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Cine suntem

Childhood Cancer International — Europa

Childhood Cancer International — Europa (CCI-E sau CCI Europa) reprezintd grupurile de parinti
si supravietuitori ai cancerului pediatric, precum si alte organizatii care activeazd in domeniul
cancerului pediatric din Europa. Peste 63 de organizatii din 34 de tari europene sunt membre ale
CCI-E. CCI Europa colaboreaza cu toate partile interesate relevante pentru realizarea aceluiasi
obiectiv: de a-1i ajuta pe toti cei afectati de cancerul pediatric sa prospere, fara a fi afectati de
impact pe termen lung.

www.ccieurope.eu — office(@ccieurope.eu

Societatea Europeanda de Oncologie Pediatrica (SIOPE)

Societatea Europeand de Oncologie Pediatrica (SIOPE sau SIOP Europa) este singura
organizatie europeand unitd, care reprezinta toti profesionistii care activeaza in domeniul
cancerului pediatric. Cu peste 2.700 de membri din 36 de tari, SIOP Europa este un varf de lance
in asigurarea celor mai bune ingrijiri si rezultate posibile pentru toti copiii si adolescentii bolnavi
de cancer din Europa.

www.siope.eu — office@siope.cu

A special thank you to Association Daruieste Aripi (Asociatia Daruieste Aripi) for coordinating the
translation in Romanian.
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Declaratie de declinare a responsabilitatii

(Limba Romana)

Acest document este o traducere a Standardelor europene de ingrijire pentru copiii si
adolescentii bolnavi de cancer (European Standards of Care for Children and Adolescents with
Cancer). Traducerea a fost revizuitd de un specialist Tn oncologie pediatrica (Dr. Mihaela
Bucurenci, Societatea Romana de Onco-Hematologie Pediatricd) si de un reprezentant al
pacientilor (Dna Alina Patrahau, Asociatia Daruieste Aripi). Versiunea originala verificata este
editia in limba engleza. In caz de neconcordante, versiunea in limba engleza va prevala.

English

This document is a translation of the European Standards of Care for Children and Adolescents
with Cancer. This translation was reviewed by a paediatric oncology health care professional
(Dr. Mihaela Bucurenci, Romanian Society for Pediatric Oncology and Hematology)a) and a
patient advocate (Mrs Alina Patrahau, Association Daruieste Aripi). The original verified version
is the English edition. In case of discrepancies, the English version shall prevail.
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Oncology
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Cancerul este o experienta pe care niciun copil si nicio familie nu ar trebui sa o indure fara
suport, iar fiecare copil merita sa beneficieze de acces la cele mai inalte standarde de ingrijire.
In ultimele decenii, progresele remarcabile in ceea ce priveste tratamentul au imbundtdtit
semnificativ ratele de supravietuire si calitatea vietii tinerilor bolnavi de cancer din Europa.
Aceste realizari au avut la baza colaborarea strdnsa dintre profesionisti din domeniul medical,
cercetdtori, reprezentanti ai pacientilor si decidentii politici. Cu toate acestea, prea multi copii
de pe continentul nostru se confrunta in continuare cu inegalitati in ceea ce priveste accesul la
ingrijire, resurse §i Suport

In 2008, Societatea Europeand de Oncologie Pediatrici (SIOPE) a lansat prima editie a
Standardelor europene de ingrijire pentru copiii bolnavi de cancer, o initiativa de pionierat
menita sa alinieze serviciile de oncologie pediatrica pe teritoriul Europei. De atunci, progresele
inregistrate in domeniul medicinei, al tehnologiei si al abordarilor centrate pe pacient au
evidentiat necesitatea urgentd de a actualiza si extinde aceste standarde. Impreund cu
Childhood Cancer International — Europa si beneficiind de expertiza colectiva a medicilor,
asistentilor medicali, profesionistilor din domeniul psihosocial, precum si a supravietuitorilor si
a familiilor acestora, am elaborat Standardele europene de ingrijire pentru copiii si adolescentii
bolnavi de cancer: un set revizuit de standarde bazate pe dovezi, care reflecta realitatile de
astazi si ambitiile de maine.

Standardele europene de ingrijire pentru copiii si adolescentii bolnavi de cancer abordeaza 11
domenii esentiale ale ingrijirii, acoperind fiecare etapa a luptei cu cancerul: de la diagnostic si
tratament, pana la supravietuire, ingrijiri paliative si colaborarea transfrontaliera. Aceste
standarde se bazeaza pe excelenta medicald, dar si pe umanism, garantand ca bundstarea
psihosociala, sensibilizarea, formarea si cooperarea la nivel de sistem fac parte integranta din
experienta de ingrijire. Cel mai important, Standardele europene de ingrijire pentru copiii §i
adolescentii bolnavi de cancer reprezinta un instrument de schimbare, conceput nu doar pentru
a ghida practica clinica, ci si pentru a modela politicile nationale si a reduce disparitatile
privind ingrijirea la nivel transfrontalier.

Avem pldcerea de a va prezenta aceasta lucrare, care este rezultatul angajamentului comun al
profesionistilor si al reprezentantilor pacientilor. Aceasta reflectd viziunea noastra comund: ca
fiecare copil bolnav de cancer din Europa, indiferent unde locuieste, merita un diagnostic rapid,
un tratament complet si suport pe tot parcursul vietii.

Acest document reprezinta atat o reflectare a realizarilor noastre, cdt si o foaie de parcurs
pentru ceea ce mai ramane de fdacut. Acesta face apel la toate partile interesate, la profesionistii
din domeniul sanatatii, la institutii, la guverne si la societatea civila sa se angajeze pentru a crea
un viitor in care fiecare copil bolnav de cancer din Europa sa beneficieze de ingrijiri de cea mai
inalta calitate, in fiecare etapa a tratamentului.



.. In ciuda progreselor semnificative inregistrate in
tratamentul cancerului infantil §i in ceea ce priveste rata
de supravietuire, pe intreg continentul persista disparitati
in ceea ce priveste accesul la ingrijiri medicale de inalta
calitate.” |, In acest context, Standardele europene de
ingrijire pentru copiii §i adolescentii bolnavi de cancer
se impun ca un raspuns atdt oportun, cat §i esential.”

Uta Dirksen

,,Standardele europene de ingrijire pentru copiii si
adolescentii bolnavi de cancer au fost elaborate in urma
unei colaborari strdanse, unice, intre reprezentantii
pacientilor si profesionistii din domeniul sanatatii. Astfel, se
asigura abordarea holistica a tuturor aspectelor legate de

cancerul infantil.”
Anita Kienesberger

Dorim ca ESCALIER sa fie o baza pentru urmatorul capitol al progresului in oncologia
pediatrica, unul bazat pe echitate, compasiune si excelentd.

Uta Dirksen
Presedinta Societatii Europene
de Oncologie Pediatrica (SIOPE)

Anita Kienesberger
Presedinta Childhood Cancer International — Europa
(CCI Europa)
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Introducere

Acest document reprezinta rezultatul principal al proiectului ESCALIER, un proiect de colaborare intre
SIOP Europa si CCI Europa. Numele proiectului, ESCALIER, provine de la cuvantul francez care
inseamna ,,scard”, simbolizand o cilatorie, la fel cum o scara leaga doua entitati, precum profesionistii si
pacientii, sau care acopera diferentele dintre Est si Vest — acest document isi propune sa depaseasca
aceste diferente. Avem pldcerea de a va prezenta rezultatele acestui proiect care s-a extins pe parcursul a 4
ani: Standardele revizuite de Ingrijire pentru copiii si adolescentii bolnavi de cancer.]

In Europa s-au inregistrat progrese semnificative in tratamentul copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer.
Aceste progrese au fost si sunt posibile doar datoritd colaborarii stranse dintre diferitele parti interesate
implicate in oncologia pediatricd (de exemplu, PDS, reprezentanti ai pacientilor si ai parintilor, oameni
politici) atat pe teritoriul fiecarei tari, cat si intre tari. Pentru ca aceste parti interesate sa poata colabora si
sa asigure accesul egal la ingrijire pentru copiii si adolescentii bolnavi de cancer, trebuie Indeplinite anumite
aspecte comune. Printre acestea se numara aspecte legate de infrastructura, de personal si medicale.

In mai 2008, Consiliul de administratie al Societitii Europene de Oncologie Pediatrica (SIOPE) a decis si
elaboreze un raport privind situatia actual si standardele centrelor de oncologie pediatrica din Europa. in
acest scop, a fost elaborat un chestionar, care a fost trimis oncologilor pediatri din toatd Europa. Pe baza
rezultatelor sondajului, Consiliul de Administratie al SIOPE a organizat o conferintd in vederea elaborarii
»Standardelor europene de Ingrijire pentru copiii bolnavi de cancer”. Din 2008 s-au schimbat multe lucruri,
iar acum este momentul sa actualizam aceste standarde de ingrijire.

Pe baza standardelor de ingrijire anterioare, am identificat 11 domenii principale, care ar trebui abordate in
standardele actualizate. Fiecare dintre aceste domenii este discutat intr-un capitol separat al prezentului
document. Echipa de redactare a fiecarui capitol este formatd din cel putin un oncolog pediatric cu
experienta, familiarizat cu domeniul respectiv, un membru al Young SIOPE si un reprezentant al
pacientilor sau al parintilor din cadrul filialei europene a organizatiei Childhood Cancer International (CCI-
E). Fiecarei echipe de redactare i s-a solicitat sd prezinte aspectele-cheie ale temei abordate, pe baza
dovezilor si a ghidurilor actuale.

Acest document privind standardele de ingrijire este conceput special pentru a fi utilizat de PDScadrele
medicale si de reprezentantii pacientilor din toatd Europa, oferindu-le posibilitatea de a-si desfasura
activititile de sustinere inaintea decidentilor de politicd europeni si nationali. Impreuni, acestia depun
eforturi pentru a elimina inegalitatile legate de Ingrijirea copiilor bolnavi de cancer, creand un cadru mai
echitabil pentru tinerii pacienti bolnavi de cancer din toata Europa.

Theodora Armenkova, Irina Cepinac Ban, Lejla Kameri¢, Georgia Kokkinou, Maria Otth, Katrin
Scheinemann

in numele SIOP Europa si CCI Europa

Echipa de baza a proiectului ESCALIER
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Mesaje-cheie
e Fiecare unitate de oncologie pediatrica trebuie sa dispund de servicii/dotiri medicale si
psihosociale adecvate, precum si de o structurd corespunzitoare.
e Echipele multidisciplinare si multiprofesionale schimband informatii si aflate in comunicare
constanta (de exemplu, prin sedinte sdptamanale) sunt esentiale.
e Trebuie stabilite proceduri operationale standard pentru a Tmbunatati si mentine calitatea

bune dovezi din prezent.

1.1 Cerinte minime pentru unititile de oncologie pediatrica

O unitate de oncologie pediatricd este o unitate in care sunt tratati si monitorizati copiii si adolescentii
diagnosticati cu diverse afectiuni oncologice si hematologice maligne. Unitatile de oncologie pediatrica pot
face parte din spitale pediatrice sau pentru adulti (oncologice) sau pot fi spitale independente dedicate
exclusiv bolilor onco-hematologice pediatrice. Populatia pediatricd este definitd cel mai adesea ca fiind
populatia cu varste cuprinse intre 0 si 18 ani (1).

Cancerele pediatrice se impart in trei categorii principale: leucemie/limfom, tumori solide si tumori ale
sistemului nervos central. O unitate trebuie sa dispund de expertiza in toate cele trei categorii sau sa o
asigure prin colaborarea cu alte unitati nationale sau internationale (1, 2).

Cerintele minime privind Ingrijirea copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer acopera diferite domenii:

1) Medical (inclusiv aspectele-cheie din Tabelul 1)

2) Structural (inclusiv zona geografica, spitalul desemnat, camere pentru pacienti/familii, camere sterile,
ingrijire ambulatorie)

3) Psihologic si social (inclusiv relaxare, locuri de joaca, suport psihosocial si financiar)

In cazul in care intr-o tara existd mai multe unititi sau centre de oncologie pediatrici, se recomanda initial
alegerea sectiei situate cel mai aproape de domiciliul pacientului, cu conditia ca aceasta sa indeplineasca
toate cerintele si sd poata asigura ingrijirea medicald necesara. Acest lucru reduce la minimum costurile de
deplasare si de ingrijire, atat la nivel de familie, cat si de spital, sporeste confortul pacientului si faciliteaza
o mai buna respectare a tratamentului. Cu toate acestea, proximitatea nu ar trebui sa afecteze calitatea

hematopoietice, ar trebui sa fie centralizate (1).
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In ceea ce priveste amenajarea camerelor pentru pacienti, acestea trebuie sa fie dotate cu cel mult doua
paturi, precum si cu o baie privata cu toaletd. De asemenea, pe langa fiecare pat alocat pacientului, trebuie
sd se asigure un pat pentru parinte sau, in functie de optiuni, o camera pentru familie, cu toate dotarile
necesare (pat, baie privata cu toaleta etc.). Retineti ca unui parinte care insoteste un pacient ar trebui sa i se
permita sa ramana alaturi de copilul sdu in permanenta (1).

In ceea ce priveste organizarea unititii de oncologie pediatrica, trebuie si se tind seama de perioada de
imunosupresie severa si prelungita (de exemplu, dupd un transplant de celule stem hematopoietice), cand
sunt necesare masuri speciale. Pentru a respecta conditiile optime de igiena si ingrijire, trebuie amenajate
camere sterile separate (de exemplu, cu filtru HEPA), la care sa aiba acces doar personalul medical instruit
si echipat corespunzator, precum si parintii (2-4).

Toate protocoalele si planurile de tratament includ perioade de spitalizare si de tratament ambulatoriu.
ca unitatile de oncologie pediatrica sa dispuna de cabinete sau spatii special amenajate pentru Ingrijirea
ambulatorie (clinica de zi) (1-5).

Un alt aspect important il reprezinta existenta unor camere specifice si separate pentru familii (de exemplu,
care sa le ofere posibilitatea de a se intdlni, de a se juca si de a gati), camere pentru relaxare, precum si
camere special concepute si amenajate pentru adolescentii si tinerii adulti bolnavi de cancer.

Copiii si parintii lor ar trebui, de asemenea, sa aiba acces la cel putin un loc de joaca. Este posibil sa se
stabileasca anumite reguli de acces pentru acest loc de joaca, astfel incat pacientii sa poata beneficia atat de
momente de socializare, cat si de terapie prin joc si suport psihologic, singuri sau impreuna cu parintii lor,
sau chiar in grupuri de pacienti. Acest lucru este important si pentru familiile cu copii recent diagnosticati,
deoarece astfel pot lua usor legdtura cu asociatiile de parinti, se pot informa si pot fi indrumate catre centre
de suport pentru parinti, atunci cand este necesar (1, 4, 6).

Tabelul 1: Servicii obligatorii pentru unitatile de oncologie pediatrica (lista nu este exhaustiva)

Servicii Cerinte Sarcini

obligatorii

Farmacie Specializatd in pregatirea tratamentului | Farmacistul clinic face parte din echipa
citostatic. Cel putin un farmacist clinic multidisciplinard pentru a stabili modul

optim de administrare a tratamentului (2)

Laborator /| Trebuie sa fie capabil sa efectueze tehnici | Este posibil ca un singur laborator sa nu

anatomie speciale de diagnostic: analize citologice | poata efectua toate analizele necesare

patologica ale sangelui/maduvei osoase, examinarea | pentru diagnosticarea si monitorizarea
histopatologicd a probelor de biopsie, | evolutiei pacientului. Este esential sa se
imunohistochimie, citogeneticd, biologie | stabileascd o colaborare stransa intre
moleculard, citologie a  lichidului | sectiile de oncologie pediatrica in ceea ce
cefalorahidian, determinarea concentratiei | priveste trimiterea si prelucrarea probelor
de antibiotice si medicamente | necesare (4)
antineoplazice etc. (5)

Centru de | Ar trebui sa includd iIntreaga gama de | Transfuziile trebuie sa fie disponibile atat

transfuzii produse din singe (globule rosii, | pentru interventiile programate, cat si

sanguine trombocite, plasma proaspat congelata) pentru situatiile de urgenta (2, 4)
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Acces la | Servicii de terapie intensiva, chirurgie | Servicii de terapie intensivd in urma
servicii conexe | pediatrica si anestezie (7) interventiilor programate, dar si In situatii
de urgentd. Serviciile chirurgicale pot
include neurochirurgie si ortopedie (2, 4)

Servicii de | Radiografie, ecografie, tomografie | La patul pacientului, atunci cand situatia o
imagistica computerizatd (CT), tomografie prin | impune. Sectia de oncologie pediatrica
rezonantd magnetica (IRM) (7) trebuie sa colaboreze cu cel mai apropiat

centru care poate efectua investigatii
imagistice specializate (2, 4)

Asociatiile locale si nationale ale parintilor si pacientilor joaca un rol important in suportul psihologic si,
uneori, financiar al pacientilor si al familiilor acestora. Aceste asociatii isi propun sa contribuie la

desfasoara, inclusiv in spitale, acestea au nevoie de un spatiu special amenajat unde sa se poatd instala, sa
discute cu medicii si apartindtorii pacientilor si sa fie in contact cu sectorul medical pe care il sustin (4, 6)
(consultati capitolul 7).

1.2 Echipa recomandata in sectia de oncologie

recomandat de personal, in functie de activitatea medie anuald, sub forma unei echipe multidisciplinare (8,
9). In fiecare centru de oncologie pediatrici ar trebui si existe o echipid multidisciplinard de baza,
disponibila in timpul programului de lucru. (2, 8). Echipele multidisciplinare trebuie sa fie alcatuite din
oncologi pediatri, asistenti medicali, psihologi, PDS auxiliar, chirurgi pediatri si neurochirurgi, medici de
terapie intensiva pediatrica si anestezisti, precum si specialisti din alte subspecialitati pediatrice, n functie
de nevoile pacientului (8).

Oncologi pediatri si omologi

Este necesar un numar suficient de oncologi si hematologi pediatri pentru a asigura ingrijirea permanenta
a pacientilor. Aceasta include medici de garda 24/7, precum si medici rezidenti, repartizati pe sectii (2, 8).
Acestia sunt responsabili de documentarea diagnosticului, a clasificarii, a stadiului bolii, a stratificarii si a
recrutdrii in cadrul studiilor clinice. Acestia trebuie sa inscrie copilul intr-un studiu clinic national sau
international adecvat si, in cazul in care nu existd unul disponibil, s determine un plan de tratament
individualizat, bazat pe dovezi stiintifice si expertizd de nivel maxim (consultati capitolul 2). Medicul
curant este, de asemenea, responsabil pentru coordonarea comunicarii dintre pacienti, parinti si furnizorii
serviciilor de Ingrijire (2, 8).

Asistenti medicali

Pentru a face fatd volumului de muncd, este nevoie de asistenti medicali instruiti corespunzator si
specializati. In functie de structura locald, aceasta poate include un asistent de legatur, care asigura legitura
intre unitatea de tratament, parinti si medicul pediatru sau medicul generalist local (1, 8).

Psihologi

Specialistii in suport psihologic si in viata copiilor sunt indispensabili si ar trebui implicati cat mai curand
posibil dupa diagnosticarea cancerului. Pentru o ingrijire psihologica adecvatd, este necesard o echipa
formata din psihologi (cel putin doi) (1, 8). (Consultati capitolul 3)
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Profesionisti auxiliari in domeniul sanatatii
Ar trebui sa fie disponibili fizioterapeuti, terapeuti ocupationali, logopezi, nutritionisti si farmacisti (1, 8).
(Consultati capitolele 3 si 4)

Asistenti sociali

Ar trebui sa fie disponibili asistenti sociali, educatori la nivel de sectie si terapeuti specializati in
activitdti/terapie prin joc, inclusiv prin muzica si arte, pentru a ajuta pacientii si familiile acestora sa
gaseasca cea mai buna modalitate de a face fata situatiei (1, 8). (Consultati capitolul 4)

Personal administrativ
Secretarii medicali si administratorii de date sunt indispensabili pentru a-i ajuta pe medici atat in cadrul
consultatiilor zilnice, cat si al studiilor clinice (1, 8).

Specialisti in reabilitare

Specialistii in reabilitare sunt indispensabili pentru recuperarea pe termen scurt si lung. Pacientii trebuie
monitorizati atit In ceea ce priveste eventualele efecte tardive ale tratamentelor impotriva cancerului, cat si
in ceea ce priveste recidiva bolii, iar supravietuitorii trebuie sa beneficieze de un suport cuprinzator care sa
ii ajute sa duca o viatd sanatoasa si implinita dupd incheierea tratamentului (1, 8).

Echipa de ingrijire suportiva
Un centru de oncologie pediatrica trebuie sa dispuna de o echipa de asistentd suportiva functionala, axata
pe calitatea vietii si ingrijirea paliativa (1, 8). (Consultati capitolele 3 si 4)

Prin punerea In comun a expertizei si a perspectivelor tuturor membrilor echipei multidisciplinare, se poate

periodice ale echipei, cunoscute sub denumirea de comisii tumorale sau sedinte multidisciplinare, permit
dezbateri si ajungerea la un consens cu privire la deciziile de tratament, asigurandu-se astfel ca ingrijirea
acordata se bazeaza pe dovezi stiintifice si respectd cele mai recente ghiduri (1, 2, 8).

1.3 Ingrijire partajata

Daca un centru de oncologie pediatrica se afla prea departe, exista posibilitatea de a apela la un centru de

ingrijire partajatd. Un centru de ingrijire partajata este un centru in care pot fi efectuate etape de tratament

mai putin complexe si bine delimitate, sub supravegherea unui centru de oncologie pediatricd. Acesta

respectd recomandarile privind momentul in care trebuie consultat un centru de oncologie pediatrica in

cazul unui pacient oncologic pediatric (4). Centrele de Ingrijire partajata prezinta urmatoarele avantaje:

e Copilul si parintii pot beneficia de anumite etape ale tratamentului mai aproape de casa.

e In cazul aparitiei unor complicatii acute, se poate ajunge rapid la un spital din apropiere, ceea ce permite
o interventie initiala prompta, care este un aspect crucial.

e In faza paliativa, se asigura acces rapid la un spital din apropiere, precum si in cazul in care deplasarea
ridica obstacole practice (efort fizic, restrictii financiare, obligatii profesionale, disponibilitatea familiei
si/sau a prietenilor).

Este important ca atat copilul, cat si parintii s& mentina legatura cu profesionistii locali din centrele de
ingrijire partajata.
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1.4 Proceduri de operare standard

Pentru desfasurarea fara probleme si standardizata a activitatii medicale in cadrul unei unitati de oncologie
pediatricd, trebuie stabilite proceduri de operare standard (SOP) pentru diferite situatii. Astfel, se poate
obtine o imagine clard asupra proceselor si etapelor care trebuie urmate pentru ca acestea sa fie executate
corect. Un exemplu de SOP este managementul neutropeniei febrile.

Echipa multidisciplinara care se ocupd de ingrijirea pacientilor oncologici pediatrici este responsabild de
elaborarea si punerea in aplicare a SOP-ului. (4) SOP trebuie elaborate si adaptate in functie de protocoalele
de ingrijire utilizate si de dotarile de care dispune sectia de oncologie pediatrica. Printre exemplele de SOP
obligatorii se numara diagnosticul initial, biopsia de maduva osoasa, administrarea de produse din sange,
administrarea de agenti chimioterapeutici, urgentele medicale si complicatiile (de exemplu, neutropenia
febrild), cazarea parintilor etc. (2)
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2. Furnizarea tratamentului si ingrijirea

El
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Mesaje-cheie

e Diagnosticul trebuie stabilit rapid si necesitd confirmarea de catre un centru de excelenta sau
cu expertiza.

e Pacientii ar trebui sa fie inclusi in studii clinice, daca aceastd optiune este disponibila; in caz
contrar, tratamentul trebuie sa respecte recomandarile de tratament stabilite.

e Toti copiii si adolescentii bolnavi de cancer ar trebui sa aibd acces la medicamentele esentiale
pentru tratarea cancerului.

e Pacientii si familiile lor ar trebui sd aibd acces nelimitat la Ingrijiri de sustinere, sprijin
psihosocial si ingrijiri paliative, atunci cand este cazul (consultati capitolele 3, 4, 5).

e Asigurarea publicd de sanatate ar trebui sd acopere integral tratamentul copiilor si
adolescentilor bolnavi de cancer, inclusiv medicamentele utilizate 1n afara indicatiilor aprobate
si Ingrijirea medicala transfrontaliera.

2.1 Diagnostic

Diagnosticul de cancer pediatric trebuie stabilit rapid si necesitd confirmarea de cétre un centru de excelenta
sau de specialitate In oncologie pediatrica, pentru a oferi cele mai mari sanse posibile de vindecare si
recuperare completd. Pentru confirmarea diagnosticului, ar trebui sa se apeleze la expertiza laboratoarelor
de referinta si a patologilor. Odata ce diagnosticul este confirmat, registrul cancerului pediatric trebuie
actualizat cu noul caz, dacd este disponibil (consultati capitolul 9).

si sigurantei pacientului. O sinteza publicata recent a evidentiat o legdtura intre cresterea mortalitatii si o
intarziere de patru saptamani in tratamentul cancerului la adulti (10). Impactul intervalului de timp dintre
diagnosticarea cancerului pediatric si inceperea tratamentului a facut obiectul mai multor studii, Insa este
complicat de eterogenitatea existenta atat in cadrul fiecarui tip de cancer, cit si intre acestea.

2.2 Tratament

Pacientii ar trebui sa fie inclusi In studii clinice, dacd aceastd optiune este disponibild; in caz contrar,
tratamentul trebuie sa respecte recomandarile de tratament stabilite. Studiile clinice sau recomandarile ar
trebui elaborate de echipe de experti, tindnd seama de rezultatele cercetarilor clinice anterioare, de studiile
clinice, de cunostintele actuale privind biologia cancerului, de farmacocinetica medicamentelor relevante
si de toxicitatea cunoscuta la copii.
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Chiar dacd nu toate tarile dispun de o societate sau de un grup national de onco-hematologie pediatrica
(consultati capitolul 9), fiecare unitate ar trebui sa aiba acces la o retea de cercetare in domeniul cancerului
pediatric, care sa recomande protocolul de tratament adecvat pentru fiecare tip de cancer si s actualizeze
periodic aceste recomandari, pe baza noilor constatari ale cercetarii. ERN PaedCan a fost infiintata ca retea
virtualad cu scopul de a asigura accesul pe scara larga la cunostinte de specialitate si la scheme terapeutice
oncologice pediatrice care salveaza vieti, organizdnd comisii tumorale virtuale si oferind suport in
furnizarea serviciilor medicale transfrontaliere (consultati capitolul 10).

Pentru tratament si urmarirea pe termen lung, este necesara o echipa multidisciplinara (consultati capitolul
1). Medicamentele esentiale pentru tratamentul cancerului, precum si medicamentele pentru terapia
suportiva si produsele din singe ar trebui sd fie intotdeauna disponibile. Pe langd disponibilitatea
medicamentelor si a produselor din sdnge, este necesara o echipa calificatd pentru manipularea in conditii
de sigurantd a medicamentelor. Chirurgia si radioterapia reprezintd modalitati de tratament suplimentare
esentiale 1n cazul cancerului pediatric. Trebuie create trasee ale pacientului de lacentrele de tratament mai
mici catre cele mai mari, dotate cu personal format din chirurgi pediatri, neurochirurgi, anestezisti si
radioterapeuti cu experienta in tratamentul oncologic pediatric (consultati capitolele 1 si 8).

Pacientii si familiile lor ar trebui s aiba acces nelimitat la suport psihosocial si ingrijiri paliative, daca este
nevoie (consultati capitolele 3, 4 si 5). PDS ar trebui sa beneficieze, de asemenea, de suport psihosocial. In
plus, sunt necesare servicii educationale pentru copii si adolescenti pe durata tratamentului, pentru a le
facilita reintegrarea in scoald si in societate dupa tratamentul oncologic (consultati capitolele 3 si 11).

2.2.1 Medicatie

Un studiu european a aratat ca 35% din cele 68 de medicamente antineoplazice autorizate si studiate erau
administrate in Europa in afara indicatiilor aprobate (11). Sondajul a aratat, de asemenea, ca doar 30 dintre
cele 68 de medicamente antineoplazice erau disponibile in mod constant in peste 90% dintre tarile
participante (11). Rezultatele acestui sondaj si inegalitatile evidente au condus la lansarea proiectului
paneuropean ,,Medicamente antineoplazice esentiale” (12). In urma acestui proiect, au fost incluse pe lista
medicamentelor esentiale 66 de medicamente antineoplazice si 5 medicamente pentru Ingrijirea de
sustinere, destinate tratamentului copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer. Aceste medicamente fac parte
din protocoalele standard actuale de tratament de prima linie sau in caz de recidiva si ar trebui sa fie
disponibile n permanenta (12-14). Aceasta listd europeand poate contribui la facilitarea aprobarii de cétre
autoritatile de reglementare si a accesului la aceste medicamente.

Una dintre provocarile din domeniul oncologiei pediatrice o reprezinta proportia ridicatd de medicamente
utilizate in afara indicatiilor aprobate. Recomandarile terapeutice actuale includ numeroase medicamente
autorizate doar pentru adulti si nu pentru copii, dar care sunt utilizate cu succes in oncologia pediatrica de
multi ani. Motivele utilizarii in afara indicatiilor aprobate pot fi faptul cd administrarea nu respecta
formularea sau doza aprobate sau utilizarea neautorizatd in general, din cauza lipsei autorizatiei pentru
indicatia respectiva. Medicamentele sunt etichetate si autorizate in functie de calitate, siguranta si
eficacitate. Atunci cand se extrapoleaza un medicament aprobat pentru adulti, trebuie luate in considerare
aspecte precum diferentele in ceea ce priveste compozitia corporald, capacitatea de metabolizare si excretia
la copii (15). Din pacate, populatia pediatrica este adesea prea redusa si, prin urmare, nu prezintd interes
pentru companiile farmaceutice in vederea realizarii unor studii separate.

2.2.2 Alte modalitati de tratament

Tratamentul cancerului pediatric se bazeaza pe abordari terapeutice multimodale si pe tratamentul suportiv.
Pe langa chimioterapie, elementele de baza ale tratamentului sunt radioterapia, interventia chirurgicala si,
in cazul anumitor tipuri de tumori, transplantul de celule stem hematopoietice. Ca urmare a progreselor
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inregistrate in domeniul tehnicilor de diagnostic, tratamentele inovatoare, precum imunoterapia sau terapia
moleculara tintita, devin tot mai accesibile ca ingrijire standard. Este Insa posibil ca aceste terapii inovatoare
sd nu fie disponibile in toate tarile. Prin colaborare intre PDS, tratamentele care nu sunt disponibile la nivel
bolnavi de cancer, iar acestea ar trebui sa fie acoperite de asigurarea publica de sanatate (consultati capitolul
10).

putea influenta, de asemenea, rezultatul se numara echipele multidisciplinare, auditurile, comisiile tumorale
locale sau internationale, utilizarea protocoalelor convenite sau existenta unei retele formale sau informale
in tard si in strainatate (consultati capitolele 8 si 10) (16).

2.2.3 Studii clinice

Cancerul pediatric este o afectiune rara, rata globala de incidenta standardizata in functie de varsta in Europa
fiind de 140 de cazuri la un milion pentru copiii cu varste cuprinse Intre 0 si 14 ani si de 157 la un milion
pentru cei cu varste cuprinse Intre 0 si 19 ani (17). Unul dintre factorii-cheie ai succesului in tratamentul
cancerului pediatric a fost colaborarea la nivel national si international dintre hematologii si oncologii
pediatri, precum si includerea pacientilor in studii clinice. Scopul principal al acestor studii clinice este de
a colecta date privind tratamentul, reactiile adverse si complicatiile asociate tratamentului, supravietuirea
si rezultatele pe termen lung. Aceste colaborari au permis acumularea unei experiente mai vaste, ceea ce a
condus la imbunatatirea tratamentelor si la dezvoltarea de noi strategii si agenti terapeutici. Datorita acestor
progrese, este esential ca fiecare copil si adolescent diagnosticat cu cancer sa fie inclus intr-un studiu clinic,
intr-un studiu de optimizare a tratamentului sau intr-un registru la momentul diagnosticarii.

Majoritatea studiilor clinice sunt multinationale, initiate de cercetdtori si finantate de institutii academice.
Toate studiile clinice respecta directivele UE (18), cum ar fi:

e Regulamentul general privind protectia datelor (RGPD) (19)

e Bunele practici in studiul clinic (BPSC) (20)

e Declaratia de la Helsinki (21)

e Directiva europeana 2001/20 privind studiile clinice (22)

Aceste directive sunt transpuse in legislatia nationala (in tarile UE), ceea ce duce la strategii diferite.

Majoritatea studiilor clinice sunt studii clinice in faza avansata, menite sa optimizeze tratamentul, si sunt
realizate de grupuri de studiu nationale sau internationale. Pe 1anga imbunatatirea rezultatelor tratamentului,
obiectivul este de a dezvolta tratamente mai putin toxice pentru a spori rata de supravietuire a pacientilor si
CV. Studiile clinice initiale pentru dezvoltarea de noi medicamente sunt finantate in mare parte de industria
farmaceutica.

Pentru a structura procesul de dezvoltare a medicamentelor pediatrice in conformitate cu directivele
autoritdtilor de reglementare si in colaborare cu intreprinderile farmaceutice, a fost infiintat consortiul
Innovative for Children with Cancer (ITCC) (https:/www.itcc-consortium.org). Bazele de date pentru
studiile clinice finantate din fonduri private si publice sunt www.clinicaltrial.gov (la nivel mondial) si
www.clinicaltrialsregister.eu (la nivel european). Cu toate acestea, registrele nu sunt incluse in aceste baze
de date. In plus, existd baze de date nationale, cum ar fi Registrul german al studiilor clinice [Deutsches
Register Klinische Studien (DRKS), www.drks.de].
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2.2.4 Ghiduri de practica clinica conform standardelor europene

Proiectul ,,European Standard Clinical Practice” (ESCP) reprezintd o colaborare continua intre Reteaua
europeand de referintd pentru oncologia pediatrica (ERN PaedCan), grupurile europene de studii clinice
(ECTG) ale SIOPE si Childhood Cancer International Europe (CCI-E). Scopul acestei initiative este de a
elabora recomandari clinice care sa reflecte practicile bazate pe dovezi pentru fiecare tip de cancer pediatric
frecvent si de a armoniza furnizarea ingrijirilor medicale la nivel european. Recomandarile sunt elaborate
de experti europeni din fiecare domeniu, cu scopul de a imbunatati accesul tuturor pacientilor pediatrici
bolnavi de cancer la cele mai bune tratamente standard, in cazul in care in tara respectiva nu se desfasoara
niciun studiu clinic. De asemenea, acestea au potentialul de a reduce inegalitatile in ceea ce priveste rata de
supravietuire intre tari. Exista deja peste 20 de recomandari disponibile pentru membrii SIOPE, inclusiv
protocoale pentru leucemia mieloida si limfoida acuta, diferite tipuri de tumori cerebrale si sarcoame (23).

2.3 Comunicare

Consultarile periodice cu pacientii si familiile acestora sunt esentiale in momentul diagnosticarii cancerului,
la Inceperea tratamentului si pe parcursul acestuia. Trebuie sa se tind seama de varsta pacientului si de
nivelul sau de intelegere. Comunicarea trebuie sa fie transparenti. In caz de incertitudine, familiei ar trebui
sd i se ofere posibilitatea de a adresa intrebari. Familiei ar trebui sa i se ofere informatii complete, care sa
includa, pe langa informatiile medicale, si consiliere psihosociala. In momentele relevante, de exemplu, la
inceputul tratamentului sau in cazul Inregistrarii unor progrese sau al unei recidive, se recomanda o
consultare detaliata cu medicul curant, familia si un membru al echipei psihosociale.

Ouyang et al. au publicat o sinteza integrativa privind comunicarea prognosticului in oncologia pediatrica.
Parintii au subliniat importanta unei comunicari deschise si continue, care sa includa verificarea faptului ca
au inteles (24). Mack et al. au aratat in studiul lor cd majoritatea parintilor doreau informatii despre
prognostic. Chiar daca au considerat acest lucru suparitor, s-a considerat ca este important pentru luarea
deciziilor (25). Chiar si o Intelegere numerica a prognosticului a fost importanta pentru 85% dintre parinti,
iar majoritatea acestora (73%) au primit aceste informatii. Cu toate acestea, mai mult de o treime dintre
pacienti si-au exprimat dorinta de a primi mai multe informatii despre prognostic decat cele primite (25).

Chiar daca parintii/apartinatorii sunt reprezentantii legali ai minorilor, gravitatea diagnosticului si a
tratamentului impune implicarea activa a copilului/adolescentului in procesul de informare, comunicare si
luare a deciziilor. Comentariul general nr. 12 al Comitetului ONU pentru Conventia privind drepturile
copilului prevede: ,,Copiii, inclusiv cei de varsta frageda, ar trebui sa fie implicati in procesele decizionale,
intr-un mod adecvat capacitatilor lor in curs de dezvoltare. Ar trebui sa li se furnizeze informatii cu privire
la tratamentele propuse, precum si la efectele si rezultatele acestora, inclusiv in formate adecvate si
accesibile copiilor cu dizabilitati.” (26)

2.4 Acoperirea costurilor

Fiecare tard are un mod diferit de a asigura serviciile medicale. In general, fie statul insusi, fie casele de
asigurari de sandtate si alti finantatori vor trebui sd ramburseze integral costurile legate de tratament, in
conformitate cu regimul terapeutic recomandat. intrucat, pana de curdnd, inregistrarea medicamentelor
destinate pacientilor cu varsta sub 18 ani a fost destul de redusa la nivel european, costurile medicamentelor
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a caror utilizare este considerata a fi in afara indicatiilor aprobate pot fi dificil de rambursat de catre casa
de asigurari de sanatate si nu sunt intotdeauna rambursate direct. Pentru a obtine rambursarea, ar putea fi
necesare scrisori si solicitdri separate din partea PDS catre casa de asigurdri de sanatate. Accesul la
medicamentele utilizate in afara indicatiilor aprobate ar trebui facilitat atat la nivel national, cat si
international, de exemplu, prin informarea caselor de asigurari de sanatate publice cu privire la problemele
specifice asociate cancerului pediatric. In cazul in care anumite componente ale tratamentului nu sunt
disponibile la nivel local, statul ar trebui sd acopere costurile tratamentului transfrontalier asociate acestor
Servicii.

In cadrul congresului anual al Societatii Internationale de Oncologie Pediatrica (SIOP) din 2016, SIOP si
CCI au recomandat imbunatatirea accesului global la medicamente pentru cancerul pediatric, inclusiv
extinderea acoperirii oferite de casele de asigurdri de sindtate publice pentru medicamentele esentiale
destinate tratarii cancerului pediatric (27). In recenzia lor sistematica privind statutul socio-economic, Tran
et al. au demonstrat existenta unei asocieri Intre rata de supravietuire si acoperirea asigurarii medicale (28).
In cadrul sondajului european realizat de Vassal et al., 32% dintre parintii care au rispuns au declarat ci au
suportat integral sau partial costurile tratamentului copilului (11).

Pe langa o asigurare medicald extinsa, suportul financiar acordat familiilor este esential. Statul ar trebui sa
acorde sprijin financiar familiilor copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer si sd acopere costurile
suplimentare ale tratamentului, cheltuielile cu echipamentele medicale, cheltuielile de deplasare etc., in
special pentru familiile cu venituri medii si mici. De asemenea, familiile ar trebui sa fie informate cu privire
la organizatiile de suport disponibile care pot oferi asistenta extinsa, inclusiv suport financiar, emotional,
educational si de altd natura.
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Mesaje-cheie

e Spitalele si/sau organizatiile de pacienti trebuie sa ofere asistentd psihosociald in conformitate
cu ghidurile internationale, pentru a Tmbunatati starea generala de bine a pacientilor pediatrici
bolnavi de cancer si a familiilor acestora, prin abordarea nevoilor emotionale, psihologice,
sociale si fizice.
Asistenta psihosociala trebuie s faca parte integranta din tratament si din ingrijirea ulterioara.
Stresul psihologic ar trebui redus prin sprijin adecvat, interventii si dezvoltarea abilitatilor de
adaptare, in vederea promovarii bunastarii psihice.

e Ar trebui sa se faciliteze contactul cu grupurile de sprijin, interactiunile cu colegii si
reintegrarea scolara.

3.1 Aspecte generale ale asistentei psihosociale

Un diagnostic de cancer este devastator pentru copii si familiile lor, perturbandu-le in mod semnificativ
viata de zi cu zi. Prin urmare, este esential sa se ofere suport care sd depaseasca tratamentul specific al
cancerului, implicand o echipa psihosociala pentru a asigura o experienta generala mai bund pe parcursul
dificil al pacientului cu cancer si pentru a reduce la minimum riscul consecintelor psihologice si/sau sociale
ale bolii. Echipa psihosociald multidisciplinarad poate include asistenti sociali, psihologi, terapeuti prin joc
si profesori. In anumite cazuri, poate fi necesar un suport suplimentar, cum ar fi psihiatri, psihoterapeuti
sau consilieri spirituali (29).

Este esential s se evalueze periodic tipul si intensitatea nevoilor de ingrijire psihosociala ale pacientilor si
ale familiilor acestora. Trebuie luati in considerare factorii de risc asociati bolii si cei independenti de boala,
inclusiv factorii de stres si resursele pacientilor si ale familiilor acestora. Majoritatea pacientilor si a
familiilor acestora beneficiaza de o abordare preventiva de baza, dar o mica parte dintre ei, in special cei
cu afectiuni preexistente si cu numerosi factori de risc, necesita asistenta psihosociala intensificata. Scopul
este de a consolida si mentine suportul necesar pentru a asigura cea mai buna CV posibila si o stare generala
de bine. Pentru a atinge aceste obiective generale, trebuie abordate urmatoarele aspecte:

o Evaluarea eventualelor dificultati sociale si financiare existente si furnizarea de informatii cu privire
la suportul disponibil. Asistentii sociali si organizatiile de pacienti joacd un rol esential in asigurarea
legaturii dintre PDS si familii, oferind suport in ceea ce priveste documentatia, facilitand participarea
la activitati si abordand problemele sociale.

e Evaluarea nevoilor psihologice/emotionale, a factorilor de stres si a resurselor, precum si diferentierea
reactiilor adecvate legate de boald de tulburarile psihologice. Daca este necesar, un diagnostic atent este
esential pentru a initia interventii psihosociale adecvate. Poate fi necesara o terapie psihologica si un
suport care sa includa si familia extinsa.

25



e Facilitarea interventiilor de natura spirituald pentru a sprijini bunastarea spirituald si a reduce
suferinta spirituala a pacientilor bolnavi de cancer si a familiilor acestora.

e Promovarea unei comunicdri clare, adaptate nivelului de dezvoltare si sincere cu pacientii si membrii
familiei, pentru a reduce anxietatea si a le permite sa ia decizii in cunostinta de cauza.

e Sprijinirea pacientilor si a familiilor inainte, in timpul si dupa procedurile medicale prin intermediul
psihoeducatiei, cum ar fi reducerea anxietatii, a traumelor si a durerii, precum si imbundtatirea
cooperarii, a cunostintelor In materie de sanatate si propriei eficiente.

e Incurajarea copiilor si a adolescentilor si practice activititi fizice si sporturi pe durata tratamentului.

e Evaluarea si abordarea continud a implicarii sociale si a masurilor educationale, in special in faza
acuta (de exemplu, scolarizarea in spital, conditii de cazare adecvate pentru familii in cazul spitalizarilor
de lunga duratd), pentru a usura povara cu care se confrunta pacientii si a crea un mediu favorabil.

e Oferirea de terapii complementare.

e Oferirea de suport pacientilor si familiilor in faza terminald si dupa pierderea suferitd pentru
familiile indoliate (consultati capitolul 4).

e Abordarea si gestionarea restrictiilor legate de stilul de viata, tindnd seama 1n special de nevoile si
provocdrile specifice cu care se confrunta adolescentii bolnavi de cancer (de exemplu, sdnatatea sexuala
si intimitatea) si asigurandu-se ca nevoile lor specifice sunt luate n considerare.

e Punerea la dispozitie a traducatorilor/interpretilor pentru a depasi barierele lingvistice In anumite
situatii, astfel Incat pacientii si familiile acestora sd inteleaga clar procesul de tratament.

3.2 Oboseala

PDS trebuie sa fie constient de oboseala asociata cancerului pediatric, atat in faza acuta a tratamentului, cat
suport si prevenire (30, 31). S-a constatat un risc mai mare de oboseala la pacientii care au fost tratati cu
radioterapie sau care au suferit de tulburari psihologice, efecte tardive legate de cancer, dureri cronice sau
recidive. Este necesara o abordare multidisciplinara pentru a pune in aplicare masuri care ar putea reduce
oboseala, precum activitatea fizica programata, relaxarea si actiunile de mindfulness. Pacientii si familiile
lor trebuie sd fie informati cu privire la riscul de oboseald pe durata sau dupéd tratamentul impotriva
cancerului si sa fie instruiti cu privire la modul de gestionare a simptomelor (30).

3.3 Reabilitare si resocializare

Reabilitarea este o componenta esentiald si se adreseaza nu doar celor care prezinta sechele fizice sau
neurologice evidente (de exemplu, in urma unei tumori cerebrale sau a unei interventii chirurgicale la un
membru), ci ar trebui sa fie accesibila tuturor copiilor si adolescentilor pentru a-si recipata increderea n
sine. Incepand din momentul diagnosticarii si pe toatd durata tratamentului, reabilitarea efectuata la timp
este necesard pentru a reduce la minimum efectele fizice ale interventiilor. Chiar si dupa finalizarea
tratamentului, reabilitarea continua este importanta in ceea ce priveste toxicitatea pe termen lung.

Ar trebui sa fie disponibili fizioterapeuti si terapeuti ocupationali pentru a reduce la minimum consecintele
pe termen lung ale tratamentului, utilizdnd tehnici precum exercitiile fizice si contribuind la recuperare in
cazul afectiunilor precum miopatia si neuropatia, sau al utilizérii protezelor. Ar trebui acordata o atentie
speciala nevoilor specifice de reabilitare ale copiilor cu tumori cerebrale. Este important ca fiecare
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organizatie si asigure disponibilitatea serviciilor finantate. In plus, reabilitarea nu cuprinde doar evaluarea
fizica, ci si aspectele psihologice si sociale. Prin urmare, aceasta implica intreaga familie in procesul de
reintegrare si resocializare, ceea ce este esential dupa finalizarea tratamentului impotriva cancerului. Este
esential sa se recunoasca importanta sprijinirii familiilor n aceasta etapa, iar in unele tari europene se ofera
servicii de reabilitare axate pe familie.
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Mesaje-cheie

e Imbunatitirea starii generale de bine a pacientilor pediatrici bolnavi de cancer si a familiilor

e Asigurarea ca pacientii au acces nelimitat la medicamentele esentiale pentru tratamentul
suportiv, inclusiv la produse din sange.

e Asigurarea ca toti copiii si adolescentii au acces la servicii de reabilitare, pentru a contribui la
reducerea efectelor fizice si psihosociale ale bolii si ale tratamentului.

e Imbunititirea respectirii tratamentului prin eliminarea eventualelor obstacole si oferirea unui
sprijin personalizat.

4.1 Introducere

Capacitatea de a atenua reactiile adverse ale tratamentului Impotriva cancerului joacd un rol esential in
sustinere este imbunatatirea CV generala a pacientilor si a familiilor acestora pe parcursul Intregului proces
de tratament al cancerului.

Este esential ca fiecare centru de oncologie pediatrica sd ofere un sistem de suport cuprinzator si plin de
compasiune, menit sd atenueze reactiile adverse ale tratamentului, sd gestioneze durerea si si
imbunatiteasca starea de bine a pacientilor. In plus, ofera suport emotional, ajutdnd copiii si adolescentii,
precum si familiile acestora, sa faca fatd provocarilor emotionale care apar pe parcursul tratamentului
impotriva cancerului. Prin integrarea acestor forme de ingrijire in centrele de oncologie pediatrica, pacientii
si familiile lor pot gasi alinare si suport pentru a face fatd aspectelor dificile ale tratamentului cancerului si
ale procesului de recuperare.

4.2 Complicatii infectioase

Tratamentul febrei neutropenice (32)

Febra neutropenica este cea mai frecventd complicatie intalnita la copiii i adolescentii care urmeaza un
tratament impotriva cancerului. Desi multe episoade de neutropenie sunt usoare, pot aparea complicatii
grave si care pun viata in pericol, care pun in pericol starea de bine a pacientului si evolutia tratamentului.
Obiectivul principal ar trebui sa fie reducerea la minimum a aparitiei unor astfel de complicatii. Pentru
aceasta, este necesar sa se utilizeze o metoda validata de stratificare a riscului in managementul pacientilor
si sa se trateze fiecare episod tindnd cont de agentii patogeni frecventi la nivel local, de istoricul pacientului
in ceea ce priveste rezistenta la antimicrobiene si de ghidurile nationale.

28



Infectii asociate cateterelor centrale (32)

Cateterele centrale (de exemplu, Port-a-Cath, Broviac) sunt utilizate pe scara larga in unitatile de oncologie
pediatrica. Bacteriemia si infectiile asociate cateterelor centrale reprezinta factori importanti care contribuie
la infectiile asociate asistentei medicale, ducand la rate ridicate de mortalitate. Obiectivul trebuie sa fie
prevenirea, monitorizarea, identificarea prompta si tratarea rapida a oricaror suspiciuni de infectii asociate
cateterelor centrale. Pentru a atinge acest obiectiv, este absolut necesar ca asistentii medicali sa beneficieze
de o instruire adecvata privind utilizarea corecta, aplicarea, intretinerea si indepartarea cateterelor centrale.

In cazul in care se suspecteazi o infectie, se recomanda recoltarea de culturi de singe din toate lumenele
cateterului central. In plus, recoltarea de culturi din sangele periferic sporeste probabilitatea identificarii
unei bacteremii reale, in comparatie cu situatia in care se bazeaza exclusiv pe culturile recoltate din cateterul
central. Atunci cand se considera necesar, cateterul central trebuie indepartat. Prin respectarea acestor
masuri, riscul de infectii asociate cateterelor centrale poate fi combatut in mod eficient, imbunatatind astfel
rezultatele tratamentului pacientilor.

Infectii cu Clostridium difficile (33)

Infectiile cu Clostridium difficile reprezintd un risc semnificativ pentru copiii si adolescentii spitalizati pe
perioade indelungate, care fac obiectul chimioterapiei sau tratamentului cu antibiotice. Conform
recomandarilor recente, infectiile cu Clostridium difficile, atat cele usoare, cat si cele severe, pot fi tratate
eficient cu antibiotice administrate pe cale orala. Evaluarea individualizatid a pacientului este esentiala
pentru a determina gravitatea infectiei, riscul de recidiva si beneficiile potentiale ale optiunilor de profilaxie
si tratament, permitind astfel discutii in cunostintd de cauza cu privire la cea mai potrivitd strategie de
actiune.

Rolul profilaxiei infectiilor (34, 35)

Au fost elaborate ghiduri privind profilaxia infectiilor, cu scopul de a reduce bacteriemia si riscul de infectii
invazive la pacientii pediatrici bolnavi de cancer imunocompromisi. in functie de diagnosticul de bazi, de
gradul si de durata imunosupresiei, poate fi indicatd profilaxia antibacteriand, antivirala, impotriva
pneumoniei cauzate de Preumocystis jirovecii sau antifungica.

4.3 Sustinere hematologica: ingrijire si transfuzii (36)

La pacientii pediatrici bolnavi de cancer, managementul hematologic este esential pentru a asigura
supravietuirea. Necesitatea transfuziilor de celule sanguine depinde de tipul de cancer, de tratament, de
antecedentele medicale ale pacientului si de recomandarile locale. Se pot realiza transfuzii cu eritrocite,
trombocite sau plasma. Pragul pentru aceste tipuri de transfuzii depinde de varsta pacientului, de
circumstantele clinice si de dinamica scaderii.

Existd recomandiri nationale si internationale privind practicile de transfuzie si pregitirea produselor. In
deceniile anterioare se efectuau transfuzii de celule albe din singe (granulocite). In prezent, granulocitele
pot fi stimulate cu ajutorul unui factor de stimulare a coloniilor de granulocite. In acest caz, utilizarea si
indicatiile depind de diagnosticul de baza si de starea clinica. Pentru urmarirea pe termen lung, trebuie luate
in considerare cantitatea (ml/m?) de eritrocite transfuzate si nivelul de feritina rezultat, deoarece acest lucru
poate duce la o supraincarcare cu fier.

4.4 Greata si varsaturi in timpul chimioterapiei

Greata si varsaturile sunt cele mai frecvente reactii adverse ale tratamentului impotriva cancerului, care
necesita interventii pentru a preveni simptomele insuficient controlate, imbunatatind astfel CV pacientului
si experienta sa generald (37). PDS ar trebui sa respecte ghidurile de practica clinica bine elaborate, care ii
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ajuta sa aleaga tipurile si dozele adecvate de antiemetice pentru tratamentul alocat (38). Greata si varsaturile
pot aparea in diferite faze: inainte (anticipate), imediat (acute) si dupa tratament (intarziate). Simptomele
care nu pot fi controlate sunt descrise ca fiind refractare. Concentratia tratamentului antiemetic este
clasificata drept minima, scazutd, moderata si ridicatd, in functie de potentialul emetogen al agentilor
chimioterapeutici. Se recomanda utilizarea de antiemetice in timpul radioterapiei, in special in cazul in care
se iradiaza abdomenul sau creierul.

4.5 Probleme gastrointestinale

Problemele gastrointestinale pot lua diverse forme, de la modificari ale tranzitului intestinal, precum
constipatia sau diareea, pana la afectiuni mai grave, cum ar fi fisuri anale profunde sau obstructii intestinale,
care necesita Ingrijire medicald. Aceste schimbari pot fi dificile atat pentru copii, cat si pentru familiile lor,
intrucat pot afecta in mod semnificativ starea generala de bine a copilului.

4.6 Ingrijirea cavitatii bucale, riscul de mucozita si managementul acesteia

Mucozita orald este un efect secundar foarte frecvent al chimioterapiei si/sau radioterapiei. O gestionare
adecvatd a mucozitei orale va Imbunatiti starea generala de bine a pacientului, managementul durerii si
alimentatia pe cale orala si va reduce riscul de bacteremie. Se pot lua in considerare anumite masuri
profilactice pentru prevenirea mucozitei, cum ar fi utilizarea terapiei de fotobiomodulare intraorald in
spectrul luminii rosii (620-750 nm) la pacientii cu risc ridicat de mucozitd (de exemplu, in cazul
transplantului de celule stem hematopoietice sau al radioterapiei la nivelul capului si gatului).

4.7 Suport nutritional

O stare nutritionald buna este asociatd cu o tolerantd imbunatatitd la chimioterapie, o scadere a ratei
intarzierilor in tratament si a infectiilor, o supravietuire globald mai buna si o CV superioard (39).
Problemele nutritionale (subponderalitate, supraponderalitate) sunt legate de cancerul in sine sau de
tratamentul acestuia. O armonizare perfecta intre grupul de risc individual si recomandarile privind dieta in
cazul neutropeniei ar putea contribui la imbunatatirea starii generale de bine a pacientilor cu cancer. PDS
si nutritionistii, in colaborare cu parintii, ar trebui sa acorde o atentie speciald evaluarii sistematice a riscului
nutritional individual si starii nutritionale a pacientului, oferind recomandari alimentare actualizate si suport
nutritional 1n functie de evolutia grupului de risc al pacientului.

Exista o serie de optiuni pentru imbunatitirea alimentatiei la pacientii pediatrici bolnavi de cancer:
suplimente alimentare administrate pe cale orald, nutritie enterala (alimentatie prin sondd) sau nutritie
parenteral. In ceea ce priveste dieta pacientilor pediatrici bolnavi de cancer care sufera de neutropenie, au
fost elaborate si sunt disponibile ghiduri internationale.

4.8 Managementul durerii

Obiectivul principal al gestionarii durerii este Tmbunatatirea CV. Tratamentele Tmpotriva cancerului,
inclusiv chimioterapia, radioterapia si interventiile chirurgicale, pot provoca diverse tipuri de durere si
disconfort (40).

e Durerea acuta — se manifestd brusc, este adesea asociatd cu proceduri medicale (de exemplu,
interventii chirurgicale, punctii lombare, aspirat de maduva osoasd) si reprezintd una dintre cele mai
frecvente forme de durere intilnite la pacientii cu cancer. Aplicarea unor protocoale adecvate de
gestionare a durerii, care implica utilizarea unor medicamente adecvate pentru durere, precum
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analgezice, sedative si medicamente de blocare nervoasa, poate ameliora eficient durerea acuta, in timp
ce anestezia ar trebui luatd in considerare in cazul anumitor proceduri dureroase (de exemplu, punctia
lombara, aspirat de maduva osoasa).

e Durerea cronica — este persistenta si poate fi cauzata de cancerul propriu-zis, de tratament sau de alte
afectiuni medicale. Acest tip de durere poate afecta in mod semnificativ atat starea de bine fizica, cat
si pe cea emotionald. Pentru a gestiona eficient durerea cronica, ar trebui elaborat un plan cuprinzator
de gestionare a durerii, care ar putea include o combinatie de medicamente, fizioterapie, suport
psihologic si terapii complementare, precum acupunctura sau tehnici de relaxare.

e Durerea neuropatica — este frecvent intalnita la pacientii cu cancer, fiind cauzata in special de leziuni
ale nervilor provocate de tratament (de exemplu, neuropatia indusa de vincristind). Se poate manifesta
sub forma de senzatii de arsurd, dureri ascutite sau furnicaturi, iar managementul sau poate fi dificila.
Utilizarea medicamentelor care vizeazd durerea neuropaticd in mod specific (de exemplu, anumite
anticonvulsivante sau antidepresive) poate aduce alinare si poate spori confortul pacientului.

Psihopedagogia joacd un rol important in managementul durerii si a simptomelor. Aceasta presupune
promovarea intelegerii naturii durerii i a simptomelor, precum si invatarea unor strategii de adaptare.
Oferindu-le pacientilor informatii despre afectiunile lor si despre strategiile de gestionare disponibile, i
putem ajuta sa faca fatd mai bine provocarilor cu care se confrunta.

Comunicarea dintre pacienti, parinti si PDS (de exemplu, oncologi, specialisti 1n tratarea durerii, neurologi,
anestezisti, radioterapeuti, chirurgi, psihologi) este esentiala pentru a asigura o gestionare adecvata a durerii.
Intelegerea experientelor unice ale pacientului in ceea ce priveste durerea le permite profesionistilor PDS
sd adapteze planul de tratament In consecinta. Evaluarile periodice si ajustarile aduse planului de gestionare
a durerii, In functie de raspunsul pacientului, sunt esentiale pentru obtinerea unor rezultate optime.
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Mesaje-cheie

o Ingrijirea paliativa pediatrica reprezinta ingrijirea activa si holistica a unui copil sau adolescent
care suferd de o afectiune care pune viata in pericol sau care limiteaza speranta de viata, precum
si a familiei acestuia. Aceasta trebuie initiata din timp, asigurata pe tot parcursul evolutiei bolii
si nu trebuie limitata la ingrijirea de la sfarsitul vietii.

e Nu existda un model universal valabil pentru furnizarea PPC, iar fiecare sectie ar trebui sa
identifice modelul care se potriveste cel mai bine nevoilor, resurselor si culturii sale.
increderii intre echipa medicala, copil sau adolescent si familia acestuia.

e La sfarsitul vietii, fiecarui copil sau adolescent bolnav de cancer si familiei sale trebuie sd li se
ofere posibilitatea de a alege intensitatea tratamentului, locul in care se va desfasura Ingrijirea
medicala si locul in care va avea loc decesul.

5.1 Introducere

Ingrijirea paliativd pediatrica (IPP) este definitd drept o abordare meniti si previni si si amelioreze
suferinta unui copil sau adolescent care sufera de o boald care pune viata in pericol sau care limiteaza
speranta de viata, precum si a familiei acestuia, prin furnizarea de ingrijiri complete si multidisciplinare
care sa raspunda nevoilor fizice, psihologice, spirituale si sociale. Organizatia Mondiald a Sanatatii
recunoaste in mod explicit ingrijirile paliative ca un drept al omului (41).

In acest capitol, ne propunem si prezentim tuturor partilor interesate cinci aspecte-cheie ale IPP in contextul
oncologiei pediatrice, cu scopul de a ajuta PDS sa dezvolte si sa extinda serviciile IPP in toata Europa.

5.2 Cele 5 principii ale ingrijirii paliative pediatrice

IPP reprezinta Ingrijirea activa si holistica a unui copil sau adolescent care suferd de o afectiune care pune
viata 1n pericol sau care limiteaza speranta de viata, precum si a familiei acestuia, pe tot parcursul evolutiei
bolii si nu trebuie limitata la ingrijirea de la sfarsitul vietii (ISV).

Cele 5 principii ale IPP sunt (42-44):

1) O abordare holistica si multidisciplinara, axata in principal pe CV si pe moarte, in sensul cel mai larg
al cuvantului.

2) Suportirea intregului sistem familial, tindnd seama de contextul cultural.
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3) Accentul se pune pe imbunatatirea gestionarii durerii i a simptomelor.
4) Promovarea comunicarii intre PDS si familii.

PDS trebuie sa detina cunostintele si competentele necesare, precum si atitudinea adecvatd pentru a oferi
suport copiilor si adolescentilor, precum si familiilor acestora, tinand cont de aceste cinci principii.

Pentru a fi eficienta, IPP necesita o abordare multidisciplinara, coordonata si cuprinzatoare, si ar trebui sa
includa familia. Aceasta echipa poate include oncologi pediatri, medici generalisti, asistenti medicali (din
spitale, de ingrijire la domiciliu, din centre de ingrijire paliativd), medici si/sau asistenti medicali
specializati in IPP, psihologi, asistenti sociali, membri ai familiei, precum si personal de asistentd
pastorald/spirituald. Aceasta listd nu este exhaustiva, intrucat membrii echipei depind de resurse, de nevoi
si de dorintele familiilor (43, 45).

Fiecarui copil sau adolescent si familiei sale ar trebui sa i se aloce un coordonator de caz. Un PDS care
coordoneaza furnizarea IPP de la momentul diagnosticarii si care reprezintd primul punct de contact pentru
acestia. Coordonatorul de caz organizeaza intalniri Intre membrii echipei si familie, asigurd legdtura intre
ingrijirea la domiciliu si cea din spital, atunci cand este cazul, si coordoneaza toate aspectele legate de
furnizarea IPP.

Prin urmare, PDS ar trebui sa acorde atentie urmatoarelor 4 domenii principale:

Ameliorarea durerii/simptomelor (43, 44)

e Integrati rezultatele raportate de pacienti in ingrijirea zilnica pentru a evalua si monitoriza simptomele.
Acest lucru poate ajuta PDS sa identifice si sa gestioneze in mod eficient povara simptomelor si reactiile
adverse, precum si sa contribuie la procesul de luare a deciziilor in comun, prin integrarea valorilor,
preferintelor si obiectivelor utilizatorului (44).

e [aprescrierea de medicamente sau tratamente, oferiti informatii cu privire la asteptarile realiste, durata
pana la aparitia Tmbunatatirilor, posibilele reactii adverse si modul de gestionare a acestora.

e Oferiti sfaturi privind ingrijirea personald, precum si privind interventiile complementare si alternative
(de exemplu, dietd, tehnici de relaxare, exercitii de respiratie, aromoterapie).

e Evaluati si masurati durerea in mod adecvat, folosind scale, dacé sunt disponibile (de exemplu, scala
cu fete, scala FLACC).

e Atunci cand se prescriu medicamente pentru durerea cronicd, nu trebuie uitat sa se includd doze de
urgenta si sa se ofere sfaturi privind modul de gestionare a celor mai frecvente reactii adverse ale
opioidelor (constipatie, greata si varsaturi, somnolenta etc.).

e Recomandati un specialist in tratarea durerii, daca este disponibil.

Nevoi psihologice/spirituale (44, 46, 47)

e (Ca PDS, nu trebuie sd presupuneti ca stiti mai bine si, mai ales, nu trebuie sa faceti presupuneri cu
privire la deciziile pacientilor si ale familiilor acestora.

e Fiti deschisi la ideea ca pacientii si familiile lor au dreptul sa ,,aleaga in mod constient sa nu afle”, dar
oferiti-le totusi posibilitatea de a afla mai multe, daca doresc acest lucru.

e Aflati daca adolescentul/copilul sau familia acestuia ar dori sa discute cu altcineva despre convingerile
si valorile lor.

e Discutati cu pacientii si cu familiile acestora daca trebuie luate In considerare convingerile lor religioase

tratament.
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e Retineti cd, in multe culturi, bunastarea psihica a unui copil/adolescent este considerata mai importanta
decat adevarul si cd, din motive religioase, parintilor le poate fi greu sa accepte Intreruperea
tratamentului.

Incredere si comunicare (44, 45, 48)

e Implicati membrii echipei IPP inca din primele etape ale parcursului medical al pacientului cu cancer,
deoarece acest lucru contribuie la construirea unei relatii de incredere cu pacientii si familiile acestora.

e Asigurati-va cd toti membrii echipei au experientd si sunt pregatiti si comunice vesti proaste
(diagnostic, recidiva, evenimente care pun viata in pericol, boala incurabild), intrucat comunicarea este
unul dintre cele mai puternice instrumente ale echipei [PP.

e Retineti ca anumite expresii si formulari neclare pot duce la neintelegeri. Se recomanda utilizarea unui
limbaj deschis, sincer, clar si simplu, precum si a comunicarii nonverbale, cum ar fi ascultarea activa,
si manifestarea compasiunii si a suportului.

Luarea deciziilor in comun (43, 44, 49)

e Nu uitati ca increderea reciproca constituie o baza importanta pentru luarea in comun a deciziilor si ca
este deosebit de importantd in ISV si in fazele terminale.

e Explicati clar avantajele si dezavantajele optiunilor terapeutice posibile atunci cand luati decizii privind
tratamentul.

e Includeti optiunea de a ,astepta si a vedea ce se intampld”, precum si optiunea de a renunta la
tratamentele curative sau de mentinere a vietii, concentrandu-se in schimb pe confortul pacientului si
pe calitatea vietii.

e Oferiti pacientilor si familiilor acestora posibilitatea de a adresa Intrebari cu privire la toate optiunile
disponibile si de a-si Impartasi ideile, experientele, dorintele si asteptarile.

e Intrebati copiii/adolescentii si familiile despre preferintele lor si, daca vi se solicita, explicati-le si
propria preferinta.

e Trebuie sa intelegeti ca nu este vorba despre un proces care se incheie dupa o singura sedinta. Este
posibil si fie nevoie de mai multe intalniri. Intlnirile ar trebui si aiba loc, de preferinti, fata in fata si
doar in cazuri exceptionale prin mijloace digitale.

5.3 Introducerea timpurie a ingrijirii paliative pediatrice

Un diagnostic de cancer pediatric implicd ntotdeauna incertitudine, greutati si suferinta, iar introducerea
timpurie a IPP poate ajuta la managementul acestor aspecte.

IPP ar trebui sa se introduca in paralel cu tratamentele curative sau de prelungire a vietii, cat mai curdnd
posibil dupa diagnosticarea unei afectiuni care limiteaza durata de viata sau pune viata in pericol (42, 43).
S-a demonstrat ca initierea [PP intr-o etapd mai timpurie imbunatiteste CV si reduce intensitatea
simptomelor. S-a asociat cu o scurtare a duratei de spitalizare, o reducere a necesitatii de ingrijiri intensive
si o scadere a numarului total de internari in spital. Apartinatorii par sa raporteze un nivel mai ridicat de
satisfactie si o diminuare a anxietatii sau a depresiei. Integrarea timpurie a IPP contribuie, de asemenea, la
consolidarea unei relatii bazate pe incredere intre PDS si familii, imbunéatatind astfel procesul decizional pe
intreaga durata a evolutiei bolii (43, 48).

O abordare IPP poate fi implementatd inca de la inceput. Dupa comunicarea diagnosticului, echipa de
oncologie pediatrica poate purta o discutie cu scopul de a afla preocuparile, sperantele, asteptarile si

cu obiectivele si valorile familiei, pe tot parcursul tratamentului. In cazul in care existi o echipi IPP
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specializatd, aceasta discutie va contribui, in cele din urma, la crearea conditiilor necesare pentru implicarea
acesteia (49).

Printre obstacolele care impiedica introducerea timpurie a IPP se numara, cel mai frecvent (46, 48, 50):

e Convingerile culturale locale si perceptiile eronate care asociazd IPP exclusiv cu ISV, atat din
perspectiva parintilor, cat si a PDS. Termenul ,,ingrijiri paliative” este de obicei asociat cu suferinta si
moartea. In acelasi timp, contextul cultural, spiritual si religios poate pune in dificultate integrarea IPP,
mai ales 1n cazurile 1n care discutia despre moarte rdmane un subiect tabu.

e Lipsa specialistilor in IPP si instruirea limitatda a PDS in domeniul IPP, inclusiv o constientizare
insuficientd a beneficiilor potentiale si a abilitatilor de comunicare. Existd Intr-adevar o corelatie
pozitiva intre cunostintele si atitudinea fatd de IPP, insa programele de formare nationale specifice
dedicate IPP in oncologia pediatrica sunt in mare parte absente.

Pentru a rezolva aceste probleme, se Incurajeaza initiativele locale si nationale care vizeaza diseminarea
informatiilor sociale, precum si sensibilizarea si cultivarea unor atitudini pozitive in randul pacientilor,
parintilor si familiilor cu privire la rolul si obiectivele IPP in oncologia pediatrica, ca parte integranta a
tratamentului (46, 50). In plus, ar trebui sa includa investigatii realizate de sectiile de oncologie pediatrica
sau de societdtile nationale de hematologie si oncologie pediatricd (NaPHOS) cu privire la modul in care
valorile etnice, religioase si culturale diferite influenteaza trimiterea catre si/sau acceptarea IPP. De
exemplu, echipa IPP locald poate fi prezentatd pacientului si familiei drept ,.echipa de control al
simptomelor”, ,,echipa de ingrijire de sustinere” sau ,,echipa de ingrijire paliativd pediatrica”, pentru a
evidentia rolul sdu in maximizarea confortului si a calitatii vietii (46, 48).

Este necesarad instruirea suplimentara a PDS, in special iIn domeniul comunicarii. Aceasta ar trebui sa
includa activitati de Invatare interactiva intre profesionisti din diverse discipline si de diferite nationalitati,
in vederea imbunatatirii colaborarii $i a stérii de bine a pacientilor, prin integrarea unor perspective sociale
si culturale diverse (42, 43, 50).

5.4 Modele de furnizare a IPP

Nu exista un model universal valabil pentru furnizarea IPP in cazul oncologiei pediatrice, iar fiecare sectie
ar trebui sa identifice modelul care se potriveste cel mai bine nevoilor, resurselor si culturii sale.

Se recomanda ca politicile si ghidurile locale si/sau nationale sa determine criterii de trimitere si fluxuri de
lucru, precum si sd reduca inegalitatile si fragmentarea serviciilor la nivelul fiecarei tari (50). Stabilirea
criteriilor de eligibilitate pentru trimiterea la I[PP in cazul copiilor/adolescentilor bolnavi de cancer poate
contribui la asigurarea faptului ca aceia care au cea mai mare nevoie primesc ingrijire adecvata. De
asemenea, ajuta centrele sa identifice serviciile specifice necesare si sd aloce in mod corespunzator resursele
financiare si de personal (43). Centrele de oncologie pediatrica sunt Incurajate cu insistenta sa utilizeze
criteriile ,,de initiere” (Tabelul 1) pentru a stabili cAnd este necesar sa se apeleze la servicii I[PP specializate
scala ACCAPED, pot fi de ajutor in evaluarea complexitatii nevoilor si in stabilirea nivelului adecvat de
interventie [PP (51, 52).
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Tabelul 1 — Criterii recomandate pentru initierea IPP la copiii bolnavi de cancer (,,Criterii de initiere” —
utilizate cu permisiune din Benini F, et al Pediatric Palliative Care in Oncology: Basic Principles. Cancers
2022)

La momentul diagnosticarii

Boli care pun viata in pericol (de exemplu, gliom cerebral extins) sau cancer in stadiu avansat (de
exemplu, neuroblastom in stadiul IV; tumora solida metastatica).

Diagnostic de tumora pentru care rata estimata de supravietuire fara recidiva este <40% in cazul terapiilor
actuale.

A

In timpul bolii
Boala metastatica in stadiu progresiv.

Afectiuni recurente sau refractare, inclusiv dupa insuficienta unui organ.

Toxicitate majora in timpul tratamentului.

In cazul unei spitalizari prelungite (>3 saptimani) sau al unei internari prelungite la sectia de terapie
intensiva (>1 sdptamana) fara semne de Imbunatatire.

In cazul a trei sau mai multe interndri neplanificate din cauza unor probleme medicale grave intr-o
perioada de 6 luni.

Referitor la nevoi complexe

Dificultati in managementul simptomelor, in special al durerii.

Stres psihosocial intens sau suport social limitat.

Introducerea unor dispozitive noi (gastrostomie sau traheostomie) care necesitd ingrijire complexa in
perioada de tranzitie de la spital la domiciliu.

Dificultati in procesele de luare a deciziilor sau de comunicare.

Aceste instrumente nu ar trebui sd Inlocuiascd evaluarea individuald a nevoilor specifice ale fiecarui
copil/adolescent si ale familiei sale, cum ar fi intensitatea poverii simptomelor, durata tratamentului,

Atunci cand furnizeaza IPP, institutiile trebuie sa faca distinctia intre integrarea principiilor IPP (IPP

primar) si oferirea de consultatii de specialitate secundara in cadrul IPP. Aceste doud aspecte nu se exclud

reciproc si pot fi integrate la diferite niveluri de complexitate pe parcursul evolutiei bolii. In consecinta,

sunt recunoscute pe scard larga trei modele de furnizare a IPP 1n oncologia pediatrica (Figura 1) (42, 43,

53):

1) Modelul de ingrijire de baza — Toti PDS pot discuta cu pacientii si familiile acestora aspecte legate
de IPP, precum sperantele, temerile, suportul si intelegerea. Aceastd evaluare poate fi realizatd de
medici oncologi pediatri, asistenti medicali sau specialisti in domeniul psihosocial, permitand
identificarea din timp a nevoilor familiei. Acest prim model poate fi pus in aplicare cu succes chiar si
in conditiile unor resurse limitate.

2) Modelul de expertiza integrata — PDS care au beneficiat de instruire specializatd in IPP actioneaza ca
o punte de legaturd intre echipa de oncologie pediatrica, pacient si familie. Aceasta abordare asigura
integrarea perfectd a IPP 1n planul general de tratament. Cu toate acestea, numarul redus de PDS
specializati in oncologie pediatrica care au urmat o instruire [PP specializata poate cauza dificultati in
implementarea pe scara larga a acestui model.

3) Modelul de ingrijire integrata — ingrijirea IPP specializati este asiguratd de o echipa interdisciplinara
intr-un cadru dedicat, aceasta fiind abordarea ,ideald”. Ambele echipe (IPP si cea de oncologie
pediatricd) colaboreaza pentru a oferi un nivel suplimentar de suport si expertizd In managementul
simptomelor complexe, a provocarilor psihosociale si a procesului decizional cu care se confrunta
pacientii si familiile acestora. Echipa IPP efectueaza evaluari periodice si oferd indrumare si suport
continuu.
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Figura 1 — Modele posibile de furnizare a IPP 1n oncologia pediatrica (utilizate cu permisiune din Lacerda
A, et al., Embracing paediatric palliative care in paediatric oncology from diagnosis onwards. Ped Blood

Cancer 2023).

Ori de cate ori este posibil, adecvat si oportun, ar trebui oferite consultatii de telemedicind. Telemedicina
ar putea spori disponibilitatea si accesibilitatea serviciilor IPP si ar putea contribui in continuare la
abordarea inegalitatilor sociale Tn domeniul sanatatii, prin depasirea barierelor legate de distanta, transport
si dificultati financiare. De asemenea, ar putea reduce necesitatea vizitelor la spital si a reinternarilor,
minimizand perturbarile aduse rutinei zilnice a pacientului si, in cele din urma, imbunatatindu-i CV
generala (53, 54).

Ingrijirea holistica a pacientilor pediatrici bolnavi de cancer ar trebui sa se extinda si asupra parintilor,
fratilor/surorilor, precum si asupra tuturor membrilor importanti ai familiei. Introducerea timpurie a
serviciilor psihosociale destinate parintilor si fratilor/surorilor ar trebui sa constituie o componenta

copilul/adolescentul decedeaza (44, 47).

Grupurile nationale si/sau locale de oncologie pediatrica si IPP trebuie sa aleaga un model care sa asigure
un echilibru intre avantajele si provocarile specifice organizatiei lor, tinand seama de normele, resursele si
cultura nationald si institutionald (53). Indiferent de modelul ales, acesta trebuie sa contribuie la promovarea
integrarii timpurii a [PP (42).

5.5 Planificarea in avans a ingrijirilor

Planificarea in avans a ingrijirilor (ACP), bazatd pe comunicare si consolidarea increderii intre echipa
medicala, copil/adolescent si familia acestuia, contribuie la asigurarea unor ingrijiri de calitate in oncologia
pediatrica.

ACEP ar trebui s fie o practica standard in oncologia pediatrica, intrucat le permite pacientilor si parintilor
sa-si defineasca valorile, obiectivele si preferintele privind ingrijirea viitoare si sa le discute 1n timp util cu
clinicienii si cu rudele (43, 45, 48). Este un proces continuu si dinamic, care necesita discutarea si ajustarea
repetatd a valorilor, obiectivelor si preferintelor, atunci cand este necesar (42).

Asigurarea timpului si a spatiului necesar pentru organizarea mai multor intalniri ACP incé de la momentul
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Rezultatele acestor sesiuni trebuie consemnate in dosarul medical, iar planul (precum si toate versiunile
sale ulterioare) trebuie comunicat tuturor PDS implicati.

5.6 Optiuni la sfarsitul vietii

La sfarsitul vietii, fiecarui copil/adolescent bolnav de cancer si familiei sale trebuie sa li se ofere
posibilitatea de a alege intensitatea tratamentului, locul in care se va desfasura Ingrijirea medicala si locul
in care va avea loc decesul.

Ingrijirea la Sfarsitul Vietii (ISV) poate fi asigurata in diverse medii, inclusiv la domiciliu, in spitale, in
regim ambulatoriu sau in centrele de ingrijire paliativa paediatrice. Alegerea cadrului de ingrijire trebuie sa
tina seama de gravitatea clinica si de complexitatea nevoilor, ludnd 1n considerare totodata preferintele
pacientilor si ale familiilor acestora, precum si resursele disponibile (43). Este important ca, in cele din
urma, familiile sa se simté libere sa-si schimbe deciziile, chiar si in ultimul moment (42).

Ar trebui luatd n considerare ingrijirea la domiciliu, intrucat aceasta se poate adapta mai bine la preferintele

(42, 43, 48).

Acolo unde este posibil, centrele de ingrijire paliativa pediatrice creecaza o atmosfera prietenoasa pentru
copii si centratd pe familie, putdnd astfel usura povara care apasa asupra familiei. Aceste dotari, insa, sunt
inca in numar redus in Europa (43, 53).

In urma decesului unui copil, este absolut necesar si se acorde suportul adecvat familiei indoliate. Ar trebui
programatd o intdlnire cu echipa IPP si/sau de oncologie pediatrica, la alegerea si in functie de
disponibilitatea familiei, pentru a-i permite sa-si exprime gandurile, sa discute despre evolutia bolii
copilului, ingrijirea ISV, precum si despre eventualele intrebari sau regrete pe care le-ar putea avea. Acest
suport acordat dupa deces contribuie la procesul de vindecare al familiei si le ofera membrilor acesteia
ocazia de a-si gestiona emotiile si de a-si gasi linistea sufleteasca (42, 44).

Pentru a pregiti terenul pentru o mai buna integrare a IPP si ca resursa potentiald pentru PDS si familii,
SIOPE a creat un grup de lucru dedicat IPP (https://siope.eu/SIOPE-Palliative-Care-W@G), care are ca scop
cresterea gradului de constientizare in randul tuturor partilor interesate, crearea de oportunitati de formare,

cercetarii legate de IPP si incurajarea comunicarii si colaborarii intre furnizorii de IPP din oncologia
pediatrica din toatd Europa.
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Mesaj-cheie

e ingrijirea din perioada  post-teraputica  trebuie asiguratdi pe toati durata vietii
supravietuitorilor, avand in vedere riscul si povara efectelor tardive.

e Fiecare pacient are dreptul sd primeasca un rezumat al tratamentului (inclusiv dozele cumulate)
la finalul tratamentului sau, cel tarziu, la iesirea din sfera de cuprindere a oncologieipediatrice.

e Trebuie elaborat un plan personalizat de ingrijire a supravietuitorului si trebuie facilitata
tranzitia catre serviciile medicale pentru adulti, pentru a asigura o ingrijire de urmarire pe
termen lung, In conformitate cu ghidurile internationale.

e ingrijirea de lungd durati, precum si procesul de tranzitie trebuie si fie holistice,
multidisciplinare, coordonate, accesibile si adaptate varstei.

e Supravietuitorii,apartinatorii si PDS trebuie si fie informati si instruiti cu privire la efectele
tardive, riscurile pentru sanatate, promovarea sanatatii si strategiile de interventie timpurie.

e Oncologii pediatri nu ar trebui sa se concentreze doar pe imbunatitirea ratelor de supravietuire,
ci si pe reducerea riscului de efecte tardive si pe Tmbunatatirea calitatii vietii supravietuitorilor;
prin urmare, monitorizarea si gestionarea in mod continuu a efectelor tardive pe tot parcursul
vietii supravietuitorilor din copildrie sunt de o importanta capitala.

6.1 Introducere

Succesele Inregistrate 1n tratamentul si ingrijirea suportiva a copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer au
dus la cresterea numarului de supravietuitori; se estimeaza ca in Europa exista intre 300.000 si 500.000 de
supravietuitori, ceea ce reprezinta 1 din 1.000 de persoane. Avand in vedere ca rata de supravietuire in cazul
cancerului pediatric ajunge la 80-90% in tarile cu sisteme de sanatate foarte dezvoltate, accentul in ingrijirea
acestora se pune pe calitatea vietii dupa cancer si implicd identificarea eventualelor efecte tardive ale
tratamentului urmat. Acest aspect este esential, deoarece efectele tardive depistate din timp pot fi tratabile
si pot avea implicatii semnificative asupra morbiditatii ulterioare (de exemplu, fertilitatea, problemele fizice
si psihologice, mortalitatea precoce). Prin urmare, este absolut necesar ca nevoile specifice ale acestei
populatii in crestere de supravietuitori ai cancerului pediatric sa fie intelese, recunoscute si abordate.

acesti supravietuitori la nivel mondial. Am facut referire la ghiduri bazate pe dovezi publicate pana in
prezent, cu mentiunea ca se asteapta aparitia in curand a unor publicatii actualizate care vor putea fi utilizate.

6.2 Supravietuitorii pe termen lung si ingrijirea in perioada de urmarire pe termen
lung

Majoritatea copiilor si adolescentilor tratati pentru cancer vor deveni supravietuitori pe termen lung, iar cei
mai multi dintre ei vor avea nevoie de ingrijire de urmarire pe termen lung, daca nu chiar pe tot parcursul
vietii. Supravietuitorii pe termen lung sunt definiti ca fiind cei care au supravietuit cel putin 5 ani dupa
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tardive prin prevenire, depistare si tratament precoce, precum si imbunatatirea CV dupa tratamentul
cancerului pediatric.

In ceea ce priveste ingrijirea de urmarire pe termen lung (LTFU), ar trebui adoptati o abordare simpla si
aplicabila din punct de vedere clinic. Modalitatea de urmarire depinde de tipul de tumora si de tratamentul
urmat. Majoritatea tarilor adopta o abordare bazata pe stratificarea riscului pentru a stabili tipul si frecventa
supravegherii, tinand seama de factori demografici, de starea actuala de sanatate si de stilul de viata.

Ingrijirea LTFU ar trebui asigurata de o echipa multidisciplinara diversificata, care sa includa clinicieni cu
experientd n oncologia pediatrica si in managementul efectelor tardive, asistenti medicali sau asistenti
medicali specializati, psihologi, asistenti sociali si alti specialisti, in functie de nevoile supravietuitorilor de
cancer din copilarie (de exemplu, fizioterapeuti, specialisti in fertilitate, cardiologi, endocrinologi). In
fiecare tard ar trebui sa existe o structurd clar definitd a parcursului de ingrijire pentru urmarirea pe termen
lung , Incepand de la 5 ani dupa finalizarea tratamentului si pana la trecerea la serviciile pentru adulti. Acest
lucru trebuie adaptat de indata ce apar noi cunostinte, in Incercarea de a standardiza Ingrijirea, tinind cont
si de resursele proprii ale sistemului de sanatate din fiecare tara.

In functie de riscul ca un copil sau adolescent sa dezvolte efecte tardive, acesta ar trebui sa fie examinat cel
putin o datd la unul sau doi ani, iar responsabilitatea pentru aceasta Ingrijire (managerul de caz) ar trebui
stabilit in conformitate cu cadrul de reglmentare specific al fiecarei tari. In functie de tara si de sistemul sau
de sanatate, poate fi vorba de un model de asistentd medicald primara coordonat de medici generalisti sau
pediatri, de un model in care centrul oncologic se ocupa direct de monitorizare sau de un model de ingrijire
partajata

Indiferent de modelul ales, este necesara colaborarea si comunicarea transparenta intre profesionisti pentru
a Intelege si a asigura o monitorizare continua. Echipa responsabila de ingrijirea de urmarire trebuie sa se
coordoneze cu alti specialisti (de exemplu, cardiologi, endocrinologi, specialisti in reproducere) si ar trebui
sa existe proceduri de trimitere clar definite catre aceste servicii. In cazul ingrijirilor de urmarire in afara
centrului de oncologie pediatrica, trebuie mentinutd comunicarea si schimbul de informatii continue cu
serviciile de oncologie pediatrica, deoarece acestea vor avea un rol consultativ fundamental pe tot parcursul
procesului.

Telemedicina ar putea constitui o altd modalitate de a oferi ingrijire supravietuitorilor. AutoManagementul

mobild Oncompass este un exemplu de astfel de instrument (https://oncompassmedicine.com/).

6.3 Planuri de asistenta a supravietuitorilor

Fiecare supravietuitor pe termen lung ar trebui sa dispuna de un rezumat detaliat al tratamentului sau, asa-
numitul plan de ingrijire a supravietuitorului. Acest plan include toti agentii chimioterapeutici si dozele
corespunzatoare administrate, radioterapia cu localizarea si dozele, interventiile chirurgicale, transplantul
de maduva osoasa, precum si complicatiile relevante anterioare. La incheierea tratamentului si la inceputul
LTFU ar trebui elaborat un plan individualizat de ingrijire a supravietuitorului.

Exista diverse instrumente pentru elaborarea planurilor de ingrijire a supravietuitorului (de exemplu,
pasaportul pentru ingrijire din SUA, instrumentul SmartCard si PanCare - Pasaportul supravietuitorului
in Europa, instrumente locale, cum ar fi cele de la Spitalul de Cercetare pentru Copii St. Jude). Indiferent
de denumire sau de tara de origine, toate aceste instrumente au acelasi continut si aceeasi structura:
informatii cu caracter personal despre pacient, informatii privind diagnosticul si tratamentul primit, lista
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efectelor tardive potentiale si a organelor afectate ca urmare a tratamentului primit, precum si recomandarile
rezultate pentru asistenta pe termen lung -LTFU (de exemplu, frecventa examinarilor cardiace sau renale).

Toate planurile de Ingrijire a supravietuitorului au ca scop facilitarea comunicarii si a transparentei intre
PDS si capacitarea supravietuitorilor. Planurile ar trebui sa fie disponibile in intregime, dacé este posibil
online, pentru toti furnizorii de ingrijire, inclusiv pentru echipele de ingrijire a adultilor, atunci cand este
necesar, precum s$i pentru supravietuitor, cu referiri clare la ghidurile bazate pe dovezi privind
monitorizarea, relevante pentru respectivul supravietuitor.

Planul de ingrijire trebuie convenit cu pacientul, familia si echipa de ingrijire In oncologie pediatrica
dedicatd, urmand sa fie revizuit si modificat la fiecare consultatie ulterioarda. Pacientul ar trebui sa fie
informat in paralel cu privire la riscul aparitiei efectelor tardive relevante, inca din faza incipienta, iIn mod
gradual si pe tot parcursul tratamentului cancerului pediatric. Acest lucru va contribui la o tranzitie reusita
catre LTFU si, ulterior, catre serviciile destinate adultilor.

6.4 Tranzitia

finalizarea tratamentului, tocmai 1n perioada 1n care monitorizarea este absolut necesara, intrucat in acest
moment este probabil sa aparda multe efecte tardive (55, 56). Acesti pacienti merita un pachet optim de
ingrijire care sa se extindd pand la varsta adultd. Prin urmare, trecerea la serviciile destinate adultilor
reprezintd o etapa cruciala care trebuie gestionata in mod eficient. Tranzitia este definita drept un ,,proces
activ, planificat, coordonat, cuprinzator si multidisciplinar care sa permitd supravietuitorilor cancerului
copilului si adolescentului un transfer eficient si armonios de la sistemele de asistenta pediatrica la sistemul
de sanatate general pentru adulti”. (57)

Avand in vedere diversitatea sistemelor de sanatate si a resurselor disponibile in fiecare tara europeana, nu
este posibil sa se stabileasca un model unic de tranzitie. Prin urmare, este esential sa se asigure o ingrijire
de urmarire bine planificata, bine definita si usor accesibila, menitd sa gestioneze si sa reduca morbiditatea
pentru adulti, prin monitorizarea adecvata din partea unor echipe cu experienta si prin accesul la tratamente
specializate intr-un cadru adaptat varstei. Coordonarea acestei Ingrijiri incepe la initierea LTFU, prin
implicarea echipei multidisciplinare, trimiterea catre specialisti, comunicarea cu serviciile de ingrijire
primara si secundard, precum si, ulterior, stabilirea unei legéturi si colaborarea cu serviciile de asistenta
medicald pentru adulti (58, 59).

Procesul de tranzitie ar trebui discutat pe tot parcursul procesului LTFU privind supravietuitorii si integrat
in ingrijirea acestora, astfel Incat acestia sa fie informati si pregatiti pentru tranzitie. LTFU, si 1n special
tranzitia, se bazeazad pe o Ingrijire holistica; nevoile fiziologice si psihologice complexe ale
supravietuitorilor de cancer pediatric trebuie analizate in detaliu in momentul tranzitiei. Comunicarea scrisa
ar trebui sd fie usor accesibild furnizorului de Ingrijire pentru adulti, precum si serviciilor comunitare, sub
forma unui plan de ingrijire a supravietuitorului. Comunicarea deschisa intre echipa de oncologie pediatrica
si cea pentru adulti este esentiala (60).

Tranzitia armonizata catre serviciile destinate adultilor este un domeniu care necesita imbunatatiri si in care
se desfasoara numeroase activitdti de cercetare. Se asteaptd evolutii ulterioare in acest sens, precum si
ghiduri suplimentare (https://pancarefollowup.eu/).
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6.5 Efectele tardive somatice

Efectele tardive sunt eventualele consecinte fizice sau psihosociale cronice sau cu manifestare tardiva care
apar sau persista la mai mult de 5 ani de la diagnosticarea cancerului (61). Riscul cumulativ de aparitie a
oricarei complicatii medicale la 45 de ani de la diagnostic variaza intre 21% si 69%, in functie de
stratificarea riscului (62). De obicei, dozele mai mari de tratament cresc riscul, in timp ce trecerea unei
perioade mai indelungate de la tratament este asociatd cu o prevalenta crescutd a efectelor tardive. Efectele
tardive pot varia de la usoare la severe si includ o serie de afectiuni fizice, de dezvoltare, comportamentale
si emotionale.

Se recomanda utilizarea unor ghiduri standardizate si bazate pe dovezi pentru ingrijirea de urmarire.
Recomanddm PanCare (63) ca punct de plecare pentru recomandari, precum si ghidurile elaborate de
Children’s Oncology Group (COG) si de International Guideline Harmonization Group (IGHG) pentru o
imagine de ansamblu mai cuprinzatoare si pentru directionarea managementului global. (64, 65). Fiecare
tara poate avea propriile publicatii. Cu toate acestea, in efortul de a standardiza ingrijirea supravietuitorilor
in Europa, este esential sd existe ghiduri accesibile tuturor tarilor, PDS si supravietuitorilor. Cele mentionate
aici se bazeaza pe analize sistematice ale datelor actuale si sunt usor de obtinut. Dupa cum s-a mentionat
anterior, este esential sd fiti la curent cu cele mai recente publicatii, iar publicatiile din cadrul
PanCareFollowUp sunt asteptate in curand.

Efectele tardive pot afecta toate sistemele si functiile organelor. Printre acestea se numdra bolile
cardiovasculare, anomaliile endocrine, tulburarile de fertilitate, deficitele neurocognitive, disfunctiile
respiratorii, ototoxicitatea si aparitia ulterioara a unor neoplasme maligne. Acestea nu se limiteaza doar la
problemele de sanatate fizicd. Dificultatile de naturd psihologica, comportamentald, sociala, educationala
si profesionald pot fi la fel de impovaratoare si trebuie evaluate si abordate (61). Efectele frecvente sunt
prezentate mai jos.

Fertilitate

Toti copiii si adolescentii diagnosticati cu cancer ar trebui sa beneficieze de consiliere in materie de
cancerului, in cazul 1n care existd o metoda adecvata si validata. Acestea sunt discutii delicate si rdiman un
domeniu marcat de o mare incertitudine. Nu putem oferi un raspuns definitiv cu privire la potentialul
reproductiv al fiecarui supravietuitor, dar riscul poate fi evaluat, iar trimiterea la un specialist in reproducere
la momentul oportun este esentiala. Existd ghiduri ale COG si ale IGHG pentru femei (66, 67) si barbati
(68, 69), menite sa ghideze procesul de luare a deciziilor clinice.

Efecte tardive induse de radiatii

Acestea afecteaza organele situate In cdmpul de iradiere 1n functie de doza (65). Printre exemple se numara
screeningul pentru cancerul de san dupa radioterapia la nivelul toracelui, neoplasmele ulterioare si
disfunctiile hormonale dupa radioterapia craniana, precum si carcinomul tiroidian diferentiat dupa iradierea
glandei tiroide sau utilizarea 1311-MIBG (64, 70).

Cardiotoxicitate asociata tratamentului

Supravietuitorii expusi la antracicline (daunorubicind, doxorubicind, mitoxantrond, idarubicina,
epirubicind) si/sau la radioterapia toracicad prezintd un risc de cardiomiopatie si alte evenimente
cardiovasculare (aritmie, hipertensiune, afectiuni valvulare, boald coronariana etc.). IGHG si COG
recomanda efectuarea de screeninguri periodice in cadrul unei abordari bazate pe stratificarea riscului (64,
65).

42



Crestere si toxicitate endocrina

Toti supravietuitorii cancerului din copilarie ar trebui sa fie supusi anual unui examen clinic si unei evaludri
a starii generale cu ocazia fiecarei consultatii de LTFU. Iniltimea si greutatea trebuie masurate si
inregistrate pe graficele de crestere corespunzatoare ale OMS pana cand ating indltimea finala (64, 65). La

documentat si monitorizat.

Supravietuitorii cu cel mai mare risc de deficit de hormon de crestere sunt cei care au urmat tratamentul
inainte de a-si atinge ndltimea adulta, au fost supusi radioterapiei la nivelul creierului sau coloanei
vertebrale (in special la doze >30 Gy), iradierii totale a corpului (TBI) si interventiilor chirurgicale la nivelul
creierului, in special in regiunea supraselara (71). Pentru toti acesti copii, cresterea trebuie monitorizata la
intervale regulate. In cazul in care un copil prezinti o incetinire a ritmului de crestere, acesta trebuie trimis
la un endocrinolog pediatru pentru o evaluare completa a axei hipotalamo-hipofizare.

Pacientii care au urmat radioterapie la nivelul gatului, coloanei vertebrale sau creierului, care au suferit TBI
sau care au primit doze mari de MIBG trebuie si isi verifice functia tiroidiana (TSH, T4) si s se supuna
unei palpari a gatului dupa finalizarea tratamentului si, ulterior, cel putin o datd pe an pe tot parcursul vietii,
intrucat problemele tiroidiene apar de obicei dupa multi ani. Femeile supravietuitoare expuse riscului de
afectiuni tiroidiene trebuie informate si instruite cu privire la necesitatea unei monitorizari atente nainte si
in timpul sarcinii (65, 72).

In functie de tratamentul urmat, pot apirea deficiente la nivelul axei endocrine, altele decét cele legate de
hormonul de crestere si de functia tiroidiana, care trebuie monitorizate.

Sindromul metabolic

Supravietuitorii cancerului din copilarie, in special cei care au fost tratati cu doze mari de steroizi (de
exemplu, in cazul leucemiei limfoblastice acute) sau care au fost iradiati in regiunea pancreasului, a inimii
sau a carotidiene, prezintd un risc mai ridicat de complicatii cardiovasculare si de aparitie a sindromului
metabolic. Acestor supravietuitori ar trebui sa li se ofere, in paralel cu ingrijirea LTFU, educatie si suport
pentru a-i capacita in  adoptarea unui stil de viatd sanatos, care include evitarea factorilor de risc
suplimentari, cum ar fi fumatul. Este posibil ca simptomele tipice ale unui IMC crescut sa nu fie prezente
in acest grup, mai ales daca tratamentul lor a inclus un transplant de maduva osoasa (65). Se lucreaza in
prezent la elaborarea unei recomandari a IGHG.

Cancer secundar

In functie de tratamentul urmat, in special dupa radioterapie, supravietuitorii cancerului din copildrie
prezinta un risc crescut pe tot parcursul vietii de a dezvolta un cancer primar ulterior. Prin urmare, formarea
este esentiald, alaturi de un nivel ridicat de suspiciune si un prag mai scazut de declansare a investigatiilor
din partea PDS.

6.6 Functionarea psihosociala

Aproape o treime dintre supravietuitori si familiile lor semnaleaza dificultati personale, familiale si sociale
care le afecteaza stima de sine, relatiile interpersonale, rezultatele scolare si relatia de muncéa. Totusi, aceste
efecte psihosociale tardive sunt adesea mai putin recunoscute. Antecedentele unei tumori cerebrale,
tratamentul care vizeazd SNC si radioterapia sunt factori de risc cunoscuti pentru rezultate psihosociale
nefavorabile.
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Probleme legate de sanatatea mentala

Multi supravietuitori considera ca starea de bine psihologica este mai importantd decat CV fizice. Acestia
se confruntd cu izolare emotionala, dificultati de adaptare si suferintd, nu doar pe durata tratamentului
propriu-zis, ci adesea si dupa ce isi reiau viata de zi cu zi. Supravietuitorii se confrunta cu o stare psihologica
mai precard, cu o intensificare a problemelor comportamentale, cu anxietate si depresie, precum $i cu o
serie de simptome semnificative de stres posttraumatic, inclusiv ideatie suicidala.

Deficite neurocognitive

Deficitele precum deficitul de atentie si de memorie, tulburarile de organizare perceptiva etc. afecteaza in
mod predominant supravietuitorii tumorilor cerebrale si persoanele care au fost supuse radioterapiei
craniene sau tratamentului cu metotrexat intratecal, inclusiv in cadrul tratamentului leucemiei limfoblastice
acute (64). Se lucreaza in prezent la elaborarea unei recomandari a IGHG. Prin urmare, screeningul
neuropsihologic periodic este esential pentru monitorizarea acestor efecte tardive, care pot aparea in orice
moment dupd tratament (29). Componente emotionale precum frica, recunostinta si adoptarea unei

catre ingrijirea pentru adulti.

Oboseala asociata cancerului

Aceasta rdmane o problema chiar si la multi ani dupa incheierea tratamentului, avand un impact negativ
asupra multor aspecte ale vietii. Se recomanda efectuarea de screening periodic longitudinal, care sa includa
0 anamneza si evaluarea nivelului de oboseala pe scale specifice. Desi optiunile de tratament eficace sunt
limitate, educatia, activitatea fizica, interventiile bazate pe aventura si tehnicile de relaxare pot fi de ajutor
(30) (consultati capitolul 3.2).

Starea de bine

Pentru toti supravietuitorii cancerului din copilarie, consultatiile LTFU ofera ocazia de a promova un stil
de viatd sandtos. Ar trebui discutatd si subliniatd importanta adoptdrii unei alimentatii sanatoase, a
practicarii exercitiilor fizice, a mentinerii unei greutati sandtoase, a evitarii fumatului si a consumului de
droguri recreative, a unui somn odihnitor si a gestionarii stresului.

Dificultiti sociale, profesionale si educationale

CV pe termen lung a supravietuitorilor este reflectatd de rezultatele scolare si de situatia profesionala.
Supravietuitorii, In special cei cu tumori la nivelul SNC, se confrunta cu riscul de a intampina dificultati
scolare, de a nu reusi sd obtind diplome de studii superioare si de a rdméane someri. Prin urmare, se
recomanda analizarea si discutarea periodica, in cadrul consultarilor LTFU, a situatiei supravietuitorilor in
ceea ce priveste educatia si ocuparea fortei de munca. Monitorizarea rezultatelor scolare ar trebui sa inceapa
odata cu stabilirea diagnosticului si sa continue pe parcursul LTFU pana la finalizarea studiilor. Planificarea
profesionald si monitorizarea situatiei profesionale ar trebui sa inceapa inca din adolescenta si sa capete o
importanta sporitd in momentul trecerii la serviciile destinate adultilor.

In cazul supravietuitorilor care semnaleazi probleme, este necesard consultarea psihologilor, a asistentilor
sociali, a specialistilor In educatie si/sau a serviciilor pentru persoane cu dizabilitati. Programele
educationale speciale, formarea profesionala si suportul pentru integrarea pe piata muncii pot reduce la
minimum disparitatile. Cu toate acestea, chiar si in prezenta factorilor de risc si a numeroaselor dificultati
cu care se confruntd supravietuitorii, majoritatea dintre ei vor avea parte de un parcurs scolar si o carierd
profesionald de succes.
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6.7 Initiative legislative

Multi supravietuitori se confrunta in continuare cu discriminare socio-economica din cauza bolii pe care au
suferit-o anterior. De exemplu, accesul la servicii financiare (anume, credite ipotecare, imprumuturi,
asigurari de viatd sau de caldtorie) poate fi dificil. Prin urmare, unele tari au adoptat o initiativa legislativa
specifica privind ,,Dreptul de a fi Uitat”, ca o practica de succes menita sa previna riscul de discriminare a
supravietuitorilor de cancer. Aceasta lege prevede ca, dupa o anumita perioada, supravietuitorii nu mai sunt
obligati sa-si declare boala si, prin urmare, au posibilitatea de a beneficia de servicii financiare. Acesta este
un domeniu care necesitd imbunatatiri, iar grupurile europene de supravietuitori militeaza activ pentru
obtinerea unui suport legislativ la nivel european. Toate tarile din UE ar trebui sa lanseze programe speciale,
cu suportul clasei politice, axate pe reintegrarea sociald si profesionald completd a supravietuitorilor in
societate. Informatiile scrise referitoare la problemele socio-economice, disponibile la centrele medicale
sau la organizatiile de pacienti, in special 1n perioada de tranzitie, precum si discutiile deschise ar fi extrem
de utile.

6.8 Agenti terapeutici noi

In prezent, nu exista date suficiente privind efectele tardive dupa tratamentul cu agenti terapeutici noi (de
exemplu, imatinib, blinatumomab, dinutuximab etc.). Prin urmare, este necesara urmarirca LTFU a
supravietuitorilor tratati cu acesti agenti terapeutici noi, nu doar pentru a determina eficacitatea si
toxicitatea acestora, ci si pentru a evalua potentialele efecte tardive. Studiile de cercetare sunt esentiale
pentru obtinerea acestor cunostinte.

6.9 Concluzie

Oncologii pediatri nu ar trebui sa se concentreze doar pe Tmbunétitirea ratei de supravietuire, ci si pe
reducerea riscului de efecte tardive si pe Imbunatatirea calitatii vietii pe parcursul supravietuirii.
Monitorizarea $i managementul continuu al efectelor tardive pe tot parcursul vietii supravietuitorilor din
copilirie sunt de o importanta capitala. ingrijirea trebuie sa fie multidisciplinara, coordonati, accesibil si
deschisa schimbarii pe parcursul diferitelor etape de varsta, adoptand o abordare holistica. Supravietuitorii
si PDS trebuie sa fie instruiti cu privire la problemele supravietuitorilor, riscurile lor unice pentru sanatate,
promovarea sanatatii si strategiile de interventie timpurie. Comunicarea si colaborarea excelente intre
discipline si grupuri internationale (precum SIOPE, PanCare, CCI-E) sunt esentiale pentru consolidarea
standardizarii practicilor si pentru a asigura cd acest grup unic isi optimizeaza starea de sdndtate pe termen
lung si isi atinge potentialul maxim. Ghidurile vor fi actualizate periodic, pe baza unei analize continue a
celor mai recente date stiintifice.
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7. Rolul reprezentantilor pacientilor si al aparatorilor

drepturilor acestora

Autori
Theodora Armenkova, Georgia Kokkinou, Lejla Kameri¢, Irina Ban, Marko Ocokoljic

Mesaj-cheie

e Sensibilizarea in ceea ce priveste cancerul pediatric necesitd o abordare multidisciplinara si
parteneriate solide cu toate partile interesate.

e Parintii/apartinatorii, pacientii, supravietuitorii si reprezentantii organizatiilor de pacienti pot
actiona in calitate de apardtori ai drepturilor pacientilor.

e Apdratorii drepturilor pacientilor pot contribui iIn mod semnificativ la toate etapele:
diagnosticare, tratament activ si terapie de intretinere; ingrijire de urmarire; ingrijire
transfrontalierd; reglementari si legislatie nationala si internationald; cercetare si inovare.

e Organizatiile de pacienti sunt organizatii non-profit axate pe pacienti, care se concentreaza pe
consolidarea capacitatilor si educarea pacientilor si a familiilor acestora, oferind sprijin
reciproc, contribuind la cercetare si dezvoltare si influentdnd politicile.

e Contextul cultural, politic si economic divers al tarilor europene se traduce prin provocari
diferite, care necesita eforturi de sensibilizare adaptate pentru a raspunde nevoilor specifice
legate de sprijinirea familiilor si de promovarea schimbarii.

7.1 Apararea drepturilor pacientilor in domeniul cancerului pediatric

Apararea drepturilor pacientilor in sistemul de sandtate inseamna imbunatatirea accesului la servicii
medicale de calitate superioarda si oferirea de suport pacientilor, parintilor/apartindtorilor si
supravietuitorilor pentru a-si exprima opiniile si dorintele si pentru a-si apara drepturile. Rolul aparatorilor
drepturilor pacientilor in elaborarea politicilor si in activitatile de sensibilizare include, fara limitare,
prezentarea punctului de vedere al pacientilor, al parintilor si al supravietuitorilor, Impartisirea
experientelor lor de viatd, asigurarea reprezentarii adecvate a acestora in cadrul sistemelor si apararea
drepturilor lor prin protejarea vietii private, a confidentialitatii si a accesului la consimtdmantul informat.
Aparatorii drepturilor pacientilor sunt persoane care dispun de cunostintele si experienta necesare pentru a
sprijini un numar mai mare de pacienti care suferd de o anumita boala (73). De obicei, este vorba despre
parinti, supravietuitori si specialisti care activeaza in calitate de reprezentanti ai organizatiilor de pacienti.
Existd programe de instruire specializate destinate aparatorilor drepturilor pacientilor, menite sa le extinda
competentele si cunostintele (consultati capitolul 11.7).

In domeniul cancerului pediatric, rolul activititilor de sensibilizare si al aparitorilor drepturilor pacientilor
este extrem de important, deoarece le ofera pacientilor si parintilor posibilitatea de a-si uni vocile si punctele
de vedere, pe baza experientelor si cunostintelor, si de a le Impartasi in beneficiul tuturor pacientilor si al
intregului sistem de sdnatate. Apardtorii pacientilor realizeaza acest lucru prin participarea la diverse
forumuri si dezbateri publice legate de domeniul sanatatii, prin sensibilizarea opiniei publice, prin dialogul
cu decidentii de politica si autoritatile de reglementare, precum si prin colaborarea cu PDS si alti experti
din domeniul cancerului pediatric.
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Promovarea drepturilor pacientilor cu cancer pediatric necesita o abordare multidisciplinara si parteneriate

solide cu toate partile interesate. Printre obiectivele principale se numara:

e Sensibilizarea — cresterea gradului de constientizare a publicului cu privire la impactul cancerului
pediatric asupra pacientilor si a familiilor acestora (de exemplu, prin diseminarea de informatii despre
tipurile de cancer pediatric, modalititile de tratament, importanta depistirii precoce, precum si
obstacolele emotionale si socio-economice cu care se confrunta familiile si pacientii).

e Promovarea cercetirii si a finantarii — extinderea eforturilor care se concentreazd adesea pe
solicitarea unei finantari sporite pentru cercetare si ingrijire in domeniul cancerului pediatric (de
exemplu, suportirea initiativelor de dezvoltare a tratamentelor inovatoare, imbunatatirea diagnosticarii,
aprofundarea cunostintelor generale in domeniul oncologiei pediatrice), dar si implicarea activa in
proiecte de cercetare (80).

e imbunititirea accesului la ingrijire — asigurarea faptului ca adolescentii si copiii bolnavi de cancer
beneficiaza de ngrijiri medicale adecvate si oportune, inclusiv acces la centre de tratament specializate,
studii clinice si servicii de suport psihologic si de Tngrijiri paliative.

e Sprijinirea familiilor — derularea de initiative care oferd suport emotional, resurse si asistentd
familiilor care se confruntd cu cancerul pediatric. Acest lucru ar putea include grupuri de suport,
programe de asistenta financiara si resurse educationale.

e Influentarea politicilor — colaborarea cu decidentii de politici de la nivel local, national si
international, pentru a contribui si a participa la elaborarea, adoptarea si punerea in aplicare a politicilor
tratament pentru copiii si adolescentii bolnavi de cancer.

e Abilitarea pacientilor si a familiilor — abilitarea pacientilor, a familiilor si a apartinatorilor pentru a
deveni sustinatori informati pentru sanatatea pacientului (de exemplu, prin furnizarea de informatii
adecvate despre optiunile de tratament, drepturile pacientului si modalitatile de navigare prin sistemul
de sanatate).

e Promovarea colaborarii — asigurarea faptului ca pacientii, parintii si supravietuitorii colaboreaza cu
PDS, cercetatorii si agentiile guvernamentale pentru a forma un front comun in abordarea provocarilor
legate de cancerul pediatric.

7.2 Organizatiile de pacienti si rolul acestora

Organizatiile de pacienti sunt organizatii non-profit axate pe pacienti. in aceste organizatii, pacientii,
supravietuitorii si/sau apartinatorii (acestia din urma in cazul in care pacientii nu se pot reprezenta singuri)
constituie majoritatea membrilor din organele de conducere. Acestea se disting de celelalte organizatii ale
societatii civile prin dualitatea obiectivelor si a componentei lor. In timp ce ONG-urile din alte domenii
actioneaza n numele unui grup mai larg sau al societatii iIn ansamblu, membrii organizatiilor de pacienti
sunt foarte adesea pacienti/supravietuitori, apartinatorii acestora sau alte rude, care activeaza adesea in
regim de voluntariat. Multe organizatii ale pacientilor respectd ghiduri sau principii care le conferd
prestigiul si recunoasterea ca parteneri de incredere. In special, Forumul European al Pacientilor defineste
cinci criterii care garanteaza ca o anumitd organizatie este ,.de buna-credintd” (https:/www.eu-
patient.eu/members/what-is-a-patient-organisation/).

Organizatiile puternice si de succes care activeaza in domeniul cancerului pediatric isi au de obicei originea
in grupuri de parinti implicati, supravietuitori sau alti specialisti care lucreaza cu copii si adolescenti bolnavi
de cancer. Aceste grupuri isi mobilizeaza retelele si resursele pentru a promova schimbarea, precum si
bunele practici si un tratament si o Ingrijire cuprinzatoare. Unele dintre aceste organizatii acopera lacunele
din sistemul de sanatate si finanteaza servicii care, in alt mod, nu ar fi disponibile (de exemplu, oferirea de
suport psihosocial, Tmbunatatirea conditiilor din spitale, construirea de case pentru parinti, strangerea de
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fonduri pentru anumite medicamente, studii clinice si analize specifice, asigurarea suportului social, ajutor
acordat familiilor pentru a beneficia de consultanta juridica etc.). Alte organizatii militeaza pentru drepturile
copiilor si ale familiilor, precum si pentru imbunatatirea politicilor din domeniul sanatatii. Unele organizatii
isi concentreaza activitatea la nivel local sau regional, in timp ce altele sunt active la nivel national,
european sau international. In calitate de organisme independente, aceste organizatii sunt foarte active, utile
si influente la nivel politic atunci cand este nevoie de actiuni de sensibilizare pentru revizuirea legislatiei,
modificarea reglementarilor, lupta pentru imbunatatirea conditiilor de tratament, Imbunatatirea mediului
medical si acordarea de suport social (76).

7.3 Apararea drepturilor pacientilor in toate etapele parcursului clinic

Cand vine vorba de cancerul pediatric, existd nevoi si probleme cu care se confrunta toate familiile si toti
pacientii. Cu toate acestea, contextul cultural, politic si economic divers al tarilor europene genereaza
provocari nationale diferite. Aceste provocari diverse necesitd eforturi de sensibilizare adaptate pentru a
raspunde nevoilor specifice. Prin urmare, existd o gama largd de practici de sensibilizare la nivel local,
national, regional si european.

7.3.1 Diagnosticul, tratamentul activ si terapia de intretinere

Organizatiile de parinti/pacienti joacd un rol esential in aceasta prima etapa. Printre initiativele importante
de aparare a drepturilor se numara dreptul copilului de a sta alaturi de parintii sai in spital, precum si
asigurarea accesului la educatie pe durata tratamentului si la informatii privind boala si procesul de
tratament, sau asigurarea gestionarii durerii si a ingrijirilor paliative. Organizatiile de pacienti care
colaboreaza strans cu spitalele, PDS si pacientii pot identifica in mod corespunzator si se pot concentra
asupra problemelor specifice cu care se confrunta familiile si pacientii in tara lor si in contextul local (77).
In plus, organizatiile de pacienti contribuie la imbunititirea sistemului de sanitate si la satisfacerea nevoilor
atunci cand autoritatile nu o fac (de exemplu, prin imbunatatirea conditiilor de viata din spitale, abordarea
penuriei de medicamente, oferirea de suport psihologic si social, suplinirea lipsei de personal, finantarea
programelor de instruire a PDS si donarea de echipamente medicale, medicamente si consumabile).

7.3.2 ingrijirea de urmairire pe termen lung (LTFU)

Ingrijirea LTFU este implementata in mod diferit in Europa. Ingrijirea LTFU bine organizati este esentiald
pentru bunastarea supravietuitorilor. Elaborarea programelor de urmadrire ulterioara necesita eforturi
comune din partea tuturor partilor interesate, inclusiv a reprezentantilor pacientilor, a PDS, a institutiilor de
tratament, a parintilor, a supravietuitorilor si a organizatiilor de pacienti.

7.3.3 Asistenta medicala transfrontaliera

Asistenta medicala transfrontaliera poate oferi un acces mai bun la tratamente standard pentru toti copiii si
adolescentii bolnavi de cancer, 1nsa este un proces complex, care implicd numeroase sectoare. Este nevoie
de competente medicale de specialitate, de o legislatie adecvatd, de resurse financiare si de o colaborare
eficientd intre diferite clinici. In lumina acestor fapte, toate partile interesate au un rol in organizarea
corespunzatoare a acestui proces si trebuie sa participe activ la punerea sa in aplicare. Toti promotorii
drepturilor pacientilor ar trebui sa colaboreze pentru a Tmbunatati criteriile si procedurile de acces la
asistenta medicala transfrontalierd. ERN PaedCan este un bun exemplu al modului in care cooperarea dintre
toate partile interesate poate imbunatati accesul si reduce inegalitatile (consultati capitolul 10).
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7.3.4 Reglementari si legislatie nationala si internationala

Sensibilizarea prin reprezentare si mobilizare le permite pacientilor si reprezentantilor acestora sa devina
agenti ai schimbarii in cadrul discursului politic si practic. Acest lucru este deja recunoscut de decidentii de
politica din cadrul institutiilor UE si al Organizatiei Mondiale a Sanatatii (OMS) Europa, care solicita in
mod explicit o implicare mai mare a pacientilor. Cartea albd a Comisiei Europene intitulata ,,Together for
Health: A Strategic Approach for the EU 2008-2013” subliniaza faptul ca participarea si abilitarea
cetatenilor si a pacientilor trebuie recunoscute ca valori fundamentale in toate activitatile legate de sanatate
la nivelul UE. Pe baza acestor eforturi, politica de sanatate comunitara trebuie sa ia drept punct de plecare
cheie drepturile cetatenilor si ale pacientilor, inclusiv participarea la procesul decizional si influenta asupra
acestuia, competentele necesare pentru bunastare, precum si cunostintele in domeniul sanatatii (78).

Aparatorii drepturilor pacientilor pot fi parteneri activi si pot contribui in mod semnificativ la elaborarea

politicilor, intrucat:

e Inteleg prioritatile si experienta pacientilor.

e Apara punctul de vedere al utilizatorilor finali in procesul de proiectare a serviciilor de sanatate.

e Exprimd In mod consecvent punctul de vedere al pacientilor intr-o abordare de tip ,,Sanatate in toate
politicile”.

e Pot contribui la elaborarea politicilor in toate etapele.

Pentru a promova si a apara mai eficient drepturile pacientilor, aparatorii drepturilor pacientilor 1si pot uni

fortele si pot crea retele integrate formate din PDS, pacienti, parinti si supravietuitori. In ceea ce priveste

revizuirea si imbunatatirea reglementarilor si a legislatiei, actiunile comune de sensibilizare, la nivel
national sau international, contribuie la:

e C(olectarea, managementul si analizarea datelor, precum si diseminarea cunostintelor, facilitind accesul
imbunatatit la studiile clinice si punerea in aplicare a ghidurilor internationale.

e Asigurarea suportului financiar pentru cercetare si tratament.

e Elaborarea de bune practici si implicarea activa pentru ca acestea sa fie puse in aplicare si finantate de
catre guverne.

e Imbunititirea cadrului juridic pentru a raspunde nevoilor medicale nesatisficute, dezvoltarea si
mentinerea registrelor privind cancerul pediatric, imbunatatirea accesului la medicamente
antineoplazice esentiale si noi, asigurarea 1inceperii din timp a procesului de dezvoltare a
medicamentelor pediatrice si a inovatiilor aplicate pentru prima data la copii, incurajarea tratamentelor
transfrontaliere etc. (79).

7.3.5 Cercetare si dezvoltare: sanatate si produse farmaceutice

De asemenea, aparatorii drepturilor pacientilor contribuie in diverse moduri la activitatile de cercetare si
dezvoltare. Acestia pot fi parteneri activi in cercetare, in parte prin colectarea de date, pot oferi suport in
parcurgerea procedurilor de reglementare, pot contribui la strAngerea de fonduri si la finantarea cercetarii
si pot ridica probleme de cercetare relevante pentru comunitatea pacientilor. In plus, acestia se pot implica
in proiectarea in comun, dezvoltarea, aplicarea $i monitorizarea inovatiilor revolutionare din domeniul
sanatatii.

Acestrol activ in cercetare poate firealizat prin punerea in aplicare a conceptului de implicare si angajament
al pacientilor si al publicului (PPIE) in cercetare, care a fost elaborat de Institutul National pentru Cercetare
in Sanatate din Regatul Unit pentru a descrie cercetarea desfasuratd ,,impreuna cu” sau ,,de catre” membri
ai publicului, mai degraba decat ,,catre”, ,,despre” sau ,,pentru” acestia (80). Scopul este de a abilita pacientii
sa contribuie in mod activ prin experienta lor de viatd si cunostintele pe care le detin. Pe langa
pacientii/apartinatorii individuali, precum si aparatorii drepturilor pacientilor, PPIE include si experti in
ceea ce priveste pacientii. Este vorba despre fosti pacienti/apartinatori care, pe langa expertiza specifica
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bolii, detin si cunostinte tehnice in domeniul cercetarii si dezvoltarii si/sau al activitatilor de reglementare,
dobandite prin instruire sau experienta (73). Atunci cand se vorbeste despre cancerul pediatric, PPIE s-ar
putea defini mai precis drept ,,implicarea si angajamentul pacientilor si al parintilor”, intrucat multi dintre

sustinatorii si expertii in ceea ce priveste pacientii sunt parintii copiilor bolnavi de cancer (75).

PPIE ofera trei modalitati diferite de implicare: (a) participare, anume, implicarea in studii observationale

sau clinice in calitate de subiecti de studiu, fie direct, fie indirect, prin chestionare etc., (b) implicare, anume,

diseminarea informatiilor si a cunostintelor despre cercetare, si (c) implicare, anume, stabilirea unui

parteneriat activ intre cercetatori si expertii In ceea ce priveste pacientii, in cadrul caruia acestia din urma

sunt membri cu drepturi depline ai procesului de ingrijire si cercetare, de la definirea in comun a

problemelor de cercetare pana la diseminarea rezultatelor cercetarii in colaborare (80).

S-a demonstrat ca PPIE aduce numeroase beneficii (75):

e Imbunititeste gradul de aplicabilitate a rezultatelor cercetrii.

e (Creste numarul de participanti la studii.

e Se asigurd ca orice intrebare de cercetare, design de studiu clinic si diseminare a rezultatelor are in
centrul atentiei pacientul si familia acestuia.

Ar trebui Incurajatd implicarea reprezentantilor pacientilor incd din primele etape ale cercetarii si
dezvoltarii.

7.4 Sensibilizarea bazata pe colaborare in practica: Exemple de colaboriri de
succes intre partile interesate

La nivel european, parteneriatul dintre CCI-E si SIOPE constituie un exemplu excelent de cooperare
fructuoasa, care reuneste toate partile interesate intr-un demers paneuropean.

Pe langa acest proiect de revizuire a standardului european de ingrijire, exista si alte proiecte europene

ERN PaedCan

OCEAN (Reteaua europeana deschisa de colaborare pentru cercetare in domeniul cancerului pediatric)
EU-CAYAS-NET

PanCareSurPass

PanCareFollowUp

ExPO-r-Net (Reteaua europeana de referinta a expertilor in oncologie pediatrica pentru diagnostic si
tratament

ACCELERATE (Platforma europeana pentru cercetare in domeniul cancerului)
ALADDIN

Aceste proiecte, alaturi de multe altele, se dezvolta gratie colaborarii strAnse dintre organizatiile de pacienti,
PDS si mediul academic.

Consultarile publice ale Comisiei Europene constituie un model de succes pentru implicarea aparatorilor

drepturilor pacientilor in elaborarea politicilor, a legislatiei si a schimbarilor calitative, precum si pentru
punerea in aplicare a abordarii ,,Sandtate 1n toate politicile”, care urmareste sa creeze o intelegere mai
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holistica si mai cuprinzatoare a sanatatii si sa asigure alinierea politicilor in vederea suportirii unor
comunitati si populatii mai sanatoase.

8. Organizatia nationala a retelelor formate din centrele de

oncologie pediatrica

Autori
Linea Natalie Toksvang, Maria Otth, Georgia Kokkinou, Anita Kienesberger, Gilles Vassal, Carmelo
Rizzari

Mesaje-cheie

e O infrastructurad cuprinzatoare, dedicata cancerului infantil, bazatd pe ingrijirea partajata, ar
trebui sa constituie obiectivul, tindnd seama de contextul national al unei tari.

e [ anivel national, colaborarea, schimbul de informatii si partajarea resurselor intre centrele de
oncologie pediatrica sunt esentiale si trebuie consolidate.
Ar trebui garantat accesul egal la inovare, atat in tara de origine, cat si in strainatate.
Ar trebui abordate lacunele dintre descoperirea factorilor determinanti ai tumorilor si
dezvoltarea unor potentiali agenti de tintire, acordand prioritate modelelor preclinice si
colaborarii.

adolescentilor bolnavi de cancer.

8.1 Organizarea oncologiei pediatrice la nivel national

Toate tipurile de cancer pediatric sunt rare, iar pentru majoritatea exista protocoale si strategii terapeutice
diferite, bazate pe stadializare, histologie, caracteristici moleculare si raspunsul initial la tratament. Aceste
aspecte si eterogenitatea rezultata contribuie In mare masura la complexitatea managementului de caz al
copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer, care poate fi asigurat doar prin eforturi multidisciplinare
(consultati capitolul I). Echipele dedicate acestor pacienti trebuie sa fie capabile sd dobandeasca si sa
mentinad la zi cunostintele si competentele necesare pentru tratarea diverselor tipuri de cancer pediatric. Atat
complexitatea, cat si raritatea cancerului pediatric pun la Incercare posibilitatea de a optimiza calitatea

oncologiei pediatrice.

Majoritatea tarilor europene dispun de o Societate Nationald de Hematologie si Oncologie Pediatrica
(NaPHOS). Scopul de baza al acestor societati este de a reuni toti hematologii si oncologii pediatri, precum
si alti PDS care activeaza in domeniul oncologiei pediatrice. Sarcinile societitilor nationale difera in parte,
dar includ adesea elaborarea si mentinerea de ghiduri nationale sau introducerea ghidurilor internationale,
desemnarea unor centre selectate pentru modalitati speciale de tratament (de exemplu, transplantul de celule
stem hematopoietice, strategii imunoterapeutice, studii clinice in faza incipientd) sau structurarea unor
programe educationale detaliate. Toate tarile europene au fost puternic incurajate sa infiinteze o NaPHOS
care sa serveasca drept platforma nationald comuna.
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ale tratamentului (de exemplu, la interventia chirurgicald). In acest context, este mai potrivit sa ne referim
la ele ca fiind infrastructuri cuprinzatoare, specializate In domeniul cancerului pediatric, care ofera Ingrijire
partajata.

noi modalitati de tratament si studii clinice care nu pot fi realizate in fiecare centru in parte, duce la
simplificarea procedurilor birocratice necesare pentru implementarea noilor protocoale de tratament si
sporeste oportunititile de instruire si formare. In plus, duce la o crestere a numarului de pacienti cu un
anumit tip de cancer.

Conform unei recenzii sistematice recente privind criteriile de calitate in oncologia pediatrica, doar cateva
strategii nationale si publicatii au analizat numarul de pacienti pe centru (8). Conform lui Knops et al.,
centrele cu volum mare, furnizorii de asistentd medicald cu un numar mare de cazuri si centrele specializate
sunt asociate cu rezultate mai bune in oncologia pediatrica (81). Efectul volumului pare sa fie mai evident
in cazul tumorilor care necesita interventie chirurgicala. In schimb, Wilkes et al. au analizat legitura dintre
numarul redus de cazuri si mortalitatea sau internarea 1n unitatile de terapie intensiva a pacientilor pediatrici
cu leucemie limfoblastica acuta si nu au raportat o legatura intre un numar mai mic de cazuri si ratele mai
ridicate de mortalitate sau de internare (82). In mod similar, Wolff et al. nu au putut demonstra o diferenti
intre ratele de supravietuire observate in centrele mai mari si cele mai mici in cazul pacientilor pediatrici
cu afectiuni neuro-oncologice (83).

In prezent, nu existd un numar minim sau limita standard pentru pacientii pediatrici bolnavi de cancer pe
centru, iar cifrele mentionate au crescut in timp. Cel mai probabil, numarul volumului 1n sine are un impact
asupra rezultatului tratamentului, dar este important sa se ia in considerare si alti parametri de calitate (8).

inevitabil, prezenta mai multor centre.

Totusi, anumite modalitati de tratament selectate si foarte speciale ar trebui centralizate (de exemplu,
transplantul de celule stem hematopoietice, neurochirurgia, oncologia ortopedica, studiile clinice in faza
incipientd). Odata finalizat tratamentul primar sau interventia chirurgicala, anumite componente mai putin
complexe ale tratamentului, Ingrijirea de sustinere, monitorizarea sau chimioterapia de intretinere, ar putea
fi realizate mai aproape de domiciliul pacientilor, in spitale desemnate, in stransa colaborare cu centrul
specializat. In astfel de cazuri, standardele ar trebui stabilite din timp si trebuie si existe un proces de
asigurare a calititii. In orice caz, proximitatea fati de serviciile medicale nu ar trebui si compromita sansa
unui pacient de a beneficia de cel mai bun tratament si ingrijire posibile.
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8.2 Reteaua nationala si reteaua internationala rezultata pentru accesul la terapii noi

In ultimii 20 de ani, consortiul european Terapii inovatoare pentru copiii bolnavi de cancer (Innovative
Therapies for Children with Cancer, ITCC) a creat o retea de experti pentru desfagurarea de studii clinice
in faza incipientd, menite si evalueze terapii noi pentru copiii bolnavi de cancer (84). Intrucat tumorile
pediatrice sunt diferite din punct de vedere biologic si nu se suprapun in totalitate cu tumorile la adulti, este
important nu doar sa se testeze terapiile noi dezvoltate pentru adulti, ci sa se dezvolte terapii impotriva
cancerului destinate copiilor. In plus, este necesara dezvoltarea unor forme farmaceutice adaptate copiilor
(de exemplu, comprimate cu doze mai mici, forma lichid) si evaluarea datelor privind siguranta pe termen
lung 1n ceea ce priveste cresterea si dezvoltarea (84).

Inainte de a aborda problema formularii medicamentelor adaptate copiilor, trebuie abordati problema
studiilor preclinice. Identificarea celor mai promitatori agenti terapeutici noi pentru studiile clinice in faza
incipientd depinde Tn mare masura de existenta unui cadru solid de evaluare preclinica pe modele pediatrice,
precum liniile celulare si xenogrefele. Acest aspect ar trebui sa fie considerat prioritar si extins prin eforturi
de colaborare intre mai multe parti interesate, implicand industria biofarmaceuticd, mediul academic si
organismele guvernamentale (85).

impun strategii terapeutice mai bine tintite si conduc la cresterea numarului de pacienti care indeplinesc
criteriile de includere intr-un studiu clinic specific. Majoritatea studiilor clinice cu medicamente noi, pentru
care vor fi eligibil doar putini copii si adolescenti, nu pot fi initiate 1n toate centrele care trateaza copii si
adolescenti bolnavi de cancer. Prin urmare, colaborarea dintre centre si includerea in studiile clinice
desfasurate in centrele ITCC este obligatorie, ceea ce duce la trimiterea pacientilor in cadrul aceleiasi tari
sau intre tari.

In prezent, consortiul ITCC este disponibil in 62 de centre din 17 tiri europene. Prin urmare, mobilitatea
pacientilor atat in interiorul tarii, cat si Intre tari este esentiala pentru a asigura accesul la terapii inovatoare
pentru fiecare copil sau adolescent cu o tumora malignd recidivantd/refractard sau cu risc ridicat
(https://www.itcc-consortium.org/). Fiecare centru ITCC a fost selectat pe baza competentelor, expertizei
si capacitatii sale de a desfasura studii clinice in faza incipienta.

Pe langa terapiile inovatoare destinate copiilor si adolescentilor cu tumori maligne recidivante/refractare
sau cu risc ridicat, ne confruntam in continuare cu o nevoie nesatisfacutd de terapii mai putin toxice, ceea
ce subliniaza necesitatea unei colaborari continue si extinse in acest domeniu (86).

8.3 Acreditare

In prezent, nu existi un proces european comun de acreditare pentru centrele care ofera ingrijire copiilor si
adolescentilor bolnavi de cancer. In unele tiri, este posibil un proces de acreditare gestionat de o societate
de oncologie pentru adulti, care se aplica si in alte tari cu aceeasi limba (de exemplu, certificarea acordata
de Societatea Germana de Oncologie poate fi recunoscuta n alte tari vorbitoare de limba germana). O astfel
de certificare necesita criterii de calitate standardizate care sa raspunda nevoilor copiilor si adolescentilor
bolnavi de cancer si nu ar trebui sa fie pur si simplu preluate din sistemul destinat adultilor. O recenzie
sistematica sintetizeaza criteriile de calitate publicate pana in prezent pentru copiii si adolescentii bolnavi
de cancer n urmatoarele categorii generale: 1) dotari si retele, 2) echipa multidisciplinara si alti experti, 3)
ingrijire de sustinere, 4) tratament, 5) ingrijire pe termen lung si 6) volum si cifre (8). In plus, exista
certificari in domenii specifice de expertiza legate de cancerul pediatric: de exemplu, programul de
certificare pentru excelentd in ingrijirea de sustinere al Asociatiei Multinationale pentru Ingrijirea de
Sustinere in Cancer si certificarea centrelor de excelentd in asistentd medicald prin Programul de
recunoastere Magnet® al Centrului American de Acreditare In Asistenta Medicala (ANCC).
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Mesaje-cheie

e Toate centrele de onco-hematologie pediatrica trebuie sa respecte standardele nationale sau sa
detina certificare.

e Toate tarile europene ar trebui sd infiinteze o societate nationald de oncologie pediatrica.

e O societate nationald de hematologie si oncologie pediatrica ar trebui sd promoveze obiective
educationale si clinice pentru Intreaga echipa interdisciplinara.

e Ar trebui sa se stabileasca o colaborare la nivel national intre parinti, supravietuitori, asociatii
de pacienti si orice alt ONG implicat in cancerul infantil, impreuna cu NaPHOS.

e in fiecare tara trebuie elaborat, adoptat si pus in aplicare un plan national privind cancerul
infantil.

e Ar trebui creat un registru national al cancerului pentru a colecta datele referitoare la copiii si
adolescentii bolnavi de cancer.

9.1 Introducere

Numarul redus de copii si adolescenti bolnavi de cancer, coroborat cu diversitatea acestor tumori maligne,
subliniazd importanta cooperarii la nivel national. Prin urmare, toate centrele de oncologie pediatrica trebuie
sa respecte aceleasi standarde nationale, mentionate in capitolul 8. Aceastd colaborare la nivel national
poate fi realizatd in diverse moduri. In primul rand, infiintarea unei societiti nationale de hematologie si
oncologie pediatrica ar trebui sd constituie cerinta minima in fiecare tarad. O societate activd in acest
domeniu poate aduce o serie de beneficii, cum ar fi instruirea mai buna a tinerilor oncologi si discutarea
cazurilor importante in cadrul comisiilor tumorale nationale. In plus, trebuie elaborat si pus in aplicare un
plan national privind cancerul pediatric. Rolul sdu este esential pentru definirea si concretizarea
schimbirilor esentiale si a obiectivelor sistemului de sinitate in domeniul oncologiei pediatrice. In plus, ar
trebui utilizate registre nationale de cancer pentru a colecta date privind noile cazuri de cancer la copii si
adolescenti. Aceste puncte reprezinta etapele de baza pentru o colaborare eficienta la nivel national.

9.2 Societatile de onco-hematologie pediatrica

In majoritatea tarilor europene existd societdti sau grupuri nationale de onco-hematologie pediatrica
(NaPHOS). Scopul acestor societdti este de a Tmbunatati ingrijirea acordatd copiilor si adolescentilor
bolnavi de cancer, de a promova cercetarea in acest domeniu, de a sprijini formarea si de a incuraja
activitatile de sensibilizare. Pentru a avea o societate nationald bine organizata si productiva trebuie luate
in considerare cateva aspecte.

Societatile de hematologie si oncologie pediatricd (PHO) trebuie sa fie deschise includerii de oncologi
pediatri, asistenti medicali cu experientd In oncologia pediatrica si altor PDS care activeaza in acest
domeniu. In plus, o structurd bine definiti este esentiald. Presedintele trebuie si fie un onco-hematolog
pediatru cu experienta si trebuie sa beneficieze de suportul unui comitet director, format din persoane cu
experientd si motivatie. Rolul esential al asistentilor medicali si al altor PDS trebuie sa fie recunoscut in
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societate, iar participarea lor activa este puternic incurajatd. De exemplu, asistentii medicali implicati in
studii joacd un rol important in studiile clinice, iar experienta lor poate fi benefica in cadrul mai multor
proiecte ale societatilor (de exemplu, seminare educationale). Importanta comunicarii intre membrii
societdtii reprezintd cheia succesului si poate fi realizatd daca reprezentantii tuturor partilor interesate joaca
un rol activ in cadrul societatii.

Societatea PHO ar trebui sa ofere tuturor membrilor acces facil la toate activitatile si evenimentele viitoare.
Majoritatea societatilor nationale dispun de site-uri web accesibile care ofera aceste informatii. In plus,
reuniunile anuale ar trebui sa constituie o parte integranta a activitatii societatilor, pentru a oferi membrilor
posibilitatea de a interactiona, de a prezenta cazuri complexe si rezultatele studiilor experimentale sau
clinice, precum si de a furniza informatii cu privire la stadiul actual al studiilor clinice in curs de desfasurare
sau viitoare. In plus, s-ar putea organiza si intalniri virtuale pentru a rezolva eventualele probleme aparute
in practica clinicd sau pentru a coordona problemele la nivel national.

Tinerii medici activi si motivati ar trebui Incurajati sd 1si asume initiative la nivel national, sub
supravegherea si cu sprijinul colegilor mai experimentati. Grupurile de tineri sunt tot mai bine reprezentate
in tarile europene. Participarea la un grup de tineri onco-hematologi pediatri le permite tinerilor membri sa
impirtiseasci ganduri si probleme comune. In plus, acest lucru poate duce la initiative si proiecte
inovatoare. Participarea tinerilor membri la SIOPE le ofera posibilitatea de a interactiona cu colegii la nivel
european (de exemplu, 1n cadrul cursurilor si conferintelor). Formarea reprezintd un alt subiect important
pentru societatile nationale, care se concentreaza si pe aspecte specifice la nivel national. Instruirea privind
0 gama mai larga de teme importante, indiferent de tara, reprezintd unul dintre pilonii SIOPE (consultati
capitolul 11). Tinerii medici care participa la conferinte, seminare sau programe de specializare in
straindtate sunt incurajati sa impartaseasca cunostintele dobandite 1n cadrul institutiei lor dupa finalizarea
acestor programe.

9.3 Colaborarea intre organizatiile de pacienti si ONG-uri la nivel national

Asociatiile de parinti, de supravietuitori si de pacienti, precum si orice alt ONG implicat in cancerul
pediatric ar trebui sa depuna toate eforturile pentru a colabora la nivel national. Acest lucru este valabil mai
ales atunci cand au obiective comune in ceea ce priveste elaborarea politicilor, cercetarea si inovarea sau
alte domentii.

Se recomanda existenta unei entitati-umbreld care sa vorbeasca in numele tuturor. O astfel de organizatie-
umbreld, dar si organizatiile individuale ale parintilor, supravietuitorilor si pacientilor, pe de o parte, si
societdtile PHO, pe de alta parte, ar trebui, de asemenea, sa colaboreze la cel mai 1nalt nivel posibil. Prin
aceasta colaborare, acestea pot lucra Tmpreuna la proiecte si propuneri si pot avea o voce mai puternica si
mai unitard atunci cand urmaresc modificarea politicilor, a legilor si a reglementarilor, precum si atunci
cand iau legdtura cu reprezentantii guvernului si cu alte parti interesate.

9.4 Planul national privind cancerul pediatric

Avand in vedere succesul remarcabil inregistrat in imbunatatirea ratei de vindecare a cancerului pediatric
si tindind seama de inegalititile si diferentele in ceea ce priveste accesul la asistentd medicala si
medicamente, existd o nevoie tot mai mare de a include hematologia si oncologia pediatrica in planurile
nationale de control al cancerului (NCCP). Conform sondajelor CCI-E si SIOPE, cancerul pediatric este
abordat 1n planurile nationale privind cancerul sau in documente de politica echivalente in 60-70% dintre
tarile europene.
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Proiectul NCCP al SIOPE a fost lansat in 2022 si a avut ca obiectiv identificarea continutului referitor la
cancerul pediatric in toate planurile nationale de control al cancerului. In plus, proiectul si-a propus si
realizeze o analiza de continut a planurilor NCCP existente (87). Avand in vedere diferentele dintre tari, au
fost selectate trei domenii pentru o analiza aprofundata, fiecare aspect a fost explicat si s-au oferit orientari
privind modul de actiune in vederea realizarii obiectivelor.

Primul domeniu este cel al organizarii si calitatii asistentei medicale. Stabilirea unui diagnostic cat mai
timpuriu este de o importanta capitala, iar societatea PHO ar trebui sa sensibilizeze populatia cu privire la
simptomele respective. Tratamentul trebuie administrat in conformitate cu principiile medicinei bazate pe
dovezi si, in mod ideal, ar trebui sa se puna in aplicare un sistem de ingrijire centralizat, cu scopul de a
uniformiza nivelul de ingrijire la nivel regional. Efectele pe termen lung si ingrijirea supravietuitorilor,
precum si serviciile de tranzitie catre varsta adulta si ingrijirea adolescentilor si a tinerilor adulti (AYA) ar
trebui incluse in NCCP.

Al doilea domeniu 1l reprezintd ingrijirea de sustinere si nevoile pacientilor. Este de o importanta cruciala
s se ia 1n considerare reabilitarea, ingrijirea psihosociald si ingrijirea paliativa (consultati capitolele 3 si
4). O abordare holisticd a pacientilor pediatrici si a familiilor acestora, care sa includa protectia sociala si
integrarea in viata de zi cu zi dupa tratament, reprezintd un subiect important, care ar trebui dezbatut la

fiecarei tari. Acest domeniu este adesea subestimat, iar acest lucru ar trebui sa se schimbe.

Al treilea domeniu cuprinde cercetarea, inovarea si datele. Inegalitatile in ceea ce priveste disponibilitatea
asistentei medicale si accesul la medicamente si la metode de diagnostic inovatoare reprezinta o problema
majora in Europa. Este necesar sd i se acorde prioritate maxima. Legislatia privind participarea la studiile
clinice si sarcinile administrative sunt uneori coplesitoare, iar tarile cu o populatie mai redusa nu reusesc sa
participe cu succes. Medicina de precizie si consilierea genetica ar trebui dezvoltate si ar trebui create
platforme nationale, cu scopul de a pune in aplicare programe de preventie vizand imbunatatirea controlului
diagnosticului la copiii din grupurile de risc. Disponibilitatea datelor, digitalizarea si registrele de cancer
joacd un rol important in imbunatatirea controlului calitatii In domeniul cancerului pediatric.

9.5 Registrele nationale de cancer

Primele date internationale privind incidenta tumorilor maligne la copii au fost publicate in 1988 (88). O
colectare corespunzatoare a datelor poate fi realizatd numai prin utilizarea unor baze de date bine organizate
la nivel national. Majoritatea tarilor europene dispun deja de registre ale cancerului. In unele tari se
utilizeazd mai multe registre, ceea ce duce la o colectare necentralizatd a cazurilor. Scopul registrelor
nationale de cancer este de a colecta date pentru controlul cancerului, inclusiv privind etiologia cancerului,
rezultatelor, cum ar fi ratele de supravietuire si de recidiva (89). Aceste obiective importante demonstreaza
necesitatea inregistrarii tuturor cazurilor in aceste registre.

Odata ce o baza de date nationald este activata si utilizata Intr-o tara, toate centrele de oncologie pediatrica
trebuie sa fie obligate sa isi inregistreze pacientii dupa obtinerea consimtamantului familiilor. In plus, se
poate evalua gradul de respectare a ghidurilor clinice de catre centrele medicale. Registrele nationale de
cancer ar putea permite evaluarea necesitatii unor noi tratamente la nivel de populatie si ar putea facilita
accesul la aceste tratamente (de exemplu, noii agenti sunt adesea recomandati pentru terapia de linia a doua
sau a treia, iar datele privind stadiul bolii ar putea fi utilizate pentru a evalua accesibilitatea la aceste
medicamente in fiecare tard).
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Un aspect esential al registrelor nationale de cancer il reprezintd documentarea. Pentru a sintetiza datele
privind tumorile maligne la copii si adolescenti la nivel european sau international, informatiile colectate
ar trebui armonizate. De exemplu, clasificarea tumorilor maligne poate fi inregistratd in numeroase moduri
diferite. OMS a lansat cea de-a 5-a editie a Clasificarii tumorilor pediatrice (90). In schimb, in unele tiri,
precum Ucraina, cazurile de cancer pediatric sunt inregistrate folosind codurile ICD-10, in timp ce in altele,
precum Luxemburg, inregistrarile sunt aliniate la standardele de la Toronto (91). In plus, utilizarea acestor
date ridica o serie de aspecte, atat la nivel national, cat si la nivel european. Pentru a armoniza legislatia
privind protectia datelor la nivel european, a fost publicat Regulamentul european privind protectia datelor,
care a intrat In vigoare Tn mai 2018 (92).
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Mesaj-cheie

e Fiecare copil si adolescent bolnav de cancer are dreptul egal la acces la tratamente si ingrijiri de
ultimd generatie.

e Colaborarea si ingrijirea transfrontalierd sunt esentiale in tratamentul copiilor si adolescentilor
bolnavi de cancer, Intrucét nu toate modalitatile de tratament pot si este necesar sa fie disponibile
in fiecare tara europeana, dar fiecare copil trebuie sa aiba acces la toate aceste modalitati.

e Initiativele internationale, precum ERNPaedCan, pot stimula colaborarea internationala.

10.1 De ce ingrijire transfrontaliera?

Colaborarea internationald in ingrijirea copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer a constituit o piatra de
temelie n dezvoltarea si perfectionarea continud a oncologiei pediatrice. Deoarece toate tipurile de cancer
la copii si adolescenti sunt rare, cooperarea transfrontaliera a fost esentiala pentru acumularea de experienta
si pentru reunirea unui numar suficient de pacienti cu cazuri similare, in vederea studierii efectelor si
rezultatelor tratamentului.

Printre exemplele de colaborare internationalad se numara:

1) Elaborarea protocoalelor de tratament (de exemplu, protocoalele AIEOP-BFM pentru leucemia
limfoblastica acuta, studiul clinic PNET 5 pentru meduloblastom, registrul INFORM pentru a raspunde
la Intrebari de natura biologica).

2) Cercetarea unor noi modalitati de tratament, a medicamentelor si a rezultatelor acestora (inclusiv
toxicitatea acuta si efectele tardive).

3) Instruirea PDS.

4) Oferirea de servicii de diagnosticare avansata.

5) Evaluarea pacientilor cu cazuri complexe in cadrul comisiilor tumorale formate din experti.

6) Furnizarea de ingrijiri medicale de inalta specializare (de exemplu, radioterapie cu protoni, CAR-T,
terapii experimentale).

7) Cercetarea si colaborarea in domeniul ingrijirii de urmarire de lunga durata.

Fiecare tard europeani are un mod diferit de organizare si furnizare a asistentei medicale. In ciuda
dezvoltarii constante a sistemelor de sanatate, exista diferente semnificative in ceea ce priveste accesul la
diferente in ceea ce priveste ratele de supravietuire intre unitatile oncologice si intre tarile europene,
rezultatele fiind cu pand la 20% mai slabe in Europa de Est (94). Diferentele pot fi influentate de situatia
economica a tarilor, de pozitionarea geograficd, de numarul de locuitori si de finantarea tratamentelor (94,
95). Cu toate acestea, toti copiii si adolescentii bolnavi de cancer ar trebui sa aiba acces la un diagnostic
rapid si la cele mai bune ingrijiri disponibile.
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Pentru diagnosticarea si tratarea bolilor rare, inclusiv a cancerului pediatric si, in special, a diferitelor
subtipuri ale acestuia, este necesara o infrastructura specifica. Avand in vedere numarul redus de pacienti,
nu este realist ca fiecare etapa a procesului, de la diagnosticare pana la tratament, sa poata si sa trebuiasca
sa fie asiguratd in fiecare tara europeana (de exemplu, terapia cu protoni). Nu doar infrastructura si
echipamentele trebuie s fie disponibile, ci si personalul instruit. Prin urmare, efectuarea unor etape pentru
diagnosticare sau a unui tratament in strdinatate poate fi mai economica decat acordarea de ingrijiri in
propria tara. Prin urmare, crearea unei retele internationale eficiente si cu impact este esentiala (consultati
capitolul 8.2).

10.2 Reteaua europeana de referinta pentru cancerul pediatric (ERN PaedCan)

Retelele europene de referintd (ERN) reprezintd o initiativd a Uniunii Europene menitd sa promoveze
cooperarea Intre sistemele nationale de sandtate. Viziunea retelei ERN PaedCan este de a reduce
inegalitatile In ceea ce priveste rata de supravietuire in cazul cancerului pediatric, prin furnizarea de
asistentd medicala transfrontalierd de inalta calitate, accesibild si rentabild, indiferent de locul din Europa
in care locuiesc copiii si adolescentii. ERN PaedCan isi propune sa reuneasca specialisti din toata Europa
si sa faciliteze schimbul de expertiza si cunostinte. Printre obiectivele prioritare se numara organizarea de
comisii tumorale virtuale 1n cadrul carora sa aiba loc un schimb de expertiza si cunostinte medicale, fara ca
pacientii sa fie nevoiti sa se deplaseze, furnizarea de ghiduri catre PDS, efectuarea de teste de referinta
pentru stabilirea diagnosticului (de exemplu, gruparea riscului molecular, patologie si imagisticd) si
asigurarea accesului pacientilor la interventii de inaltd specializare (de exemplu, interventii chirurgicale
complexe, terapie cu protoni si transplanturi).

Statele membre pot solicita finantare din partea retelei ERN PaedCan pentru a oferi pacientilor ingrijiri
transfrontaliere si de 1naltd specializare (Wwww.paedcan.ern-net.eu).

10.3 Procesele de furnizare a tratamentului si provocarile asociate acestora

Deciziile privind deplasarea in scop medical necesita retele clinice si cdi de trimitere, care pot include relatii
intre centrele clinice atunci cand serviciile nu sunt disponibile intr-o tara (96). Desi medicii locali propun
tratamentul 1n straindtate ca o optiune, pacientii sau parintii pot decide sd nu se deplaseze. Conditiile
culturale, inclusiv limba si capacitatea de a comunica aspecte medicale complexe, sunt identificate ca fiind
0 preocupare majora pe parcursul tratamentului. Aceste aspecte pot constitui un obstacol in calea

transfrontaliere, iar un plan de pregatire specific si detaliat intre clinici (clinica din tara de origine si clinica
din strainatate) este de o importanta capitala. In plus, situatia complexa a pacientilor care se intorc acasa
dupa un tratament esuat in strainatate reprezinta o altd provocare. Rolul parintelui in timpul tratamentului
oncologic in strainitate poate reprezenta o altd provocare.

Unul dintre motivele pentru care pacientii si parintii aleg sa calatoreasca in strainatate este obtinerea unei a
doua opinii cu privire la diagnostic si tratament (97). Un alt motiv il reprezintd accesul la tratamente care
nu sunt disponibile in tara de origine. Aceste metode de tratament fie nu sunt aprobate, desi sunt disponibile
in mod curent in alte tari, fie se afld in stadiul de studii clinice experimentale sau in faza incipienta.

OO 0

tratament, bazandu-se pe informatiile primite de la cunostinte, familie si prieteni; 2) pacientii trimisi in mod
oficial de medicul curant si de sistemul de sadnatate (atat pentru tratamente standard, cat si pentru tehnologii
emergente); 3) cei care beneficiaza de servicii in straindtate, de obicei pentru screening, dar pentru care
tratamentul nu constituie motivul principal al calatoriei (97).
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Este important de mentionat ca ingrijirea transfrontaliera nu inseamna intotdeauna ca pacientul calatoreste
in strdinatate. Expedierea de material tumoral in vederea efectudrii unor examinari de referintd sau a unor
teste care nu sunt disponibile in tara de origine (de exemplu, teste moleculare, teste legate de medicamente)
este, de asemenea, inclusd 1n categoria ingrijirilor transfrontaliere. Participarea la comisiile tumorale
internationale face parte din ingrijirea transfrontaliera.

10.4 Siguranta pacientului, riscuri si rezultate

Avand in vedere caracterul urgent al tratamentului Tmpotriva cancerului, evitarea tratamentului local in
asteptarea aprobarii calatoriei si a reglementarilor necesare pentru continuarea tratamentului in strainatate
reprezintd o provocare. Intreruperile tratamentului cauzate de deplasari, intarzierile survenite in timpul
tratamentului 1n straindtate, dar si beneficiile aduse de noua situatie clinica pot influenta rezultatele in sens
negativ sau pozitiv. Pentru unele tari si centre, este o provocare sa asigure urmarirea pe termen lung sau
scurt a pacientilor care se Intorc in tarile de origine dupa tratament. Schimbul continuu de informatii Intre
clinica din tara de origine si clinica din strdinatate care a asigurat Ingrijirea este esential pentru acumularea
de date si experientd pe termen lung (96).
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11. Formare si instruire in oncologia pediatrica
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Mesaje-cheie

e Toti copiii ar trebui s beneficieze de un program educational continuu si flexibil, fie in spital, fie
acasa si este esential ca familia, scoala si personalul spitalului sa colaboreze.

e Apartindtorii ar trebui s beneficieze de informatii adecvate si de instruire in ceea ce priveste
ingrijirea medicala pentru a-si ingriji copilul in sigurantd acasa, precum si de o instruire
corespunzatoare pentru a intelege diagnosticul, planul de tratament si prognosticul copilului lor.

e Profesionistii din domeniul sénatatii si aparatorii drepturilor pacientilor trebuie sd urmeze cursuri
de perfectionare profesionald continua.

11.1 Prioritati educationale in oncologia pediatrica pentru profesionistii din domeniul
sanatatii

Oncologia pediatrica este o specialitate exigenta, care necesitd nu numai perfectionare si instruire continua,
ci si abordari multidisciplinare. Tratamentul cancerului pediatric trebuie asigurat de o echipa
multidisciplinard formatd din oncologi pediatri, chirurgi, radio-oncologi, asistenti medicali specializati in
oncologie pediatrica, farmacisti clinici specializati in oncologie pediatrica, radiologi, patologi, psihologi,
terapeuti prin artd si muzica, nutritionisti, asistenti sociali si specialisti din alte discipline.

11.1.1 Cerinte de formare in oncologia pediatrica

Oncologul pediatru este pilonul coordonator al echipei oncologice. Acesta efectueaza prima consultatie,
stabileste diagnosticul si coordoneazd tratamentul impreuna cu echipa multidisciplinard. Prin urmare,
formarea adecvata, insotitd de perfectionarea continud, este obligatorie. Scopul unui program de instruire
ar trebui sa fie acela de a pregati specialisti care, in viitor, sd poata diagnostica si trata cancerul la copii si
adolescenti. Primul pas consta in asigurarea accesului la informatii si competente practice, iar al doilea in
a le permite stagiarilor sa exerseze sub supraveghere, ceea ce duce la al treilea pas, si anume practicarea
oncologiei pediatrice in mod independent.

Perfectionarea constanta este extrem de importanta pentru a asigura un diagnostic si un tratament bazate pe
dovezi si de ultima generatie. Acumularea de cunostinte ar trebui adaptati la fiecare boala in parte. In plus,
abordarea echipei multidisciplinare adecvate trebuie individualizata. Neuro-oncologii sau oncologii care
trateaza in principal tumori solide au nevoie de formare continua in domeniul imagisticii, radioterapiei si al
tehnicilor chirurgicale. Oncologii pediatri trebuie sa mentind legatura cu geneticienii si cu tehnicienii de
laborator.

Programul de formare SIOPE oferd o gama variata de programe de formare pentru tinerii membri SIOPE
(www.siope.eu/activities/education sau www.siope.eu/young-siope).
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11.1.2 Cerinte de formare pentru chirurgia oncologica pediatrica

Chirurgia pediatrica include ingrijirea chirurgicald a copiilor in crestere, precum si managementul cazurilor,
ingrijirea perioperatorie si reabilitarea. Numai chirurgii pediatri cu instruire specifica in oncologie pot
atinge excelenta si competenta in acest domeniu. Avand in vedere diversitatea domeniilor acoperite de
chirurgia pediatrica, chiar si in cazul in care existd expertiza chirurgicald, ar trebui incurajatd colaborarea
cu specialitatile chirurgicale care se ocupa de nevoi speciale sau de boli rare.

De asemenea, este important ca chirurgii sa inteleaga tratamentul nechirurgical al cancerului, comparand
optiunile chirurgicale cu alte abordari terapeutice locale si sistemice. Conform Cerintelor europene de
instruire (ETR) ale UEMS pentru chirurgia pediatrica, absolventii trebuie sa demonstreze competente in
mai multe domenii. In special in domeniul chirurgiei oncologice pediatrice, absolventii ar trebui sa fie
capabili sa desfasoare activitati profesionale care pot fi incredintate (EPA) in cadrul unor proceduri precum
tratamentul nefroblastomului, neuroblastomului si teratomului, la un nivel de competenta adecvat (nivelul
3), sub supraveghere reactiva indirecta (anume, supraveghetorul este disponibil imediat, daca este necesar).
Se recomanda cu tarie organizarea unor procese centrale de evaluare, coordonate de comitetele locale de
conducere ale grupurilor de studiu respective, pentru a stabili cea mai buna abordare chirurgicala la pacientii
pediatrici cu cancer. Instruirea trebuie sa fie asigurata de institutii sau de grupuri de institutii recunoscute,
capabile sa ofere pregatire practica specifica Tn domeniul chirurgiei oncologice pediatrice intr-un mediu
multidisciplinar.

11.1.3 Cerinte de formare pentru oncologia radioterapeutica pediatrica

Un program de instruire in radioterapie ar trebui sa ofere stagiarului cunostinte aprofundate in domeniul
stiintelor fundamentale si clinice ale radioterapiei, pentru a dobandi competente solide in acest domeniu.
Scopul principal al acestei specialititi este elaborarea planurilor de gestionare a pacientilor, precum si
punerea 1n aplicare a unei strategii terapeutice si a unui plan pentru supravietuitor. Se recomanda cu tarie
organizarea unor procese centrale de evaluare, coordonate de comitetele locale de conducere ale grupurilor
de studiu respective, pentru a stabili cea mai buna abordare In materie de radiatii.

Conform ETR pentru radioterapia oncologica, sustinute de UEMS, un stagiar sau un specialist in formare
trebuie sd poatd demonstra un nivel 2 de competentd in domeniul oncologiei pediatrice si a adolescentilor.
Acest nivel de competentd presupune supravegherea proactiva directa a tehnicii de tratament de cétre un
superior. Domeniile incluse in aceste EPA necesita cunostinte despre diferite tipuri de tumori, de exemplu,
tumorile sistemului nervos central, nefroblastom, neuroblastom, rabdomiosarcom, tumori Ewing, limfom
si leucemie. Sistemul de evaluare este stabilit de societatile nationale In conformitate cu cerintele legale ale
fiecarei tari.

11.1.4 Cerinte de formare pentru asistentele medicale in domeniul oncologiei pediatrice

Furnizarea de asistentd medicala specializata este esentiald pentru obtinerea unor rezultate optime 1n cazul
copiilor bolnavi de cancer. Conform Raportului OMS privind situatia asistentei medicale la nivel mondial,
cele mai importante masuri necesare se impart in trei domenii: investitii In formarea personalului de
asistentd medicala, crearea de noi locuri de munca in domeniul asistentei medicale si consolidarea rolului
de conducere al asistentilor medicali (99).

Formarea specializata privind asistenta medicala in domeniul oncologiei pediatrice este esentiala pentru
asigurarea unor ingrijiri medicale sigure si de inaltd calitate, pentru imbunatatirea rezultatelor si pentru
consolidarea serviciilor de sanatate Tn ansamblu. Asistentii medicali au nevoie de instruire extinsa pentru a
diverse medii medicale, inclusiv in salile de operatie si in unititile de terapie intensiva. Aceasta presupune
dobandirea de cunostinte in domenii precum procedurile chirurgicale, tehnicile de radioterapie,
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farmacologia pediatricd, managementul durerii, ingrijirea paliativd, suportul psihosocial si ingrijirea
supravietuitorilor. Este important de retinut ca cerintele de formare pentru asistentii medicali pot varia de
la o tard la alta si de la un sistem de sanatate la altul. Societdtile nationale si organismele de reglementare
joacd un rol esential 1n stabilirea cerintelor de formare specifice si in evaluarea competentelor asistentilor
medicali, in conformitate cu cerintele legale ale fiecarei tari (100).

Rotatia asistentilor medicali, care presupune mutarea acestora intre sectii, reprezintd un obstacol
semnificativ 1n calea dezvoltarii competentelor si a expertizei in ceea ce priveste asistenta medicald in
domeniul oncologiei pediatrice. Asistentii medicali specializati in oncologie pediatrica sunt esentiali.
Acestia trebuie sa detina expertiza necesara pentru administrarea chimioterapiei, monitorizarea reactiilor
adverse, managementul urgentelor oncologice si educarea pacientilor/familiilor acestora. Rotatia arbitrara
a personalului medical duce la pierderea unor cunostinte si competente valoroase, impiedica retentia
personalului si reprezintd o provocare serioasd, in special in contextul actualei crize de personal medical
(100).

Colaborarea cu alti PDS si participarea la programe de instruire de specialitate sunt esentiale pentru ca
asistentii medicali sa Indeplineasca cerintele de formare si sa ofere ingrijiri de calitate pacientilor din
domeniul oncologiei pediatrice. Prin remedierea lacunelor din cadrul formérii specializate a asistentilor
medicali si prin incurajarea colaborarii, sistemele de sanatate pot pregati mai bine asistentii medicali pentru
a oferi Ingrijiri optime si a imbunatati rezultatele iIn domeniul onco-hematologiei pediatrice.

11.1.5 Cerinte de formare privind aspectele psihosociale (101, 102)

Copiii si adolescentii bolnavi de cancer, precum si familiile lor, se confruntd cu momente extrem de dificile
a vietii. Un psiholog cu experientd, capabil sa ofere suport constant familiilor si pacientilor, joaca un rol
esential in cadrul echipei multidisciplinare si ar trebui sa fie implicat 1n toate discutiile importante dintre
echipa medicala si pacienti/parinti.

Plecand de la competentele specifice profesiei, de la principiile si recomandarile formulate in ghidurile
psihosociale, profesionistii din domeniul psihosocial ar trebui sa fie instruiti in tehnici de comunicare (a)
pentru a sprijini pacientii $i apartinatorii in discutii complexe privind diagnosticul, prognosticul si
tratamentul (de exemplu, ,,comunicarea vestilor proaste”); (b) pentru a promova cooperarea dintre pacienti
si apartindtori prin intermediul unei psihoeducatii adecvate nivelului de dezvoltare cu privire la boala,
precum si la procedurile medicale; (c) pentru a contracara mecanismele de aparare, cum ar fi negarea,
agresivitatea sau necomplianta, prin intermediul unei conversatii constructive; si (d) pentru a consolida, n
general, abilititile de comunicare ale membrilor familiei intre ei, dar si ale intregii echipe. In plus, acestia
ar trebui sa fie instruiti In domeniul interventiei In situatii de criza si al competentelor de diagnostic, pentru
a putea evalua riscul psihosocial al pacientilor si al apartinatorilor si pentru a putea initia o interventie
timpurie. Acest lucru implica, de asemenea, o evaluare diferentiald Intre stresul normal si tulburarile
psihice. Instruirea ar trebui sa includa, de asemenea, factorii de stres specifici asociati cancerului si efectele
tardive, metodele de interventie specifice bolii, precum si aspectele interculturale.

11.1.6 Cerinte de formare privind farmacia clinica

Pacientii oncologici pediatrici urmeaza un tratament medicamentos extrem de complex. Prin urmare, acest
lucru necesita cunostinte farmacologice aprofundate privind mecanismul de actiune si reactiile adverse ale
chimioterapiei conventionale, imunoterapiei, terapiei celulare si medicamentelor utilizate in ingrijirea de
sustinere.
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Farmacistii trebuie sa fie instruiti sa ofere consiliere privind medicamentele, ceea ce include informatii
privind compatibilitatea intravenoasd a medicamentelor, interpretarea interactiunilor farmacocinetice si
farmacodinamice dintre medicamente, precum si monitorizarea terapeutici a medicamentelor. Alte
exemple includ rezolvarea problemelor legate de administrarea medicamentelor prin sonde de alimentare,
prepararea unor formule si doze adecvate, adaptate varstei sau starii clinice a copilului atunci cand nu exista
alternative disponibile pe piata, promovarea utilizarii rentabile a medicamentelor, elaborarea si punerea in
aplicare a ghidurilor de farmacoterapie si ingrijire de sustinere, precum si educarea pacientilor si a
personalului medical. In plus, acestia trebuie instruiti si utilizeze sistemele de farmacovigilentd, si
identifice reactiile adverse la medicamente si si le contracareze. In plus, farmacistii se afld intr-o pozitie
ideald pentru a se implica 1n cercetare si in studii clinice, unde ar putea aduce o valoare adaugatd din
perspectiva medicamentelor si chiar pot sa 1si asume roluri de conducere in cercetare.

In Europa nu existi un program de formare oficial sau recunoscut pentru farmacistii specializati in
oncologie pediatrica, nici pentru farmacistii pediatri. Iin majoritatea tarilor europene, formarea si instruirea
farmacistilor specializati In oncologie pediatrica fac parte din programul de formare de baza (desi nu este
predat in toate universitatile sau spitalele si, de cele mai multe ori, este foarte limitat) si din instruirea ca
farmacist clinic sau de spital, ori se bazeaza pe instruirea interna oferita de un coleg farmacist cu experienta.
Initiativele de formare ale organizatiilor nationale sau europene din domeniul farmaciei oncologice (de
exemplu, Societatea Europeana de Farmacie Oncologicd Global), axate pe oncologia pediatricd si
participarea la conferinte cu tematica oncologica pediatrica, reprezinta o valoare adaugata in acest domeniu.
Colaborarea cu organizatiile de farmacisti ofera, de asemenea, o platforma importanta pentru schimbul de
cunostinte, mai ales avand 1n vedere ca nu existd prea multi farmacisti specializati In domeniul oncologiei
pediatrice, in comparatie cu serviciile destinate adultilor.

Totusi, farmacistii au nevoie de un program de formare specific, de o specializare academica oficiala in
domeniul oncologiei pediatrice si de integrarea in echipe multidisciplinare. Toate aceste aspecte ar putea
conduce la armonizarea si standardizarea aspectelor si practicilor de formare, avand ca obiectiv

pacientilor.

11.2 Perfectionarea profesionala continui in oncologia pediatrica

Ar trebui sd existe oportunitati de instruire pentru profesionistii cu studii postuniversitare, in special pentru
tinerii oncologi. Perfectionarea profesionala continua trebuie sa fie obligatorie atat pentru medicii oncologi
pediatri tineri si cu experienta, cat si pentru cadrele didactice Incepatoare. Institutiile, societatile nationale
si autoritatile europene ar trebui, de asemenea, sa asigure oportunitati adecvate de finantare pentru aceste
activitdti, In vederea consolidarii retelei formate din parti interesate multiple din domeniul oncologiei
pediatrice.

Ar trebui organizate cursuri de instruire, ateliere si programe de specializare la nivel national si
international, pentru a permite accesul la opiniile si experienta expertilor, in vederea dobandirii de
cunostinte fundamentale si clinice. Perfectionarea profesionala continua trebuie realizata prin participarea
la conferinte si reuniuni nationale si internationale. In plus, institutiile sau societatile locale/europene ar
trebui sa incurajeze participarea la cursuri de instruire sustinute de experti in domeniu. Cursurile trebuie sa
se bazeze pe progresele inregistrate in domeniul diagnosticului, tratamentului, prognosticului si cercetarii
clinice, dar pot fi bazate si pe experienta (de exemplu, studii de caz). Mobilitatea finantarii reprezinta un
obstacol frecvent si trebuie incurajatd de catre institutii, comunitatile locale si autoritatile europene.
Programul trebuie sa prevada resurse si timp In mod adecvat pentru participarea la cursuri de instruire si la
intalniri educative pentru toti membrii personalului. Asociatiile de parinti pot contribui, de asemenea, la
finantare, 1n cazul in care institutiile medicale nu aloca fonduri.
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11.3 Oportunititi de instruire in oncologia pediatrica

Institutia locala trebuie sa asigure accesul la informatii actualizate privind articolele publicate, oferind acces
la protocoale terapeutice noi si organizand programe de formare. Acestea pot fi organizate la nivel national
(de exemplu, prelegeri pe teme relevante pe plan national, cursuri de dezvoltare a competentelor practice)
sau la nivel european (de exemplu, seminare web interactive online, cursuri la fata locului).

Programele de specializare clinicd ar trebui oferite atét la nivel national, cét si international, pentru a asigura
un nivel mai ridicat de instruire, a oferi acces la o gama mai larga de afectiuni si a oferi posibilitatea de a
lucra alaturi de profesionisti cu experientd. Programele de specializare trebuie sa ofere acces la domeniul
de interes al stagiarului si sa fie personalizate. De asemenea, trebuie sa existe optiunea unor programe de
instruire interculturald, avand in vedere numeroasele diferente in ceea ce priveste modul de abordare a
pacientilor si a familiilor acestora (103).

SIOPE si-a asumat angajamentul sa continue initiativele de colaborare valoroase deja stabilite cu Scoala
Europeand de Oncologie (ESO) (de exemplu, cursuri de perfectionare, invatamant la distanta, program de
specializare), Societatea Europeana de Oncologie Medicald (ESMO), recomandarile sau seminarele web
ale retelei ERN PaedCan, precum si cu alti parteneri interesati de oportunitati similare. Societatea
Internationald de Oncologie Chirurgicala Pediatrica (IPSO) poate oferi si alte oportunitati de formare. [IPSO
dispune de un forum prin intermediul caruia rezidentii si stagiarii pot fi informati cu privire la oportunitatile
de instruire din centrele europene si a publicat recent ghiduri pentru o gama larga de tipuri de cancer
pediatric, cu accent pe tratamentul chirurgical (https://ipso-online.org/guidelines-spg/).

11.4 Mentorat si supervizare

Dezvoltarea carierei este un proces in continud evolutie, care nu se incheie odata cu finalizarea studiilor
formale. Programele de mentorat au ca scop sa le ofere tinerilor medici sprijinul colegilor cu mai multa
experienta si al expertilor. Datele disponibile indica faptul ca relationarea eficienta si mentoratul sunt factori
determinanti esentiali pentru succesul academic. Stagiarii care beneficiazd de mentori de incredere si
dedicati au mai multe sanse sa inregistreze o productivitate mai mare 1n cercetare si o dezvoltare personala
mai buna (104). In Statele Unite, organizatii precum COG (Grupul de Oncologie Pediatrici) si ASPHO
(Societatea Americanda de Hematologie/Oncologie Pediatricd) au implementat cu succes programe de
mentorat 1n cadrul instruirii In domeniul oncologiei pediatrice si isi propun si elaboreze ghiduri destinate
viitorilor mentori, pentru a-i ajuta pe cursanti sa obtind succes in carierd, atit pe termen scurt, cat si pe
termen lung (104). Cu exceptia ESO, tdrile europene nu au instituit Incd in mod sistematic programe de
mentorat n cadrul instruirii in oncologie pediatrica. Cu toate acestea, Young SIOPE ia 1n prezent masuri
pentru a dezvolta un astfel de program.

11.5 Satisfacerea nevoilor educationale ale copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer

copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer (105). Cancerul si tratamentul acestuia pot afecta adaptarea
scolara in trei moduri: reducerea prezentei la scoala, efecte fizice si cognitive, precum si efecte psihosociale
(105). Interventiile scolare destinate copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer au efecte pozitive, printre
care se numara imbunatatirea rezultatelor scolare si scaderea nivelului de depresie la copilul bolnav de
cancer, cresterea gradului de informare 1n randul colegilor si o atitudine mai pozitiva la nivel de clasa fata
de copilul bolnav de cancer (105).
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11.5.1 La momentul diagnosticarii

Capacitarea si pregatirea profesorilor contribuie la succesul scolar si la reducerea dificultatilor din mediul
scolar (106). Scoala ar trebui sa fie informata cu privire la diagnostic si la implicatiile educationale ale
cancerului pediatric si ale tratamentului acestuia, astfel incat sa stie la ce sa se astepte si s poata planifica
un program educational individualizat, adecvat fiecarei etape a bolii (107). Colegii de clasa ar trebui sa fie
informati cu privire la cancer si la implicatiile acestuia, astfel incat sa poata dezvolta empatie (106). Astfel,
copilul bolnav de cancer poate beneficia de sprijinul scolii si poate evita izolarea si comportamentele de
retragere. De asemenea, este important ca scoala sa stie pe cine trebuie sa contacteze din randul cadrelor
didactice ale spitalului, pentru a-si putea coordona eforturile (107). Modul si amploarea informatiilor
furnizate scolii si colegilor de clasa trebuie intotdeauna discutate si trebuie sa tind seama de preferintele
copilului bolnav de cancer si ale familiei sale.

11.5.2 Pe durata tratamentului

Toti copiii ar trebui sd beneficieze de un program educational continuu si flexibil, fie in spital, fie acasa
(107). Salile de clasa din spitale joaca un rol esential In procesul de dezvoltare a copilului. Jocul si
comunicarea cu colegii, pe 1anga faptul ca 1i ofera o forma de educatie, 1i asigura un refugiu si ii permit sa-
si elimine tensiunile. Posibilitatea de a frecventa cursurile organizate in spital depinde de gradul de
imunosupresie, iar spitalul trebuie sa asigure meditatii private. In plus, trebuie depuse toate eforturile pentru
a mentine legatura cu scoala copilului. Acest lucru se poate realiza prin teme pentru acasé la care participa
si copilul bolnav de cancer sau prin apeluri video de grup. In plus, profesorii ii pot incuraja pe colegii de
clasa sa pastreze legatura, prin scrisori, apeluri video, desene, fotografii, mesaje text etc.

11.5.3 Revenirea la scoala

Copilul ar trebui sa revina la scoald cat mai curand posibil, iar medicii ar trebui sa incurajeze acest lucru,
mai ales atunci cand parintii au dificultati in a-si lasa copilul s mearga. Este nsa esential ca minorii sa se
reintegreze cu succes 1n gcoald (106). Ar trebui elaborat un plan, tinind seama de factorii practici si de
nevoile specifice. Planul ar trebui s includa si un mecanism de monitorizare care sa asigure reintegrarea
fara probleme a copilului in timp. Inainte de revenirea la scoald, este important, de asemenea, sa se educe
familiile cu privire la eventualele dificultiti cognitive si scolare asociate tratamentului, sa se efectueze
evaluari si sd se ofere suport copiilor si familiilor in ceea ce priveste informarea scolii si solutionarea
eventualelor probleme (108).

11.5.4 Colaborarea dintre medici, scoli si familii

Este necesar sa se promoveze legatura dintre scoala si unitatile oncologice, stabilind relatii intre cele doua
medii, astfel Incat nevoile educationale ale copiilor sa fie satisfacute in mod adecvat pe tot parcursul
tratamentului (106). Poate fi utild crearea unei echipe de suport pentru Invatare, bazata pe colaborare, care
s se reuneasca periodic si sd includa membri ai familiei, membri ai personalului scolii si ai personalului
spitalului (107). Asociatiile parintilor copiilor bolnavi de cancer pot, de asemenea, sd ofere ajutor, sfaturi
si sa colaboreze in cadrul oricérei interventii.

Schimbul de informatii este important pentru a oferi un suport adecvat, insa trebuie recunoscut si ca o
provocare permanentd. Orice schimb de informatii trebuie gestionat cu delicatete, respectind
confidentialitatea si viata privatd a copilului si tinand intotdeauna seama de ceea ce stie copilul despre
urmadrire, intrucat unele probleme apar abia mai tarziu sau devin evidente doar ca urmare a unor noi etape
de dezvoltare. Masurile de suport ar trebui sa conduca, in consecinta, la suport in dezvoltarea carierei.
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11.6 Instruirea apartinatorilor

A avea grija de un copil bolnav de cancer implica numeroase provocari. Parintii raporteaza adesea dificultati
legate de complexitatea informatiilor si se simt coplesiti, in special in ceea ce priveste ingrijirea fizica de
care are nevoie copilul lor acasa (109). Furnizarea de informatii adecvate si de instruire in domeniul

pentru a-si ingriji copilul in conditii de siguranta.

Apartindtorii ar trebui sa beneficieze de instruire in acest sens (110):

e (Cum sa recunoasca urgentele medicale si pe cine sa contacteze.

e (Care sunt reactiile adverse frecvente si cum pot fi tratate in mod eficace.

e Ingrijirea cateterului central, administrarea de medicamente (daci este necesar), prevenirea infectiilor,
tratarea plagilor, m anagementul dietei etc.

De asemenea, apartinatorii ar trebui sd beneficieze de o pregatire adecvata pentru a intelege diagnosticul,
planul de tratament si prognosticul copilului lor, precum si pentru a putea pune in practica strategii de
adaptare, cum ar fi indrumare 1n vederea accesarii suportului psihosocial etc. (110). Instruirea ar trebui sa
inceapa inca de la momentul diagnosticarii si sd continue pe parcursul tratamentului, asigurandu-se
intotdeauna ca toate informatiile sunt furnizate la momentul potrivit, adica Tnainte ca familia sa aiba nevoie
de ele. De asemenea, factori precum starea emotionala si nivelul de alfabetizare al apartindtorului ar trebui
luati in considerare atunci cand se decide momentul $i modul de desfasurare a instruirii (110). Informatiile
trebuie prezentate verbal, dar trebuie sa fie disponibile si in scris, Intr-o maniera simpla si usor de inteles
(de exemplu, brosuri care descriu simptomele si modalitatile de a le aborda).

11.7 Cerinte privind formarea reprezentantilor pacientilor

Pe masura ce implicarea si participarea pacientilor capatd tot mai multd importanta, este important ca
reprezentantii pacientilor sa-si consolideze capacitatea de a deveni sustinatori si consilieri eficienti in toate
domeniile: cercetarea si evolutiile actuale in materie de strategii terapeutice si medicamente, elaborarea
politicilor sau ingrijirea pacientilor. S-a demonstrat ca familiarizarea pacientilor cu procesul de cercetare si
instruirea lor pentru a se implica activ si a lucra in cadrul unei echipe contribuie la sporirea implicarii
acestora. Scopul nu este de a transforma reprezentantii pacientilor in cercetatori, ci de a le oferi
instrumentele necesare pentru a intelege mai bine procesul si limbajul cercetarii si pentru a se simti mai
increzatori atunci cand participa la discutii (111).

Pentru a-si consolida capacitatile, reprezentantii pacientilor ar trebui:

e Si participe la cursuri specializate. Printre exemple se numéra cursurile oferite de EUPATI, Eurordis si
Academia WECAN.

e Sa beneficieze de instruire adecvata atunci cand participa la proiecte de cercetare, studii clinice etc. (112).
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(Limba romana)

Acest document este o traducere a Standardelor europene de ingrijire pentru copiii si
adolescentii bolnavi de cancer (European Standards of Care for Children and Adolescents with
Cancer). Traducerea a fost revizuita de un specialist in oncologie pediatrica (Dr. Mihaela
Bucurenci, Societatea Romana de Onco-Hematologie Pediatrica) si de un reprezentant al
pacientilor (Dna Alina Patrahau, Asociatia Daruieste Aripi). Versiunea originald verificata este
editia in limba engleza. In caz de neconcordante, versiunea in limba englezi va prevala.

English

This document is a translation of the Furopean Standards of Care for Children and Adolescents
with Cancer. This translation was reviewed by a paediatric oncology health care professional
(Dr. Mihaela Bucurenci, Romanian Society for Pediatric Oncology and Hematology)d) and a
patient advocate (Mrs Alina Patrahau, Association Daruieste Aripi). The original verified version
is the English edition. In case of discrepancies, the English version shall prevail.
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