin aceste momente grele. Calitatea vietii
pacientului si a familiei acestuia poate fi mult imbunatatita prin:

1. Asistenta sociala, psihologica si educationala planificata;

2. Comunicare aprofundatd a informatiilor referitoare la boald, tratarea ei si impactul

acesteia asupra familiei;

Informarea copilului In cauza la nivelul sau de intelegere;

4. Mentinerea unui stil de viata activ si cat se poate de normal pentru copil avand in
vedere circumstantele tratamentului, cu Incurajare din partea intregii echipe;

5. Odata cu incheierea tratamentului, echipa are obligatia de a asigura reintegrarea
copilului in cadrul scolii si al societatii in general.

w

Asistenta psihosociald necesitd ca echipa sa ajute pacientii si familiile acestora pe toata
durata procedurilor, a tratamentului si, acolo unde este cazul, a asistentei paliative, ajutandu-
1 sd faca fata stresului situatiei, preintdimpinand potentialul unei crize si cautand sa mentina o
calitate buna a vietii.

10. Asistenta paliativa
Cand un copil intrd in faza terminala a bolii, poate fi necesar ca atat copilul cat si familia
acestuia sd fie luati in grija unei echipe multidisciplinare de asistenta paliativa. In acest caz,

este necesara o comunicare extrem de bunad intre echipa de tratament si nou-sosita echipa de
asistentd paliativa.
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11. Drepturile copilului spitalizat

Copilul spitalizat pentru cancer pe teritoriul Uniunii Europene trebuie sa aiba anumite
drepturi clar definite:

1. Implicarea constanta si continua a parintilor

Copilul are dreptul la asistentd constantd din partea parintilor pe parcursul intregului
tratament. Parintii joaca un rol crucial in terapie. Ei se afld in pozitia optima pentru a intelege
emotiile copiilor lor si, cu ajutor din partea celorlalti, ei pot reduce stresul prin care trece
copilul in cursul tratamentului. Este necesard dezvoltarea unui parteneriat intre pacient,
familia acestuia si echipa medicala si de asistentd pentru o buna desfasurare a ,,Planului de
asistentd”. Este totodata foarte important, ori de cate ori este posibil, sa se asigure faptul ca
pacientul se bucura de contact continuu cu membrii familiei si prietenii sdi, pentru ca, pe cat
de mult posibil, sd se mentind un grad de normalitate in ciuda diagnosticului sumbru de

cancer si a tratamentului.

2. O acomodare adecvata pentru parinti in spital

Parintii trebuie sa aiba posibilitatea de a fi oricand cu copilul lor. Sectia trebuie sa includa
facilitati adecvate: bucdtarie, grupuri sanitare pentru parinti si dormitoare in sectie sau foarte
aproape de aceasta. Este important sa se asigure perioada de odihna si somn pentru parinti
pentru ca acestia sd fie membri utili care sa asigure suportul necesar in ,Echipa de asistenta”.

3. Facilitati pentru joaca si educatie

Toti copiii internati In spital au dreptul nu numai la educatie ci si la activitati de recreatie
adecvate varstei lor. Aceste activitati sunt esentiale la mentinerea unui grad de normalitate si
la continuarea dezvoltdrii sociale si educationale a copilului pe tot parcursul intregului
tratament. In cadrul unei sectii, trebuie si existe o camera dedicati educatiei si 0 camera
separata disponibild pentru relaxare si joacd. Trebuie puse la dispozitie fonduri pentru
materialele necesare precum si pentru personalul care va asigura aceste servicii.

4. Un mediu adecvat varstei

Este foarte important pentru copil ca acesta sa se afle intr-un mediu in care sa fie si alti copii
de aceeasi varsta si stadiu de dezvoltare cu el. Prin urmare, daca intr-o sectie sunt internati
copii si adolescenti cu varste cuprinse intre 0 si 16 sau chiar 18 ani, trebuie create facilitati
speciale copiii cu varste mai mari, separate de facilitatile pentru copiii mai mici. Nu este
recomandata internarea pacientilor cu un interval de varstd prea larg in acelasi spatiu al unei
sectii.

5. Dreptul 1a o informare corespunzatoare

Furnizarea de informatii trebuie sa fie stabilitd in ordinea prioritatilor, acordandu-se atentie
limbajului folosit, tindndu-se cont de cititor, d. ex. daca este vorba despre copil sau parintii
acestuia si luand in considerare faptul cd in momentele de stres emotional, pacientii si parintii
nu aud totdeauna ceea ce li se comunica. Prin urmare, e foarte posibil s fie necesara
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repetarea informatiilor comunicate, precum si sustinerea acestora prin informatii enuntate
foarte clar in scris. Totusi, personalul trebuie sa tind cont si de diferitele nivele de
alfabetizare, precum si de persoanele pentru care limba nationald nu este limba lor nativa.
Este importanta documentarea explicativa vizuald sau in scris, dar aceasta nu substituie o
comunicarea verbald, precisd si clard. Orice conversatii legate de tratament trebuie sa fie
purtate Tntr-un spatiu separat, linistit si privat ce va facilita o buna comunicare si va reduce
riscul de a fi inteles gresit.

6. O echipa multidisciplinara de tratament

Cei care sunt implicati in dezvoltarea continud a copilului pe parcursul intregului tratament
in cadrul spitalului includ si invatatori, specialisti In terapia prin joc si personal format din
psihologi. Acestia trebuie sa aiba predispozitia si abilitatile necesare pentru a putea ajuta
pacientii sa treaca prin aceastd perioada si totodata trebuie sa fie constienti ca rolul lor este
acela de a reduce la minim impactul advers pe care il are diagnosticul de cancer si tratarea
acestuia 1n perioada copilariei.

7. Dreptul la continuitatea asistentei medicale

Copilul are dreptul la continuitate a asistentei medicale pe intreaga perioada a tratamentului.
De asemenea, el are dreptul de a fi informat cu privire la riscurile pe termen lung asupra
sandtdtii sale din partea acestei maladii si a tratamentului impotriva ei. Este incurajat
tratamentul sau monitorizarea continua in cadrul aceluiasi centru medical dincolo de varsta la
care se intrerup acestea in afectiunile pediatrice acute. Trebuie sa existe aranjamente aprobate
pentru tranzitia la monitorizarea de catre servicii pentru adulti acolo unde este cazul.

8. Dreptul la viata privata

Este esential ca dreptul la viatd privatd al copiilor sa fie respectat in cursul internarii acestora
in spital. Aceasta include si accesul la camere ,,private” pentru discutiile cu parintii/pacientii
in momentele critice din perioada tratamentului.

9. Respectarea drepturilor omului
Diferentele culturale, lingvistice si rasiale trebuie respectate.

12. Asistenta sociala

Suportul social pentru copil si familia acestuia trebuie initiat incd din momentul
diagnosticarii §i monitorizat pe intreaga perioadd a tratamentului pacientului. Problemele
sociale si financiare preexistente ale familiei trebuie evaluate inca din stadiul de
diagnosticare in scopul formarii unei baze de sustinere personalizati a familiei. In cadrul
spitalului, trebuie furnizate informatii cu privire la suport §i organizatii sociale si finantare in
scopul de a ajuta familia aflatd in criza. Serviciile sociale trebuie sd poatd oferi sustinere
financiara pentru pacienfi si familiile acestora in general, pentru a compensa pierderea
veniturilor si cresterea cheltuielilor in aceste momente dificile. De asemenea, se sugereaza ca
serviciile de asistentd sa poata oferi un anumit grad de normalitate a vietii prin intermediul
unor activitati organizate si posibil chiar si vacante cu intreaga familie.
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Asistentii sociali si alte organizatii care ofera asistentd sociald reprezintd o legaturd necesara
intre personalul medical si familii, asistand la finalizarea formalitatilor necesare pentru
obtinerea suportului financiar, participarea In activitafi ce normalizeaza viata pacientilor si
rezolvarea problemelor de ordin social. Acestea joacda un rol foarte important, ajutand
familiile sa aiba acces la toate formele de suport in scopul minimizarii perturbarii impuse de
diagnosticarea cancerului la copii sau tineri.

13. Educatie

Mentinerea continudrii educatiei reprezintd un factor crucial pentru dezvoltarea fizica, dar si
pentru cea psihologica. Scoala nu este doar locul unde se dobandesc noi cunostinte, ci si
locul in care se dezvolta relatii, se insufla valori si se consolideaza increderea in sine a
pacientului. Educatia trebuie sa fie continuatd in timp ce pacientul se afla in spital si trebuie
realizatd de invatatori calificati. Programul educational urmat de copil trebuie continuat.
Invatatorii si asistentii sociali pot garanta ci acest lucru are loc printr-o strnsa legaturd cu
scoala frecventatd de copil. Odatd ce un copil se intoarce acasd ca pacient in regim
ambulatoriu sau in sectia de zi, este foarte important sd existe continuitate si copilul sa se
intoarca la scoald cdt mai curand posibil. Invatitorul din spital poate constitui legatura
necesard cu scoala, putdnd furniza informatii legate de dezvoltarea pe plan educativ a
copilului pe perioada internarii.

14. Rolul critic al parintilor

Parintii joaca un rol crucial nu numai in sustinerea copilului lor in lupta sa Impotriva acestei
maladii, dar acestia au o contributie semnificativa si in procesul de diagnosticare, precum si
in intregul tratament. Copilul are nevoie de ajutorul parintilor pentru a parcurge tratamentul
cu efecte minime la nivel psihologic, pentru a-si mentine respectul de sine si speranta si
pentru a reduce stresul cAt de mult posibil, mentinand astfel un anumit grad de normalitate. In
cursul primului stadiu de terapie, dificil si uneori traumatizant, parintii joaca un rol crucial,
oferind iubirea §i sustinerea necesard si usurand durerea pe care o implicd diagnosticul si
tratamentul. Acest lucru este mai ales crucial atunci cand este necesara realizarea unor
proceduri dureroase, sau de exemplu cand existd probleme de nutritie si este necesarda o
anumitd masura de hranire artificiala. Daca un pacient se afla in izolare, acest aspect poate
exacerba in mod special stresul si parintii pot juca un rol crucial in atenuarea acestuia. Pentru
a-1 ajuta pe parinti in acest rol, este important ca ei sa simta ca fac parte din echipa si ca sunt
sustinuti in eforturile lor de a-si ajuta copilul. In aceasti privinti, este foarte importanta
punerea la dispozitie a facilitatilor corespunzatoare, inclusiv asigurarea unui spatiu desemnat
pentru relaxare in care copilul sa se poatd odihni, facilitati de bucétarie, grupuri sanitare si
acces la literatura comprehensiva de informare cu privire la boala specificd, precum si
informatii referitoare la organizatiile existente, cu scopul de a-i ajuta in aceasta perioada
deseori traumatizanta. Comunicarea este un factor-cheie in ajutorarea parintilor unui copil
bolnav. Parintii trebuie sd se simtd apreciati si sd fie constienti de faptul ca personalul
medical si asistentii i considera parteneri in ,,Echipa de asistentd”, jucand un rol important
prin tot ceea ce fac pentru a-si ajuta copilul in cursul acestei maladii.
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15. Reabilitare

Daca un copil este internat pentru o anumitd perioada de timp si i se administreaza
medicamente ce-i afecteaza muschii si in special nervii membrelor inferioare, acesta va avea
nevoie de un bun stimul pentru a fi activ, pentru a-si imbunatati mobilitatea si pentru a
reduce efectele medicamentelor citotoxice. Reabilitarea este necesara imediat din momentul
diagnosticdrii pand la administrarea medicamentelor chemoterapice si orice interventie
chirurgicala ulterioara, in efortul de a reduce la minim efectele fizice ale medicamentelor
citotoxice specifice. Acest proces de reabilitare trebuie continuat si dupa incheierea
tratamentului pentru a minimiza toxicitatea pe termen lung. Parintii constituie din nou un
factor esential prin ajutorul oferit in acest aspect al terapiei. Implicarea fizioterapeutilor si a
terapeutilor ocupationali poate reduce la minim consecintele pe termen lung ale terapiei,
inclusiv prin timpul petrecut la sald si asistenta oferitd in recuperare, de exemplu prin
miopatie sau neuropatie. Trebuie acordata o atentie deosebitd necesitatilor suplimentare de
reabilitare ale copiilor cu tumori cerebrale. Acesti pacienti pot experimenta o serie de
deficiente functionale legate de efectele leziunii primare sau de complicatiile de pe urma
tratamentului. Este important ca echipa de reabilitare sd lucreze in stransa colaborare cu
echipa de euro-oncologie n aceste cazuri.

Lista autorilor:

Prof. Jerzy R. Kowalczyk, medic onco-pediatru, Lublin, Polonia

Prof. Kathy Pritchard-Jones, medic onco-pediatru, Sutton, Marea Britanie
Prof. Marzena Samardakiewicz, psiholog, Lublin, Polonia

Monika Kowalewska- Bajor, fizioterapeut, Varsovia, Polonia

Elzbieta Anna Pomaska, parinte, Varsovia, Polonia

Edel Fitzgerald, Biroul SIOPE, Bruxelles, Belgia

Samira Essiaf, Biroul SIOPE, Bruxelles, Belgia

Contributii:

Elzbieta Adamkiewicz-Drozynska, medic onco-pediatru, Gdansk, Polonia
Edit Bardi, medic onco-pediatru, Sombathely, Ungaria

Adela Canete-Nieto, medic onco-pediatru , Valencia, Spania

Susanne Cappello, parinte, Monteveglio (BO), Italia

Andriej Cizmar, medic onco-pediatru, Bratislava, Slovacia

Lidija Dokmanovic, medic onco-pediatru, Belgrad, Serbia

Tim Eden, medic onco-pediatru, Manchester, Marea Britanie

Lynn Faulds Wood, Coalitia Europeana a Pacientilor cu Cancer, Twickenham, Marea
Britanie

Maria Joao Gil da Costa, medic onco-pediatru, Maia, Portugalia

Ewa Gorzelak-Dziduch, parinte, Varsovia, Polonia

Jaroslaw Gresser, avocat, Polonia

Sylwia Hoffman, psiholog, Varsovia, Polonia

Valeriya Kaleva Ignatova, medic onco-pediatru, Varna, Bulgaria

Marek Karwacki, medic onco-pediatru, Varsovia, Polonia

Bartyik Katalin, medic onco-pediatru, Szeged, Ungaria
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Bernarda Kazanowska, medic onco-pediatru, Wroctaw, Polonia

Justyna Korzeniewska, psiholog, Varsovia, Polonia

Ewa Koscielniak, medic onco-pediatru, Stuttgart, Germania

Marta Kuzmicz, medic onco-pediatru, Biatystok, Polonia

Ruth Ladenstein, medic onco-pediatru, Viena, Austria

Michat Matysiak, medic onco-pediatru, Varsovia, Polonia

Monika Mozdzonek, asistenta medicala oncopediatrie, Varsovia, Polonia
Bronislava Penov, parinte, Belgrad, Serbia

Danuta Perek, medic onco-pediatru, Varsovia, Polonia

Katarzyna Polczynska, medic onco-pediatru, Gdansk, Polonia

Lina Rageliene, medic onco-pediatru, Vilnius, Lituania

Riccardo Riccardi, medic onco-pediatru, Roma, Italia

Mike Stevens, medic onco-pediatru, Bristol, UK

Hildrun Sundseth, Institutul European pentru Sanatatea Femeilor, Dublin, Irlanda
Natalia Suszczewicz, student, Varsovia, Polonia

Tomasz Urasinski, medic onco-pediatru, Szczecin, Polonia

Gilles Vassal, medic onco-pediatru, Villejuif, Franta

Bogdan Wozniewicz, patolog, Varsovia, Polonia

Beata Zalewska-Szewczyk, medic onco-pediatru, £.6dz, Polonia
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(Anexa 1)

Lista grupurilor de studii clinice din Europa

EIC-NHL (Inter-grupul European pentru Studiul Limfomului 1996 (oficial
Non-Hodgkin la Copil) 2006)
Tipul tumorii: Limfomul non-Hodgkin la copil Grup SC

Patte, Catherine

Date E-mail: catherine.patte@igr.fr
contact/Presedinte | Institutie: Institutul Gustave Roussy, Villejuif, Franta
EORTC — grupul pentru studiul leucemiei la copil 1981
Tipul tumorii: Leucemie Grup SC
Benoit, Yves
Date E-mail: Yves.Benoit@UGent.be
contact/Presedinte | Institutie: Universitatea Gent, Belgia
EpSSG 2004
Tipul tumorii: Sarcom de tesut moale Grup SC
Bisogno, Gianni
Date Email: gianni.bisogno@unipd.it
contact/Presedinte | Institutie: Universitatea din Padova, Italia

EURAMOS 2001

Tipul tumorii: Osteosarcom Grup SC
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Date
contact/Presedinte

Bielack, Stefan
Email: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de si coss@olgahospital-

stuttgart.de
Institutie: Cooperative Osteosarkomstudiengruppe COSS,

Stuttgart, Germania

Euro-Ewings 1999

Tipul tumorii: Sarcom Ewing Grup SC

Date
contact/Presedinte

Juergens,Herbert

Email: jurgh@mednet.uni-muenster.de sau
Heribert.Juergens@ukmuenster.de

Institutie: Universitatea din Miinster, Miinster, Germania

Societatea pentru Studiul Histiocitozei

Tipul tumorii: LCH (Histiocitoza celulei Langerhans) si HLH Grup SC

(Limfohistiocitoza hemofagocitara)

Henter, Jan Inge

Date E-mail: Jan-Inge.Henter@ki.se
contact/Presedinte | Institutie: Spitalul Karolinska, Stockholm, Suedia
Grupul de Studiu al Limfoamelor Hodgkin 2004 (oficial
Tipul tumorii: Limfomul Hodgkin 2006)
Grup SC
Landman-Parker, Judith
Date Email: judith.landman-parker@trs.ap-hop-paris.fr
contact/Presedinte | Institutie: Spitalul de copii Armand Trousseau, Paris, Franta
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Grupul I-BFM 1987

Tipul tumorii: Leucemie si limfom Grup SC

Schrappe, Martin

Date Email: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de sau
contact/Presedinte | Sekretariat@pediatrics.uni-kiel.de
Institutie: Universitatea din Kiel, Germania
ITCC 2003
Tipul tumorii: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL Grup SC
Vassal, Gilles
Date Email: Gilles.VASSAL@igr.fr
contact/Presedinte | Institutie: Institutul Gustave Roussy, Villejuif, Franta
Grupul de studiu al tumorii cerebrale SIOP 1996 (oficial
Tipul tumorii: Tumori cerebrale 2006)
Grup SC
Doz, Francois
Date Email: francois.doz@curie.net
contact/Presedinte | Institutie: Institutul Curie, Franta
SIOP WT 1971
Tipul tumorii: Tumori renale Grup SC
Graf, Norbert
Date Email: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
contact/Presedinte Institutie: Universitatea Homberg, Germania
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Tipul tumorii: Tumoare hepatica

1987

SIOPEL
Grup SC

Date
contact/Presedinte

Czauderna, Piotr
Email: pczaud@amg.gda.pl
Institutie: Universitatea din Gdansk, Polonia

SIOPEN 1998

Tipul tumorii: Neuroblastom Grup SC

Date
contact/Presedinte

Ladenstein, Ruth

Email: ruth.ladenstein@ccri.at

Institutie: CCRI (Institutul de Cercetare a Cancerului Pediatric)
St Anna, Austria
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