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focuses more on parents' quality of life.
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Uvod

Leukémie predstavuji nddorové onemocnéni, které vychazeji zkrvetvorné tkané
a z lymfatickych uzlin. Je to nadorové onemocnéni, které velice nepfiznivé ovliviluje Zivot
ditéte 1 jeho rodiny.

Nejcastéjsim typem leukémie a tim i1 nejCastéj$i malignitou v détském véku je akutni
lymfoblasticka leukémie, kterd tvoii 80 % vSech leukémii a 25 % détskych nadord. Akutni
myeloidni  leukémie  tvoii 15 %  leukémii,  myelodysplasticky = syndrom
5 % a chronickd myeloidni leukémie 2-3 % leukémii. Incidence leukémie je v nasi populaci
5 novych piipadii/100 000 déti ve véku 0—18 let/rok. V praxi to znamena, Ze v Ceské republice
je ro¢né diagnostikovano pfiblizné Sedesat pét déti s ALL, dvanact déti s AML, tfi déti s MDS
a jedno dit¢ s CML (Stary, 2022).

Vétsina vyzkumnych studii zabyvajicich se kvalitou zivota u jedinct s détskym
onkologickym onemocnénim operuje s pojmem ,,health related quality of life* (Fardell, 2017).
Hodnoceni HRQoL zachycuje vice nez jen pfitomnost a nepfitomnost symptomdu, ale
doporucuje se pro pouziti v klinickych studiich.

Cile prace je zjistit, jakym zptsobem a do jaké hloubky ovliviiuje leukémie Zivot ditéte
a jeho rodiny.

Cil 1: Vnimani kvality Zivota déti s onemocnénim leukémie.

Cil 2: Vnimaji nastalé¢ situaci rodice a sourozenci déti.
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2 Détské onkologické onemocnéni

Za détské onkologické onemocnéni je oznaCovdno onemocnéni, které se objevuje
u déti od narozeni do 15 let a u dospivajicich ve véku od 15 do 19 let. (Bajciova, 2014). Rocné
je diagnostikovano cca 350 déti s onkologickym onemocnénim. Usp&sné se vylé&i odhadem
80 % z nich (Kiss et al., 2021, s.373).

Dité neni ,,zmenSend varianta dospélého pacienta®. Po narozeni a v prib¢hu détstvi télo
roste a pokracuje funkéni vyvoj jednotlivych organti. Vyzravajici organy (napt. mozek) Casto
limituji vyber 1écebnych moZznosti rizikem rozvoje zavaznych pozdnich nasledki a komplikaci
protinadorové 1é€by. Na druhou stranu, je détsky veék vSeobecné charakterizovan rychlejSim
hojenim, vys$§i mirou adaptace, dobrou orgdnovou funkci a vy$§imi kompenzacnimi
mechanismy. Déti obvykle nemaji zadné komorbidity a toleruji protinddorovou 1écbu 1épe
ve srovnani s dospélymi pacienty (Kiss, et al., 2021, s.373).

Vék hraje v onkologii vyznamnou roli. Vyskyt nadort je vékovée specificky, biologie nddort
a jejich klinické chovani je rovnéz vékové specifické. U mnoha détskych typii nadorii
je samotny vek prognostickym a prediktivnim faktorem. Navic biologie hostitele se vékem
meéni, v pribéhu Zivota nastdvaji metabolické zmény, pfibyvaji komorbidity a vlivem faktort
zivotniho stylu se kumuluji epigenetické zmény a mutace, které vedou ke vzniku
kardiovaskularnich, metabolickych a neurodegenerativnich onemocnéni a nadort (Kiss et al.,
2021, s.373).

Akutni lymfoblasticka leukémie (dale jen ALL) je nejcastéjSim nddorovym onemocnénim
v détském veéku a diky neustadlému zdokonalovani 1écby dosahuje preziti s diagnézou ALL
80-90 % (Fardell, et al. 2017, s.1).

ALL je nemoc vyskytujici se ve vSech v€kovych skupinach. U déti do 15 let véku
je nejCastéjsim typem leukémii a také nejcastéjSim léCenym nadorovym onemocnénim.
U dospivajicich ji fadime rovnéz mezi ¢asté maligni nemoci, ale frekvence vyskytu je nizsi nez
u malych déti. V Ceské republice jsou viichni pacienti do 18 let véku 1é&eni v pediatrickych
hemato — onkologickych centrech (Bajc¢iova, 2011).

Akutni myeloidni leukémie (ddle jen AML) predstavuje rtiznorodou skupinu
neoplastickych onemocnéni charakterizovanych proliferaci a akumulaci nezralych
hematopoetickych bunék v kostni deni s jejich naslednym vyplavenim do periferni krve.

V definici AML nardzime na diskrepanci v poctu blasti u adolescenti a mladych

dospélych. V poslednich 20 letech doslo k vyraznému zlepseni 1écebnych vysledkii u AML.
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Pomoci intenzivni indukéni chemoterapie se dosahuje u 80-90 % déti kompletni remise.
Celkové preziti pacienti AML ve skupiné déti a adolescentii se pohybuje mezi 42—-68 %.
Chronickd myeloidni leukémie (dale jen CML) se ftadi do skupiny tzv.
myeloproliferativnich onemocnéni. Jedna se o klondlni onemocnéni vychazejici z kmenové
hematopoetické buiiky. Vyznacuji se autonomni proliferaci jedné nebo vice bunécnych linii na
podkladé somatické mutace, které zvyhodiuji klonalni proliferaci postizené hematopoetické

kmenové bunky vici ostatnim (Bajova, 2011).

2.1 Pribéh a specifika détského onkologického onemocnéni

Pé¢e je v podminkich Ceské republiky realizovana na né&kolika tirovnich. Zakladem
je primarni péce zajiStovana prostfednictvim praktickych pediatrickych lékari. Nasleduje
onkologickd péce regiondlnich onkologickych pracovist (dale jen ROP). Vysoce
specializovand péce je poskytovand v komplexnich onkologickych centrech (déale jen KOC).
Od roku 2017 je zaveden status Narodnich onkologickych center (ddle jen NOC). NOC jsou
koncipovana jako koordinaéni védecko-vyzkumné instituce s rozSifenymi moznostmi
mezinarodni spoluprace v siti KOC. NOC v dané oblasti piisobi zejména jako narodni kontaktni
body pro mezinarodni spolupraci, a nenahrazuji pisobnost a kompetence odbornych
spole¢nosti, ani sité komplexnich onkologickych center (Kiss et al., 2021, 5.375).

,Leukémie tvoti 30 % zhoubnych nédorti v détském véku a jsou tak nejcastéjsi malignitou
ve vékovém obdobi 1-15 let. U dospivajicich mezi 15-19 lety se s germinalnimi nadory déli
o druhé misto za malignimi lymfomy. NejcastéjSim typem leukémia tim i nejcastcjsi
malignitou v détském véku je akutni lymfoblasticka leukémie (ALL), ktera tvoii 80 % vSech
leukémii a 25 % détskych nadord.” (Stary, 2017).

,» émét thned po sdéleni diagndzy nastupuje silna, mnohdy i devastujici onkologicka lécba.
Ta muize trvat mésice i roky.“ (Stary, 2017).

Vedlejsi ucinky spojené s onkologickou 1é¢bou mohou byt znacné zavazné. Béhem 1écby
se u déti mize vyskytnout zivot ohrozujici toxicita, jako je Zilni tromboembolie (5 % déti),
zavazna pankreatitida (5-10 % dé&ti) a neurologické komplikace jako jsou zachvaty
a encefalopatie (1-2 % déti) (Fardell, et al., 2017, s.1).

Castéji mohou déti v souvislosti s 1écbou ALL pocitovat nevolnost, bolesti, inavu nebo
poruchy spanku a psychické poruchy. To jsou ptiznaky, které rodice hodnoti jako zavazné

a obtézujici (Fardell, et al., 2017, s.1).
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Déti po zvladnuti 1écby také Celi zvySenému riziku pozdniho vyskytu a dlouhodobym
nezadoucim ucinklim v disledku 1é¢by, véetné kardiovaskularnim onemocnénim, endokrinnim
dysfunkcim, sekunddrnim nadorovym onemocnénim, neuropsychologickym porucham
a psychosocialnim obtizim (Fardell et. al., 2017, s.2).

S rostoucim poctem déti, které preziji své nadorové onemocnéni, je tieba snizit dopad
akutnich a chronickych vedlejSich ucinkl souvisejicich s 1é¢bou. ZlepSeni kvality Zivota
nemocnych déti se stavd prvoradym. Stale cCastéji se hodnoti kvalita zivota souvisejici
se zdravim v pribchu 1écby. Stava se dilezitym vysledkem pro détské pacienty (Fardell et. al.,
2017, s.2).

Proces onkologické 1é€by pfinasi také jiz zminéné psychické problémy. Omezeny kontakt
s vrstevniky, pobyt pouze ve spolecnosti dospélych a Casté hospitalizace narusuji socializa¢ni
proces ditéte. ZkusSenost s takovou izolaci a nedostatek sounalezitosti s komunitou zvySuje pocit
oddélenosti a odcizeni ditéte. Nadmérna pozornost rodict a pecujicich osob zaroven zvysuje
pocit uzkosti (Kowaluk, 2018, s.9).

Vysledky vyzkumu Moodyho et. al. také dokazuji, ze déti trpici rakovinou zazivaji
osamélost, bolest, nemaji potéSeni z jidla, maji pocit postizeni a strach o své zdravi
a budoucnost. V dasledku toho maji onkologicky 1écené déti horsi kvalitu Zivota

(Kowaluk, 2018, 5.9).

2.2 Rezim ditéte

Pokud rodice, a i jejich dit¢ pochopi podstatu toho, co se déje, zbavi se zbytecného strachu
a usnadni si zivot s nemoci (FN Brno-https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-
onkologie/informace-pro-pacienty/t2698).

Po celou dobu 1écby, aingkolik mésict po jejim ukonceni, patii déti s onkologickym
onemocnénim mezi jedince s vysokym rizikem zdvaznych infekci. Toto riziko jesté vzrasta
pfi poklesu poctu bilych krvinek (neutrofillt) pod kritickou mez 500/ul. Nejvétsi riziko infekce
pro dit¢ znamend predevsim kontakt s ostatnimi lidmi, potraviny obsahujici plisné ¢i bakterie
aoCkovani (FN  Brno -  https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-
onkologie/informace-pro-pacienty/t2698).

Dité by mélo omezit pobyt v kolektivu lidi. V zadném piipadé se nedoporucuje Skolni
¢i pfedSkolni dochazka béhem aktivni 1é€by détského pacienta. VétSina déti je ale schopna
zvladat individuélni skolni vyuku. Taktéz zcela nevhodné jsou navstévy kin, divadel, ndkupnich

center a cestovani hromadnymi dopravnimi prostiedky. Rodina by méla omezovat pocet
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navitév na nejblizsi pribuzné, na které je dité zvyklé. Cleny rodiny s akutnim onemocnénim
knému nepoustét (FN  Brno-https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-
onkologie/informace-pro-pacienty/t2698).

V diet¢ by se po celou dobu lécby mély vyloulit potraviny s rizikem obsahu plisni
a bakterii, v dobé tézké neutropenie (absolutni pokles neutrofilll) i Cerstvé ovoce a tepelné
neupravenou stravu. Dalsi upravy diety doporucuje oSetiujici Iékar dle aktualniho zdravotniho
stavu ditéte (FN Brno-https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-
onkologie/informace-pro-pacienty/t2698).

Po celou dobu 1é¢by nesmi byt dité ockovano jakoukoliv vakcinou. Zvitata, kterd rodina
vlastni, mohou v byt¢ ziistat i nadale, pouze neni vhodné, aby se s nimi dité mazlilo a pfichézelo
do styku svykaly ¢islinami (FN Brno-https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-
detske-onkologie/informace-pro-pacienty/t2698).

V byté neni nutné provadét specidlni dezinfekci nebo €isténi vzduchu. V byté by pouze
nem¢ély probihat stavebni préce, pfi kterych se prudce zvySuje mnozstvi plisni v ovzdusi. Pobyt
ditéte venku je doporucovéan. Pokud se dité citi dobfe, neni nutné jej omezovat (FN Brno-
https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-onkologie/informace-pro-
pacienty/t2698).

Naprostd vétsina déti ma zavedeny centralni Zilni katetr (dale jen CZK) pro snadn&jsi
aplikaci 1ékii aodbéri krve. Katetry jsou konstruovany pro dlouhodobé zavedeni
a je predpoklad, Ze dité s nimi bude pobyvat doma a bude pfitom normalné aktivni. P¥ipadné
samovolné ¢indsilné vypadnuti katetru muze zpisobit krvaceni z podkozi. Riziko infekce
katetru v domacich podminkdch a piibézné hygiené je velmi nizké (FN Brno-
https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-onkologie/informace-pro-
pacienty/t2698).

Pokud dité za pobytu doma udava ndhle bolesti v oblasti katetru, kiize v okoli je vice
zarudla ¢i je patrny otok koncetiny na stran¢ zavedeni katetru, vzdy se musi kontaktovat 1¢kat
(FN  Brno-https://www.fnbrno.cz/detska-nemocnice/klinika-detske-onkologie/informace-pro-

pacienty/t2698).
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3 Kbvalita Zivota ditéte s leukémii

Mira pteziti u ALL patii k nejvys§im ze vSech nddorovych onemocnéni, pficemz mira
pétiletého preziti je nyni 80-90 %. Lécba ALL je vSak dlouhodobd, intenzivni faze 1écby trva
8 mésict a udrzovaci faze 1 rok (Vetsch, 2018, s.2).

V 80. letech 20. stoleti byly pacienti s ALL 1é¢eni systémovou chemoterapii a kranidlnim
ozafovanim. Dnes pacienti s ALL dostavaji systémovou intratekdlni chemoterapii. Pouze
nékteti pacienti podstupuji kranidlni ozafovani a v piipad¢ relapsu onemocnéni transplantaci
krvetvornych kmenovych bun¢k. Vede k vyznamnému riziku morbidity a mortality béhem
ptezivani. Néklady na vyléceni jsou vysoké jak pro jednotlivce, tak pro systém zdravotni péce
Vetsch, 2018, s.2).

Jedinci, ktefi uspésné zvladli 1é€bu ALL mohou byt ohroZeni chronickymi onemocnénimi,
zhorsit kvalitu Zivota jesté dlouho po preziti (Vetsch, 2018, s.2).

Kvalita zivota je hodnocenim Zzivota jednotlivece v kontextu jeho kultury a jeho vlastnich
hodnot, ofekavani a standardi. Kvalita zivota souvisejici se zdravim je vicerozmérna
a zaméfuje se na ucinky zdravi, nemoci a 1é¢by, na fyzickou, psychologickou a socialni oblast
zivota (Vetsch, 2018, s.3).

Vétsina vyzkumnych studii zabyvajicich se kvalitou zivota u jedinct s détskym
onkologickym onemocnénim operuje s pojmem ,,Health Related Quality of Life* — kvalita
zivota spojena se zdravim (HRQoL). Toto hodnoceni zachycuje vice nez jen pfitomnost
¢1 nepfitomnost symptomd, a proto se doporucuje pro pouziti v klinickych studiich. HRQoL
je vicerozmérny koncept zahrnujici fyzickou, psychologickou a socialni oblast. Charakterizuje
vnimani dopadu nemoci na zdravi, pohodu a fungovéni jedince v jeho kulturnim kontextu.
U déti zahrnuje také jejich rodinny kontext. Hodnoceni HRQoL v ramci 1écby mtze 1€kaiim
pomoci pii rozhodovani zejména v piipadé, Ze rizné 1é€ebné protokoly maji stejny vysledek
pteziti, ale odliSny profil toxicity a dopadu na dit¢ a rodinu. Hodnoceni HRQoL b¢hem
onkologické 1é€by proto umoziiuje nahlédnout do zatéze 1écby z pohledu ditéte anebo rodict
(Fardell, 2017, s.2).

Hodnoceni HRQoL u déti je slozité. Mohou existovat rozdily mezi zpravami déti, zpravami
opatrovnikll a 1ékaid. Pohled déti na jejich HRQoL je nedostatecné zastoupen. Ackoliv déti
dokdzou adekvatné popsat svou HRQoL ve véku 7 let, vétSina potvrzenych diagnéz ALL
se objevuje mezi 2. a 4. rokem veku, a proto déti nemusi byt schopny popsat svou HRQoL

v pribéhu 1écby (Fardell, 2017, s.2).
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Autofi Ferdell, Vetsch et al. z Australie provedli systematicky piehled literatury o HRQoL
pacient s ALL. Vybrali si 13 studii, z toho 3 studie popisovaly vzorky osob mladsich nez
30 let. VSechny studie uvadély horsi vysledky HRQoL u pacientl s ALL ve srovnani se
zdravymi normalnimi détmi nebo sourozenci. ,,Naptiklad Furlong a kolektiv uvadi Ze, pacienti
béhem aktivni 1é€by ztratili cca 0,2 kvalitné stravenych let Zivota, coz odpovida ztraté cca dvou
meésicl zivota pti plném zdravi“. VétSina studii uvadi, ze 1écba ALL ovlivnila vSechny oblasti
HRQoL. Nejcasteji byla métena télesnd, psychosocialni, socialni, emocionélni a Skolni oblast,
a sourozencu. U déti uzivajicich steroidy byla hlaSena v¢Etsi bolest, zranéni a tizkost z procedur
ve srovnani s détmi, které steroidy neuzivaly. Ve srovnani s pacienty s AML méli pacienti
s ALL horsi skore v oblasti fyzickych, rolovych, emo¢nich a kognitivnich funkcei a lepsi skore
v oblasti inavy, nevolnosti a zvraceni, bolesti, nespavosti, ztraty chuti k jidlu a zacpy. V tomto
prehledu 22 studii autofi zjistili, ze HRQoL déti s ALL je vyznamné zhorSena v dobé, kdy jsou
léceny. U casti déti mize dochazet k trvalému zhorSeni HRQoL v prubéhu 1écby. Zda se, ze
horsi HRQoL souvisi s intenzivnimi fazemi chemoterapie, 1écbou kortikosteroidy, vyssi
toxicitou, vys$im vékem a zenskym pohlavim. Pochopeni HRQoL v pribéhu 1é€by umoziuje
vcas identifikovat rizikové pacienty a nabidnout jim intervenci nebo podporu s potencionalem
zménit HRQoL béhem 1é¢by 1 po ni (Fardell, 2016, s.2-8).

Dale systematicky piehled od autorti Vetsch, Wakefield et al. zminuje 31 studii, které
se tykaly HRQoL 4356 déti s ALL a 901 zadkonnych zastupcl. Zjisténi tykajici se HRQoL
onkologickych onemocnéni. Zjisténi naznacuji, Ze pacienti s ALL maji béhem pfeziti celkové
hor$i HRQoL nez bézna populace. Zda se, Ze doménou, v niz déti dostavaly horsi vysledky,
byla psychosocialni oblast (Vetsch, 2018, s.3-10).

Zadné faktory souvisejici s 1é¢bou nebyly konzistentné spojeny s horsi HRQoL b&hem
pteziti, nicméné prozivani horsich fyzickych pozdnich nasledkl bylo spojeno s horsim HRQoL
(Vetsch, 2018, s.3-10).

Ackoliv mnoho déti mélo HRQoL odpovidajici normam nebo zdravim kontrolam,
13 studii uvadi, ze déti po onemocnéni ALL méli dlouho po ukonc€eni 1é¢by nizsi skore HRQL
ve srovnani s normami nebo sourozenci. Deficity v HRQoL déti a ALL byly pozorovany mezi
2. a 23. rokem po 1écbé. Stredné te€zké a tézké postizeni uvadélo vice nez 70 % z nich. Doba
od stanoveni diagndzy nebo ukonceni 1écby nebyla ve studiich, které tyto faktory hodnotily
konzistentné spojend s HRQoL, coz naznacuje, Ze Spatnd HRQoL mitize byt relativné stabilni

po celou dobu pieziti a v riiznych obdobich 1é¢by. ,,Napiiklad Kunin-Batson et al. uvedli,
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7ze cca 20 % déti s ALL uvedlo HRQoL, ktera byla povazovana za ,rizikovou*
a vypovida o Spatném vysledku v priméru 9 let po stanoveni diagnozy.“ (Vetsch, 2018,
s.3-10).

V tomto systematickém piehledu 31 studii autofi zjistili, Ze vysledky tykajici se HRQoL
se znacné lisily. 13 studii uvadélo horsi HRQoL, 8 studii nezjistilo zadny rozdil a 3 studie
zjistily lepsi vysledky HRQoL ve srovnéni se zdravymi kontrolovanymi détmi nebo sourozenci.
Cast déti s ALL trpi zhorSenou kvalitu HRQoL piedev§im v psychosocilni oblastech jesté
mnoho let po ukonceni 1écby. Faktory souvisejici s 1écbou byly nekonzistentné spojeny
s nizkou trovni HRQoL. Klinické faktory, jako je vyskyt vice fyzickych pozdnich nasledk,
faktory zivotniho stylu a sociodemografické charakteristiky byly spojeny s hors$i trovni
HRQoL. Nedostatecnd konzistence zjisténi zdiirazituje pottebu tyto koncepce dale testovat
(Vetsch, 2018, s. 3-10,).

Dalsi studif, ktera se ztotoznuje s pfedchozimi studiemi, je z Turecka od autorQ
Kizmazoglu, Sari et al., zkoumali kvalitu Zivota souvisejici s HRQoL u déti, které prezily ALL
a hodnotili nazor déti, sourozencti a rodi¢l. Do studie bylo zatfazeno 70 pacientt, kteti prezili
ALL ve véku od 7 do 17 let a ukon¢ili 1é¢bu po cca dvou letech. Kontrolni skupinu tvofili zdravi
sourozenci. HRQoL byla hodnocena pomoci vékové specifického dotazniku KINDL (zamé&iuje
se spisSe na psychosocidlni nez fyzické aspekty HRQoL. Metodou hodnoceni je vlastni hlaSeni
ditéte nebo hlaseni rodice. Verze specifické pro vek a pohlavi zohlediluji zmény dimenzi
HRQoL v pribéhu vyvoje ditéte (Kizmazoglu et al., 2019, s.2).

Ti uvadéji, Zze nebyly zjiStény zadné vyznamné rozdily mezi skérem nemocnych déti
s ohledem na proménné, jako je pohlavi, rizikova skupina a chronické onemocnéni. Skore
HRQoL pro fyzickou pohodu, emoc¢ni pohodu, rodinu a socidlni fungovani pacientl
a sourozencu podle vlastnich zprav a zprav rodicu byl v zastoupeni nizsi, nez oc¢ekdvana
hodnota pro zdravé a chronicky nemocné déti. Tyto vysledky ukézaly, Ze jak 1é€ené déti s ALL,
tak jejich rodiny potfebuji pomoc psychologickych poradenskych programi pro zlepSeni
HRQoL i po ukonceni 1écby. (Kizmazoglu et al., 2019, s.3).

V této studii nebyly zjistény zadné rozdily mezi dil¢imi Skdlami HRQoL skore déti, ale
s ohledem na proménné zahrnujici pohlavi, zpiisob 1écby, rizikovou skupinu, odchod domu
po terapii, pfijmovy status, chronické onemocnéni, relaps v minulosti a terapeutické centrum.
Vétsina pacientil byla sledovana vice nez 6 let po ukonceni terapie. Pozoruhodnym zjisténim
této studie je, Ze skore pro fyzickou pohodu rodiny a socidlni fungovani se u sebehodnoceni
pacientil, sourozenct a rodi¢ii rovnéz ukazalo byt nizsi nez ocekdvané hodnoty u sebehodnoceni

zdravych jedincii (Kizmazoglu et al., 2019, s.3).
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Polska studie od autort Kowaluka a Wozniewski vyuzila metodu anonymniho prizkumu.
Kvalita Zivota déti byla hodnocena pomoci dotazniku KidSCREEN-10. Uroveii pohybové
aktivity byla zjiStovana pomoci otdzek dotazniku Health Behavior in School-aged Chirden
(Kowaluk, Wozniewski, 2018, s.1).

Byly zjistény statisticky vyznamné rozdily. Déti 1écené pro nadorové onemocnéni
vykazovaly niz§i kvalitu zivota. VSechny déti 1é¢ené pro leukémii reportovaly maldtnost a horsi
fyzickou zdatnosti. Celych 83 % zdravych déti deklarovalo alesponl velmi dobrou fyzickou
zdatnost a pohodu. Ve studijni skupiné vSechny déti poukazovaly na nedostatek vnitini sily
a energie. V kontrolni skupin€ 70 % déti velmi ¢asto pocitovalo vnitini silu a energii. V studijni
skupin¢ se déti citily velmi dobte. VSechny déti ve studijni skupin€ zazily v pfedchozim tydnu
smutek, zatimco az 90 % zdravych déti zazivalo smutek jen obc¢as nebo viibec. Déti ve studijni
kontrolni skupiné zazivaly osamélost jen ziidka (Kowaluk, Wozniewski, 2018, s.10-17).

Tato studie popisuje omezeni v oblasti vysledkli provedeného vyzkumu. Ten je tfeba
potvrdit na vétsi skupiné onkologicky lécenych déti. Bylo by také vhodné vénovat vice ¢asu
porovndni vySetiovanych déti. Studie také zahrnovala pouze subjektivni hodnoceni urovné
pohybové aktivity u déti 1é€enych pro leukémii (Kowaluk, Wozniewski, 2018, s.17).
fyzické aktivity ve srovndni se zdravymi vrstevniky. Druhd skupina déti podstupujicich
onkologickou 1écbu nevyuzivala zadnou formu pohybové aktivity, kterd by pfispivala
ke zlepSeni parametri pohybové kapacity. Tteti skupina déti 1écena pro leukémii vykazovala
niz§i kvalitu Zivota ve srovnani se zdravymi vrstevniky. U déti nebyl zjistén Zadny vztah mezi
urovni pohybové aktivity a kvalitou zivota (Kowaluk, Wozniewski, 2018, s.10-17).

Longitudinélni analyza od autorit Zheng Xaomin et. al. se zaméfovala na vysledky kvality
zivota u déti béhem 1écby ALL. Jako metodu zvolili prospektivni kohortovou studii podsouboru
déti zatazenych do intervencni klinické studie COG AALL0932 157 ¢lenskych instituci COG.
Studie byla nabidnuta uc¢astnikiim, ktefi méli B-bunécnou ALL se stiednim rizikem, byli starsi
ctyt let, méli rodice, ktefi hovofili plynné anglicky a neméli Z&dnou preexistujici
neurovyvojovou poruchu (Zheng et al., 2018, s.571).

Dotazniky pro tuto studii vypliiovali rodice pii planovanych navstévach kliniky od pocatku
terapie az do jeho ukonceni po 2, 8, 18, 26 a 38 mé&sicich o stanoveni prvni diagn6zy. Konec
terapie byl 26. mésic u divek a 38. u chlapcii, coz odpovidalo ¢tyfem hodnocenim u divek a péti
u chlapct. Pacienti s recidivujicim nebo refrakternim onemocnénim nebo ti, ktefi v prabéhu

studia odvolali souhlas s ucasti ve studii, dal§i hodnoceni neabsolvovali (Zheng et al., 2018).
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Ugastnici byli porovnani s Gi¢astniky vétsi klinické studie pomoci Kruskal — Wallisova testu
pro vék v dobé diagnézy a Fischerova piesného testu pro pohlavi a rasu. Ugastnici, ktefi
dokoncili z&dvérecné hodnoceni, byli porovnani s ucastniky, ktetfi se ho nezucastnili (Zheng
etal., 2018, s.572-573).

Celkem 594 ucastnikli byla diagnostikovdna ALL v primérném véku 6,0 let (smerodatna
odchylka 1,6 roku). Po dvou mésicich méla znacné ¢ast Gcastnikli zhorSené skore fyzickych
a emocnich funkci ve srovnani s populacnimi normami o 2,6 %. Toto zhorSeni pfetrvalo
1 po 26 mésicich. Bylo zjisténo, Ze emoc¢ni porucha po dvou mésicich vyznamné predpovida
emocni poruchu po 26 mésicich. Analyza opakovanych méteni s multivariacnim modelovanim
pfedpovidala nezdravé fungovani rodiny, vyznamné emocni postizeni pii kontrole véku
a pohlavi. Vysledky QoL byly na konci terapie (26 mésicti divek a 38 mésicii chlapcti) u obou
pohlavi podobné (Zheng et al., 2018, s.572-573).

Z toho vyplyva, ze u mnoha déti dochazi ke zhorSeni fyzickych a emocnich funkci, které
zaCinaji na pocatku a pietrvavaji po celou dobu 1écby. VEasny screening muze identifikovat
vysoce rizikové pacienty, kteti by mohli mit prospéch z intervenci v rodin€ (Zheng et al., 2018,
s.574-575).

Studie z Polska, kterou napsali autofi Jankowska-Polanska, Sliwinski et al. méla za cil
zhodnotit kvalitu Zivota déti lé€enych pro ALL a miru stresu jejich rodict. Déle byl analyzovan
vliv nejcastéjSich symptomut na vnimani QoL (Jankowska-Polanska et al., 2020, s.380).

Do studie bylo zafazeno 74 pacientl s primeérnym veékem 9,03 let. V této studii byl pouzit
dotaznik kvality zivota déti (PedsQL) a zdravotnickd dokumentace jako zdroj socioklinickych
udaji. Vyzkumnou hypotézou bylo, ze rodice déti trpicich chronickym onemocnénim zazivaji
trvale vysokou uroven stresu, kterd ma silny negativni dopad na QoL jejich déti (Jankowska-
Polanska et al., 2020, s.381).

V hodnoceni QoL dosahlo nejvyssiho skore socialni a fyzické fungovani. Analyza ptiznaku
ukdzala, ze nejintenzivnéjsi pfiznaky jsou stres, Uinava a slabost. Ve Spearmanové korela¢ni
analyze byla depresivni nalada, Gnava a slabost vyznamnymi negativnimi prediktory
ovliviluyjicimi QOL ve vSech doménach PedsQL. V linearni regresni analyze byla
signifikantnim prediktorem pouze depresivni nalada (Jankowska-Polanska et al, 2020, s.382).

Kvalita Zivota déti je sniZzena a ma nejnizsi hodnotu v rozsahu télesného zdravi. Mezi
faktory negativné ovliviiujici QoL patii depresivni nalada, Gnava a slabost. Vyznamnym
nezavislym determinantem snizeni QoL je depresivni ndlada déti (Jankowska-Polanska et al.,

2020, s.382).
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Cilem prifezové studie od autori Zheng, Dou et al. bylo prozkoumat kvalitu zivota
souvisejici se zdravim a souvisejici proménné u déti s chronickou myeloidni leukemii
v chronické fazi, které dostavaji inhibitory tyrozinkinazy (dale jen TKI) (Zheng et al., 2022,
s.349).

Prifezovy dotaznik byl zadan détem a jejich rodi¢lm, kterym bylo v dob¢ diagndézy méné
nez 18 let a v dobé studie méné nez 19 let. Dotaznik se sklada ze 3 ¢asti, vetné¢ demografickych
udaji, klinickych informaci a ¢inské verzi dotazniku Pediatric Quality of Live Inventory
(PedsQL) Cancer Module 0.3 jako dotazniku HRQoL. (Zheng et al., 2022, 5.350)

Analyzovany byly udaje celkem 240 respondentii. Multivariacni analyza ukézala, ze déti
se symptomy mély horsi bolesti, nevolnost, vétsi izkost z 1é¢by, horsi sebehodnoceni vzhledu,
problémy s komunikaci a horsi HRQoL. Déti s matkami s nizkym vzdélanim mély hor$i bolesti,
vétsi obavy z budoucnosti, horsi problémy s poznavanim, fesily problémy s komunikaci a horsi
HRQoL. Déti mladsiho véku meély vétsi procentudlni uzkost, zejména z 1é€by a problémy
s poznavanim a také hor$i HRQoL. Star§i déti v dob& diagnozy vSak mély vétsi obavy
z budoucnosti, hor§iho sebehodnoceni vzhledu a horsi HRQoL. Mezi dal§i proménné vyznamné
spojené s hor§Sim HRQoL pattilo zenské pohlavi, registrace domacnosti na venkové a nizka
uroven vzdélani jejich otce. Rodice uvadéli vice gastrointestindlnich potizi, méli obavy
z budoucnosti a méné¢ se starali o vzhled déti (Zheng et al., 2022, s.343).

Z toho vyplyva, ze Zenské pohlavi, vyssi vék v dobé diagnozy, niz$i vzdélani matky
a symptomy souvisejici s TKI jsou vyznamné spojeny s horSim HRQoL déti s CML. Déti
a jejich rodice maji rozdilné priority v oblasti HRQoL (Zheng et al., 2022, 5.343-345).

Systematicky ptehled od autorti Garase et al. se zamétoval na kvalitu zivota souvisejicim
se zdravim u détskych pacientd do 5 let véku po ukonceni 1é€by ALL. Hlavnim cilem tohoto
ptehledu bylo identifikovat a shrnout vyzkumy tykajici se kvality Zivota souvisejicim
se zdravim u pacientti do 5 let po l1é¢bé. Sekundarnim cilem bylo zjistit,
zda teoretické faktory modelu rizika / odolnosti mohu vysvétlit néjaké rozdily v uvadéni
HRQoL (Garase et al. ,2019, s.4341).

Za metodu byl zvolen systematicky piehled literatury podle pokyni PRISMA
v 5 databazich: Embase, Medline, Psychinfo, Pubmed a Cochrane. Zahrnuty byly pouze studie
zkoumajici HRQoL do 5 let po 1é¢bé. Studie byly vyrazeny, pokud se tykaly obdobi delsi nez
5 let nebo nerozliSovaly mezi pacienty s ALL a jinymi druhy rakoviny. Byly vyjmuty studie,
které nebyly recenzovany odborniky. Po posouzeni kvality jednotlivych studii byly
extrahovany a shrnuty udaje o velikosti vzorku charakteristickych pacientd (Garase etal., 2019,

5.4342).
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Celkem bylo nalezeno 14 studii, které predstavovaly 1254 détskych pacientd ve véku
od 2 do 18 let. Vysledky HRQoL byly smiSené v zavislosti na dobé¢ od ukonceni 1écby
a srovnavaci skupiné. HRQoL pacientil byla vétSinou niz8i ve srovnani s normativnimi udaji,
zatimco vyS$Si ve srovnani se zdravymi kontrolnimi skupinami, pacienty na 1écbé a pacienty
s jinymi typy rakoviny. Bylo také zjisténo, ze niz§i HRQoL souvisi s demografickymi faktory,
rodinnymi dysfunkcemi a faktory souvisejicimi s lécbou. Ukonceni 1é¢by znamenalo pro
pacienty vyznamné zlepSeni HRQoL v porovnani s tim, kdyz byli na 1écbé. Celkové vsak byla
HRQoL v ¢asném obdobi po ukonceni 1écby stale vyrazné niz8i nez v populaci (Garase et al.,
2019, 5.4344-4348).

Studie od autorti Cheryl C. Rodgers, Mary C. Hooke et al. méla za cil zkoumat vztah mezi
pfiznaky leukémie a kvalitou Zivota souvisejici se zdravim (CCSC-L). Studie zahrnovala 327
déti 1éCenych pro akutni lymfoblastickou leukémii ze ¢tyt détskych onkologickych programi
ve Spojenych statech (Rodgers et al., 2019, s.1).

Ugastnici vyplitovali ve Gtyfech ¢asovych bodech dotazniky ohlednd symptomtl Ginavy,
poruch spanku, bolesti, nevolnosti a deprese. Tyto symptomy tvotily CCSC-L. HRQoL byla
meéfena na zaCatku postindukéni 1é€by (Zakladnim principem kurativni 1écby AML nadale
zlustava indukce remise onemocnéni tj. eliminace dominantni populace nddorové zménénych
krvetvornych bunék, nasledovana néckolika cykly udrzovaci terapie anebo transplantaci

krvetvornych bunék. Standardem pro indukéni 1é¢bu je protokol ,,7+3* slozeny ze 7denni

aplikace Ara-C v davce 100-200 mg/m?2 t&lesného povrchu kontinualni infuzi na 24 hodin
a 3 davek antracyklinu. Indukéni terapie je nasledovana konsolidaéni 1é¢bou, jejimz cilem
je eradikace zbytkové nemoci, coz je predpoklad navozeni dlouhodobé remise a vyléceni
onemocnéni) a poté na zacatku udrzovaci 1écby. Vztahy mezi skore CCSC-L a HRQoL byly
zkoumany pomoci longitudinalniho paralelniho procesniho modelovani (Rodgers et. al., 2019,
s.2).

Primérméd HRQoL se v pribéhu casu vyznamné zvysila. CCSC-L mélo vyznamnou
negativni souvislost se skore HRQoL na zacatku postinduk¢ni terapie a na zac¢atku udrzovaci
vyznamné niz$i HRQoL na zac¢atku udrzovaci terapie (Rodgers et al., 2019, s.2-3).

Hodnoceni a zvladani symptom1 je nedilnou soucasti oSetfovatelské péce. Primérna
HRQoL u déti s ALL je na zacatku postindukéni nizkd, ale postupem casu se zlepSuje. U déti,
které maji na zacatku postindukéni 1é¢by zavazné ptiznaky, je HRQoL v této dob¢ a na zacatku

udrzovaci 1€cby nizsi (Rodgers et al., 2019, s.2-5).
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terapie, maji niz§1 HRQoL na zacatku udrzovaci terapie (Rodgers et al., 2019, s.2-5).

Incidence jednotlivych symptom, ale nemusi si byt védomi vzajemného plsobeni vice
symptomt nebo toho, jak skupina symptomu ovlivituje zivot ditéte. Otazky béhem hodnoceni
tykajici se interakce vice symptomt mohou poskytnout komplexnéjsi pochopeni prozivani této
situace ditétem. Napiiklad pokud dit€¢ s ALL uvadi béhem postindukéni 1écby nevolnost
a bolest, m¢la by se sestra zeptat na unavu, poruchy spanku a depresi, protoze tyto pfiznaky
se bézn¢ slucuji dohromady (Rodgers et al., 2019, s. 2-5).

Kromé toho porozumét tomu, jak slu€ovani ptiznakt ovliviiuje Zivotni styl ditéte, umozni
identifikovat dilezité oblasti pro 1écbu téchto ptiznakl. Naptiklad misto toho, aby bylo dité
dotazovano na hodnoceni zédvaznosti konkrétniho ptiznaku, otazky typu: "Co t€ béhem dne
(nebo noci) nejvice obtézuje?" nebo "Co ti brani délat to, co chees?" mohou ditéti poskytnout
prilezitost diskutovat o vice pfiznacich a zahajit dialog, ktery pomize rozlisit nejvice obtéZujici
ptiznaky (Rodgers et al., 2019, s. 4-9).

Na zdklad¢ téchto informaci mohou sestry prosazovat strategie zvladani symptomil
zaméfené pravé na symptomy, které dité¢ nejvice obtézuji. Prizplisobeni strategii zvladani
symptomt mtize zvysit HRQoL ditéte vice nez typické zlepseni (Rodgers et al., 2019, s.9).

Mary Hooke, Michelle a. Mathiason et al. vydali studii zkoumajici zmény symptomti a QoL
béhem udrzovaci 1é€by ALL u déti rozdélenych do kategorii podle shluku symptomul
a zkoumala vliv PA a symptomt na QoL. Udrzovaci 1écba ptedstavuje dlouhou dobu (1,5 roku)
v zivoté ditéte. Na pocatku udrzovaci 1écby je tieba posoudit symptomy (Hooke et al. 2022,
s.1).

Za metodu bylo zvoleno méfeni na zacatku a na konci 1é¢by vlastnich tdaji o unave,
poruchéch spanku a depresi, QoL a PA. Jednalo se 0 42 déti s ALL ve véku 3 az 18 let. Déti
byly na zakladé meéfeni na zacatku udrzovaci 1écby rozdéleny do skupin podle shluki
symptomil (Hooke et al. 2022, s.4).

Vysledkem byl fakt, Ze byly identifikovany dvé latentni tfidy shlukd symptomu (nizka
a vysokd) s vyznamnymi rozdily mezi skupinami v symptomech na zafatku i na konci
udrzovani. Urovné symptomi jednotlivych skupin se béhem udrzovani nezménily. QoL
se mezi skupinami li§ila v obou Casovych bodech a nezlepsila se. Déti s nizkymi ptiznaky
a vysokou PA na zaatku udrzovaci 1écby mély lepsi QoL po ukonceni 1écby ve srovnani
s fyzicky aktivni skupinou s vysokymi piiznaky a neaktivni skupinou s vysokymi pfiznaky

(Hooke et al. 2022, 5.6-7).
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Zavérem bylo, 7e u déti s vy$§imi symptomy nedoslo s asem ke zlepseni. Uroven
symptomil a PA miiZze mit vliv na QoL na konci 1écby (Hooke et al. 2022, s.8).

Theodore W. Laetsch, Gary Douglas Myers et al. hodnotili kvalitu Zivota hodnocenou
pacientem po infuzi tisagenlecleucelu u déti a mladych dospélych s relabovanou nebo
refrakterni B-bunéénou akutni lymfoblastickou leukémii: globélni jednoramennd studie faze
(Laetsch et al., 2019, s.1)

Za metodu byla zvolena celosvétova jednoramenné oteviena studie faze 2 ELIANA byla
provedena v 25 nemocnicich v Australii, Rakousku, Belgii, Kanad¢, Francii, Némecku, Italii,
Japonsku, Norsku, Spanélsku a USA. Do studie byli zafazeni pacienti s B-bunéénou akutni
lymfoblastickou leukémii ve v€ku nejméné 3 roky v dob¢ screeningu a 21 let nebo mladsi
v dobé prvni diagnézy, kteti byli ve druhém nebo vétSim relapsu kostni dienc,
chemorefrakterni, relabovali po alogenni transplantaci kmenovych bun¢k nebo byli z jinych
diivodli nezpusobili k alogenni transplantaci kmenovych bunék. Pacientim byla jednorazové
intraven6zné podana cilova davka 0-2-5 x 106 transdukovanych zivotaschopnych T lymfocytii
na kg u pacientd vézicich 50 kg nebo mén€ nebo 0-1-2-5 x 108 transdukovanych
zivotaschopnych T lymfocytl u pacientii vaZzicich vice nez 50 kg. Primérnim vysledkem, ktery
byl uveden dfive, byl podil pacientt, ktefi doséhli remise. Pfedem specifikovanym sekundérnim
cilovym ukazatelem, ktery je zde uveden, byla kvalita zivota hlaSend pacientem, méfena
pomoci dotazniku Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) a dotazniku European Quality
of Life-5 Dimensions (EQ-5D). Pacienti vyplnili dotazniky na zac¢atku 1écby, 28. den a 3., 6.,
9. a 12. mésic po 1écbé. Ziskané udaje byly shrnuty pomoci popisné statistiky a post-hoc
smiSenych modeld pro opakovana méteni. Profily zmén oproti vychozimu stavu odpovédi byly
znadzornény pomoci grafi kumulativni distribuéni funkce. Byl uveden podil pacientt, ktefi
dosahli minimalniho klinicky vyznamného rozdilu, a normativni primérnd hodnota. Analyza
probihala podle protokolu (Laetsche et al., 2019, s.3-4).

Vysledky Od 8. dubna 2015 do 25. dubna 2017 bylo vySetfeno 107 pacientt, 92 bylo
zatazeno a 75 dostalo tisagenlecleucel. Do analyzy kvality Zivota bylo zahrnuto 58 pacient
ve veku 8-23 let. Na pocatku studie vyplnilo 50 (86 %) pacient dotaznik PedsQL a 48 (83 %)
pacientil vyplnilo dotaznik EQ-5D VAS. Ve 3. mésici po infuzi tisagenleucelu bylo u vsech
meéfitek pozorovano zlepSeni skore kvality Zivota udavané pacientem (primérnd zmeéna
od vychoziho stavu do 3. mésice byla 13-3 [95 % CI 8-9-17-6] pro celkové skére PedsQL a 16-
8 [9-4-24-3] pro vizualni analogovou skalu EQ-5D). Minimalniho klinicky vyznamného rozdilu
ve 3. mésici dosédhlo 30 (81 %) z 37 pacientli u celkového skére PedsQL a 24 (67 %)
z 36 pacientl u vizualni analogové skaly EQ-5D (Laetsch et al., 2019, s.5).
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Interpretace tohoto zjiSténi spolu s vysledky aktivity a bezpe¢nosti pfipravku ELIANA
naznacuji ptiznivy pomér piinost a rizik tisagenleukelu pfi 1écbé détskych a mladych dospélych
pacientl s relabujici nebo refrakterni akutni lymfoblastickou leukémii z B-bun¢k (Laetsch
etal, 2019, s.11).

Studie od autorti Li, Wang at. al. z ¢iny zkoumala korelace mezi skupinami symptomu
a kvalitou Zivota u déti s akutni leukémii béhem chemoterapie (Li et al., 2022, s.1)

Cilem této studie bylo prozkoumat skupiny symptomt, které prozivaji déti s akutni leukémii
podstupujici chemoterapii, a dopad téchto shlouceni symptomu na kvalitu jejich zivota.

Byl pouzit prifezovy design studie a k ucasti ve studii bylo pfizvano 184 cinskych déti
s akutni leukémii, které¢ podstupovaly chemoterapii. PouZzity byly Skdla Memorial Symptom
Assessment Scale 10-18 a Pediatric Quality of Life Inventory General Core Module verze 4.0.
K identifikaci shlueni symptomu a jejich vlivu na kvalitu Zivota byla pouZzita exploracni
faktorova analyza a vicenasobna regrese (Li et al., 2022, s.3).

Bylo identifikovéano Sest skupin symptomu: gastrointestinalni, emoc¢ni, neurologicky, kozni
sliznice, somaticky a porucha sebepojeti. Zavaznost jednotlivych shlukli symptomu negativné
korelovala s kvalitou Zivota. Z nich gastrointestindlni, emo¢ni a somaticky klastr byly
vyznamnymi prediktory kvality Zivota (Li et al., 2022, s.4).

Autofi studie dlosli k zdvéru, ze u déti s akutni leukémii existuje vice symptomovych
klastri, které¢ vazné ovliviiuji kvalitu Zivota déti. Pro zmirnéni symptomové zatéze a zlepSeni
kvality Zivota by mél oSetfovatelsky a zdravotnicky personal vénovat pozornost zvladani
a kontrole symptomt z hlediska symptomovych klastrti (Li et al., 2022, s.4).

Vysledky této studie poskytnou zdravotnickému persondlu podnéty pro planovani
a pfedchazeni téchto symptomil a zvladani v§ech soubéznych symptomu pro ispésnou podporu

kvality zivota déti (Li et al., 2022, s.4).
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4 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota ditéte

Faktorti, které mohou ovliviiovat kvalitu zivota jedinct po ukonceni 1€cby onkologického
onemocnéni, je celd fada. Klassen et al. (2011) rozdé€lili na zéklad¢ analyzy dostupnych studii
ovlivitujici faktory kvality Zivota do ¢tyf domén — faktory souvisejici s onkologickym
onemocnénim, faktory souvisejici s 1€cbou, faktory odvijejici se od ditéte a faktory souvisejici
s rodinou.

Mezi faktory souvisejici s 1é€nou, které negativné ovliviiujici QoL patii depresivni nalada,
unava a slabost. Vyznamnym nezavislym determinantem sniZzeni QoL je depresivni nalada déti
(Jankowska-Polanska et al., 2020, s.382).

Dtlezitym faktorem, ktery dle vyzkum ovliviiuje kvalitu Zivota, je typ zvolené 1é€by. Déti
a dospivajici, u kterych bylo pouzito béhem 1é¢by ozatovani, udavali horsi kvalitu Zivota,
v porovnani s témi, kteti si v rdmci 1éCby ozafovanim neprosli (Klassen et al., 2011). Dal$im
neopomenutelnym ovliviiujicim faktorem kvality Zivota u déti a dospivajicich po 1écbé
onkologického onemocnéni jsou pozdni nasledky 1é€by. Pozdnimi nasledky jsou oznacovany
nasledky onkologického onemocnéni a jeho 1écby, které pretrvavaji nebo se objevuji nové
s casovym odstupem minimalné dvou let od ukonceni onkologické 1é€by. Mohou mezi né patfit
napf. kognitivni poruchy, obezita, sekundarni malignity, porucha zraku ¢i sluchu, sniZzena
imunita, infertilita nebo poSkozeni vnitinich organii — napt. srdce, ledvin (Kepék, 2004). Tento
vycet pozdnich nasledkli neni Gplny. Pozdnich nasledkti 1€cby mize byt celd fada a mohou
se liSit v zavislosti na diagnostikovaném onemocnéni a zvolené 1¢¢bé.

Vliv na kvalitu Zzivota mohou mit dle dostupnych zjisténi také nékteré
sociodemografické faktory jako napt. vék déti a dospivajicich v dobé diagnostikovani
onemocnéni a v dobé sbéru dat, etnicky pivod (Klassen et al., 2011) ¢i psychologické faktory
jako sebehodnoceni, zvladaci schopnosti, nadéje €i socialni opora (Cantrell, 2007). Kvalitu
zivota mohou samoziejm¢ ovlivnit i rodice, jejich zdravi a celkova well-being (Klassen
etal., 2011).

Existuji faktory ur€ujici Spatnou progndzu. Jsou to napiiklad zdvaznost onemocnéni, ale
také finan¢ni potize, které jsou jedinym faktorem souvisejicich s QoL ve vSech 3 dimenzich.
To odhaluje dilezity socidlni problém tykajici se nerovnosti v oblasti zdravi, s nimiz se pacienti
musi potykat. Navzdory obtiznosti ovlivnit finan¢ni problémy, je diilezité je zohlednit, aby déti
a jejich rodiny mély co nejlepsi Sance na uzdraveni, a to bez ohledu na jejich socioekonomicky

status (Vercasson et al., 2020, s.8).
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5 Kbyvalita zivota rodi¢u a sourozencu

Deskriptivni kvantitativni studie z Indonesie, kterou napsali autoii Nurhidaya, Hendrawati,
Hesriyadhi udava, ze vysledky studie ukéazaly, Ze rodinni peCovatelé maji Spatnou kvalitu Zivota
(58,8 %). Pricemz nejhorsi subdimenzi tvoti fyzické, psychické zdravi (55,9 %) a duchovni
zdravi (50,0 %). VétSina rodinnych pecovateli, ktefi méli horsi kvalitu Zivota, byli ve vySSim
véku muZzského pohlavi, méli zakladni vzdélani, peCovali o své dité s tézkou leukémii méné
nez 12 mésict a jejich primérny mésicni piijem byl nizs$i nez 1,5 milionl rupii v pfepoctu
405 390 korun ¢eskych (Nurhidayah et al., 2020, s.52).

Ugastnici této studie byli viichni rodice, ktefi se starali o déti ve véku 0—15 let, u nichz byla
diagnostikovdna leukémie na lizkovych oddélenich Keninga I a II v provinéni vSeobecné
nemocnici Hasan sadikin Bandung, Vychodni Java, Indonésie. 34 ucastnikli bylo vybrano
technikou celkového vybéru (Nurhidayah et al., 2020, s.53).

Byly pouzity dva néstroje. Pro zjisténi kvality Zivota rodi¢l byl pouzit standartni dotaznik
kvality Zivota rodin, ktery vypracovali Ferrell a Frant (Ferrell, Grant 2005). Ten se sklada
z 37 otazek rozdélena do Ctyt skupin, fyzické zdravi, psychické zdravi, socialni a duchovni
zdravi. Stupnice byla pifeloZzena do indonéstiny lingvistou z jazykového centra fakulty
kulturnich véd univerzity Padjadjaran (Nurhidayah et al., 2020, s.53-54).

Vysledky studie ukdzaly, Ze rodinni peCovatelé maji Spatnou kvalitu Zivota, pfi¢emz
nejhorsi skupinu tvoii fyzické a psychické zdravotni podminky, nésleduji socidlni podminky
a duchovné-zdravotni podminky (Nurhidayah et al., 2020, s.54-57).

Z tohoto vyplyva, ze rodinni méli $patnou kvalitu Zivota, a to ve vSech dil¢ich oblastech.
Proto se navrhuje, aby sestry poskytovaly péci komplexné€ nejen détem, ale i rodindm a zvysili
tak kvalitu jejich Zivota. Zdravotnické zatizeni by méla také vytvotit podplirnou skupinu pro
rodiny, konkrétn€ pro pecujici rodiny, aby se vzdjemné podporovaly a sdilely své zkuSenosti
s 1écbou leukémie (Nurhidayah et al., 2020, s.54-57).

Francouzské studie, jejiz cilem bylo hodnotit kvalitu Zivota rodict déti, které prezily
leukémii. Tyto vysledky srovndvali s populaénimi normami a snazili se zjistit determinanty
dlouhodobé¢ kvality zivota rodi¢h. Tuto studii napsali autofi Vercasson, Auquier
et. al. (Vercasson et al., 2020, s.1).

Jako metoda bylo zvoleno vyplnéni francouzské verze dotazniku WHOQOL-BREF rodici
nezletilych, ktefi prezili détskou leukémii a Gi€astnili se francouzské kohorty LEA (Vercasson

etal., 2020, s.2).
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Do studie tedy bylo zafazeno 487 rodici s prumérnym v€kem 42,9 £ 6 let s primérnou
dobou sledovani od stanoveni diagnézy 7,3 + 3,3 let. Ve srovnani s referen¢ni populaci bylo
skore fyzického zdravi a socialnich vztahli vyznamné nizsi na rozdil od psychického zdravi,
které bylo vyznamné vyssi (Vercasson et al., 2020, s.2).

Tato studie také uvadi faktory souvisejici s kvalitou Zivota rodic. Charakteristiky ditéte
a rodi¢t byly zkoumany s cilem identifikovat potencionalni vysvétlujici faktory pro kvalitu
zivota rodict. Mezi faktory ovliviiujici QoL rodice patii pohlavi, slozeni rodiny, uroven
vzdélani, zaméstnani a financni potize od diagnodzy jsou vyznamné spojeny alespon s jednou
s dimenzi QoL rodi¢i. Zenské pohlavi bylo vyznamné& spojeno s horsi psychickou kvalitou
zivota. VyS$§i troven vzdélani byla vyznamné spojena s lepsi psychickou kvalitou Zivota
(Vercasson et al., 2020, s.2).

Studie tedy zkoumala homogenni populaci rodict déti, kteti prezili ALL, zjistila,
ze tito rodi¢e méli dlouhodobé¢ podstatné vyssi skore psychické kvality Zivota nez francouzska
referenéni populace, coz poukazuje na bézné predpokladanou psychickou adaptaci rodica
na situaci dlouho po onemocnéni. Na druhou stranu se zd4, Ze rezidualni vliv na fyzickou
a socidlni QoL rodic¢l je jen malo urcovan klasickymi faktory. Tyto vysledky zduraziuji,
ze jednotku rodice — dité nelze shrnout pouze podle zdravotni charakteristiky onemocnéni.
Existuji faktory ur€ujici Spatnou prognézu QoL: zdvaznost onemocnéni, ale také finanéni
potize, které jsou jedinym faktorem souvisejicich s QoL ve vSech 3 dimenzich. To odhaluje
dillezity socialni problém tykajici se nerovnosti v oblasti zdravi, s nimiz se pacienti s leukémii
potykaji, coz je dulezity bod, ktery je tfeba vzit v ivahu. Navzdory obtiznosti ovlivnit finan¢ni
problémy, je diilezité je zohlednit, aby déti a jejich rodiny mély co nejlepsi Sance na uzdraveni,
a to bez ohledu na jejich socioekonomicky status (Vercasson et al., 2020, s.8).

Kvaziexperimentdlni studie, kterd byla provedena na 74 matkdch na hematologickém
oddéleni nemocnice Ali ibn Abi Talib v Zahedanu v roce 2017 zkoumala vliv vzdjemné
podpory déti s ALL na kvalitu jejich zivota. K naboru ucastnikl byl pouzit vybér v souladu
se zatazovacimi kritérii. U¢astnici byli nahodné zatazeni do kontrolnich a intervenénich skupin.
Nésledné probéhlo skupinové Skoleni vrstevniki intervencni skupiny po dobu 5 dnti. Dotaznik
KID-KINDL pro rodi¢e byl vyplnén pted intervenci, bezprostfedné a dva mésice po intervenci
pro intervenni i kontrolni skupinu. Data byla analyzovana pomoci deskriptivnich
intervencnich testd (Ghaljaei et al., 2020, s.1).

Primérné skore celkové kvality Zivota a jinych dimenzi se pfed intervenci mezi obéma

skupinami vyznamné neliSilo. Analyza rozptylu s opakovanym méfenim ukazala, Ze primérné
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skore celkové kvality zivota a jinych dimenzi se v interven¢ni skupiné v prib&hu casu
vyznamn¢ zvySilo (Fooladi et al., 2020, s.1).

Vyuziti programu psychosocidlni pomoci, podpory interventa pro matky déti s ALL mtize
zlepsit kvalitu zivota déti. Proto se doporucuje pouzivat tuto metodu samostatné¢ nebo
v kombinaci s jinymi metodami ke zlepSeni kvality Zivota déti s ALL (Fooladi et. al., 2020,
s.1).

Cilem studie od autorti [rwanto, Mia Ratwita et. al. bylo analyzovat souvislost mezi stresem,
uzkosti a depresi u pecujicich osob o déti s ALL (Irwanto et al., 2020, 2683).

K méfteni Gizkosti a deprese u pecovatelii byly pouzity dotazniky Beck Anxiety Inventory
(BAI) a Beck Depression Inventory (BDI). Pifedchozi stresové zkuSenosti u déti a peCovatelil
byly hodnoceny pomoci $§kaly vnimaného stresu (The Perceived Stress Scale, PSS), kvalita
zivota déti byla hodnocena pomoci dotazniku Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQLTM).
Pro statistickou analyzu byl proveden Personiiv a Spearmantiv test sily korelace (Irwanto et al.,
2020, 5.2685).

V této studii nebyla zjisténa zadna vyznamna korelace mezi urovni stresu pecujicich osob
a kvalitou Zzivota déti s ALL. Existuje negativni korelace mezi urovni uzkosti a deprese
u pecujicich osob s kvalitou Zivota déti. Mezi urovni stresu u déti a kvalitou Zivota déti existuje
negativni korelace. Psychicky stav pecujicich osob ovliviiuje kvalitu Zivota déti. Cim vyssi

cvwr

et al., 2020, s.2685-2689).
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6 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Piehledova bakalarska prace je zaméfena na aktualn€ dohledané informace o kvalité Zivota
déti s leukémii a jejich rodin.

Ve studiich se mtizeme dozvédét jaké faktory ovliviuji kvalitu Zivota déti a rodin, a co vSe
ma vliv na jejich psychiku a zvladani 1écby.

Vyzkum by se mohl déle zaméfovat na zkoumdani vztahu mezi nemocnym ditétem
a sourozenci a jak tento stav vnimaji. ProtoZe diagnostikovani leukémie nezméni Zivot pouze
nemocnému ditéti. Sourozenci jsou vétSinou ti, kdo prozivaji strach a také potiebuji zvySenou
péci. Jakym zplUsobem reaguje sourozenec na zmeénu role a postaveni v rodin€, kdy
je diagnostikovano zavazné onemocnéni, jakym ALL bezpochyby je. Jakym zpisobem
hodnotit rozsah psychosocidlni podpory, kterou poskytuje zdravy sourozenec svému
nemocnému sourozenci. Jak je jim tako situace komunikovana. Jestli je zde moznost, Ze tato
sourozeneckd podpora ma vétsi kladny vliv na 1é€bu nez podpora ostatnich ¢lent rodiny.
Celkové v tomto tématu chybi studie orientované na zvladani této situace praveé u sourozencu.
Proto by se dalsi vyzkum mél zaméfit na toto téma.

Prace se zabyva problematikou kvality Zivota u déti a jejich rodin. Bylo pouzito 20 studii.
Jako jednu z nejvyznamnéjsich limitaci l1ze povazovat, Ze studie pochdzi pouze ze zahranici,
a tak nemusi 100 % navazat na ¢eskou populaci. Béhem dohledavani studii byl zjistén velky
nedostatek Ceskych studii, které v této oblasti uplné chybi. V této bakalarské praci se také
objevuji studie, které nemusi navazovat ani na evropskou populaci jako naptiklad studie
z Turecka.

Studii od Fardell, Joanna E., Janine Vetsch, et. al. vnimam jako zéklad této bakalarské
prace. Dusledné se nezabyvali rizikovymi faktory pro Spatnou kvalitu Zivota v pribéhu 1écby
a vysledky nebyly v riznych studii spolehlivé. Zavéry toho piehledu jsou proto predbézné
a mély by byt povazovany za vychozi bod pro dal$i zkoumani. Pfesto ze méteni HRQoL stale
vice povazovano za dllezity vysledek pro zatazeni do klinickych studii, jen malo studii
shrnutych do tohoto piehledu bylo souc¢asti klinickych studii, coz naznacuje, ze hodnoceni
HRQoL je v pediatrickych klinickych studii stdle nedostatecné vyuzivano. Pohled déti byl
nedostateCné zastoupen, pouze 7 zkoumanych studii zahrnovalo vlastni hodnoceni HRQL
détmi. Vétsina studii navic pouzivala obecna métitka HRQoL. Tato opatieni v§ak mohou byt
malo citliva na zmény v HRQoL u déti béhem 1€¢by ve srovnéni s opatfenimi specifickymi pro
nadorova onemocnéni. Budouci vyzkum se sbérem vysledkit HRQoL pomoci méfitek béhem

1écby bude mit zésadni vyznam pro informovani 1ékait pfi rozhodovani o 1écbé v pitipadech,
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kdy jsou vysledky pouziti podobné, ale vysledky HRQoL se mohou lisit. Z tohoto divodu méa
tato bakalarska prace také tyhle limitace (Fardel et al., 2017, s.1-13).

Pro rodiny nemocnych déti doporucuji také vytvofeni standardizovanych edukacnich
materiald, videi atd., které by byly vénovany tomuto tématu pro lepsi orientaci rodin v oblasti
1é¢by a psychosocidlni podpory. Dale bych zaradila také téma edukace v psychosocialni roving.
Dale bych doporucila vieobecnym sestrdm vice komunikovat s rodinami o jejich problémech

a trapenich v psychosociélni oblasti.
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Zavér

Cilem ptehledové bakalaiské prace bylo predlozit aktudlni dohledané publikované
poznatky o kvalité Zivota déti s leukémii a jejich rodin. Pro tvorbu prace byly stanoveny dva
dil¢i cile, které byly splnény.

Prvni dil¢i cil prehledové bakalaiské prace byl zaméfen na to, jak prozivaji déti svou
1écbu a jak se s timto obdobim vyrovnaji. Cil byl splnén.

Diagnostikovani onkologického onemocnéni ovlivni celou rodinu, hlavné pokud jde
o dité, kdy za n&j maji zodpovédnost rodi¢e. Nemoc ovlivni vSechny aspekty Zivota — fyzické,
psychické, finan¢ni, ¢asové. Pokud rodice nezvladaji narocnou péci o dité, trpi obé strany.

Rodice téchto déti jsou ohrozeni vysokou turovni stresu, kterd mulze prerast
az do deprese. Deprese, uzkost, strach, stres, tohle vSechno se pak odrazi v hodnoceni HRQoL,
které je nizké. Z vysledki téchto studii vyplyva, Ze u mnoha déti dochézi ke zhorsSeni fyzickych
a emocCnich funkci, které zacinaji na pocatku lécby a pietrvavaji. VEasny screening muze
identifikovat vysoce rizikové pacienty, ktefi by mohli mit prospéch z intervenci v roding.
Analyza ptiznaku ukdzala, Ze nejintenzivnéjsi jsou pak stres, inava a slabost.

Vliv na kvalitu zivota mohou mit dle dostupnych zjisténi také nckteré
sociodemografické faktory jako napt. vék déti a dospivajicich v dobé diagnostikovani
onemocnéni a v dobé sbéru dat, etnicky pivod ¢i psychologické faktory jako sebehodnoceni,
copingové schopnosti, nadéje ¢i socidlni opora. Kvalitu zivota mohou samoziejmée ovlivnit
i rodice, jejich zdravi a celkovy well-being.

Prace by mohla slouzit jako zaklad pro dal§i vyzkumné studie zamétené
na oetfovatelskou pééi o pediatrické pacienty s leukémii zejména v Ceské republice, kde je
velky nedostatek vyznamnych studii, které by se timto tématem zabyvaly.

Druhy dil¢im cilem bylo ptfedlozit aktualni dohledané publikované poznatky o tom, jak
rodi¢e vnimaji 1écbu ditéte. Cil byl splnén a prokézal, Ze rodinni peCovatelé maji Spatnou kvalitu
zivota, pfiCemz nejhors$i dimenzi tvoii fyzické a psychické zdravotni podminky, nésledu;ji
socialni podminky a duchovné-zdravotni podminky. VétSina rodinnych pecovatelt, ktefi méli
horsi kvalitu zivota, byla ve vys§im véku. Zaroven také vyplyva, Ze psychicky stav pecujicich
osob ovliviiuje kvalitu Zivota déti. Cim vy$si je Groven tzkosti a deprese u pecujicich osob, tim
muze zlepsit kvalitu Zivota déti. Proto se doporucuje pouzivat tuto metodu samostatné nebo

v kombinaci s jinymi metodami ke zlepSeni kvality Zivota déti s ALL.

30



Tato piehledova bakalaiska prace by mohla byt piinosna pro studenty oSetfovatelskych
obort, ktefi tuto praci mohou vyuzivat jako oporu pfi studiu. Mohla by byt piinosem pro
zdravotnicky personal plisobici na 1izkovém oddéleni pro déti a dorost. Také by mohla byt
zajimava pro rodice, ktefi maji onkologicky nemocné dité. Prace mlize zdravotnicky personél
seznamit s touto problematikou a upozornit na vyznamy faktor psychické pohody u rodicii

a nemocného.
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Seznam zkratek

ALL

AML

BAI

BDI

CML

CZK
HRQoL
KidSCREEN
KID-KINDL
KOC

MDS

NOC

PA

PSS

PedsQL

QoL

ROP

TKI

Akutni lymfoblasticka leukémie
Akutni myeloidni leukémie

Beck Anxiety Inventory

Beck Depression Inventory
Chronick4 myeloidni leukémie
Centralni zilni katetr

Kyvalita Zivota souvisejici se zdravim
Dotaznik o zdravi pro déti a mladez
Hodnotici nastroj kvality Zivota
Komplexni onkologické centrum
Myeloblasticky syndrom

Nérodni onkologické centrum
Physical aktivity — fyzicka aktivita
The Perceived Stress Inventory
Pediatric Quality of Life InventoryTM
Quality of life — kvalita Zivota
Regionalni onkologické pracovisté

Inhibitory tyrozinkindzy
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