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UvOoD

Pediatrickd onkologie reprezentuje ptibéh jednoho z nejvétsich tspéchli mediciny
poslednich ¢tyt dekad minulého stoleti. Hodnoty preziti détského nddorového onemocnéni
vzrostly z piibliznych 25% v letech 1960 na vice 75% v letech 1990 (lzraeli, Rechavi,
2004). Tento uspéch se tyka témeéf vsSech typu détskych malignit. Jednim z jeho
predpokladil je vyjimecna senzitivita détskych nddorovych onemocnéni vii¢i chemoterapii
a dale série dikladnych empirickych vyzkuma v Evropé€ a ve Spojenych Statech. Vyléceni
nebo dlouhodobé remise onkologického onemocnéni byva cCasto dosazeno za cenu
zdravotnich rizik a nasledk v oblasti somatické i psychologické. Jak konstatuje jeden
z prednich odbornikt z oblasti vyzkumi pozdnich nasledkd onkologické 1é¢by, Kevin
Oeffinger, novym paradigmatem definujicim Gspéch dne$ni protinadorové 1écby v détské
toxicitou, respektive pozdnimi nezadoucimi nasledky 1é¢by (Oeffinger, Robison, 2007).
Vyzkum téchto nasledk je v soucasnosti jednim z hlavnich trendd v pediatrické onkologii
a détské psychoonkologii. Ukazuje se, ze pozdni nasledky mohou zasahnout jakoukoliv
oblast zivota po 1écbé a vyznamné ovlivnit jeho kvalitu. U déti a dospivajicich se jedna o
zavaznéj$i problematiku nez u dospélych, ponévadz jejich organismus je v dusledku
vyvoje zraniteln€j$i a maji pfed sebou cely zivot. Obraz pozdnich nasledkl se s v€kem
ditéte proménuje a tentyz problém se v riiznych vyvojovych obdobich mize manifestovat
jinym zptsobem. Onkologické onemocnéni a jeho 1é€ba tak miize v n¢kterych piipadech
poznamenat vyvijejici se organismus ditéte v celoZivotni perspektive.

Dobr4 kvalita zivota predstavuje klicovy vysledek pro kazdé dité, je tim, co pro déti
spolecnost pozaduje. Pfedstavuje vysoce relevantni vyzkumné téma v pifipadé déti a
dospivajicich se zdvaznym onemocnénim. Na rozdil od situace ve svété je oblasti détské
psychoonkologie v nasich podminkach vénovana relativné mala pozornost. V projektu
disertacni prace se v souladu s uvedenymi vychodisky zaméfujeme na zkoumani kvality
Zivota déti a dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni. Predkladana disertaéni prace
je svym tématem jednou z prvnich vyzkumnych studii specificky ceské populace
ptezivsich s nddorovym onemocnénim détského veku.

Disertacni prace je soucasti SirSiho vyzkumného projektu: The Quality of Life
Longitudinal Study in Oncology Paediatric Patients (“QOLOP”). Projekt QOLOP je
prospektivni longitudinalni studii kvality Zivota déti po 1é€bé nadorového onemocnéni.

Jeho realizace byla zapocata na podzim roku 2006 na Klinice détské onkologie DFN
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vBrmé ve spolupraci s Psychologickym ustavem AVCR (reg. ¢ AV0Z70250504) a
Psychologickym ustavem FF MU. V letech 2007-2010 byl projekt QOLOP podpoien
Grantovou agenturou Ceské republiky (grant ¢.406/07/1384).

Disertacni prace je dil¢cim projektem vramci této studie, sdileji spolecna
vychodiska. Jeji vyzkumna ¢ast je sestavena ze tii prufezovych komparativnich studii,
které vznikly v prubéhu realizace projektu QOLOP v letech 2007-2011 na Klinice détské
onkologie Détské nemocnice FN v Brné. Autorka diserta¢ni prace se jako Kklinicky
psycholog détské onkologie podilela na projektu pii vytvareni metod a kompletaci testové
baterie, organizaci sbéru dat, vlastnim sbéru dat, interpretaci vysledkdi a vytvareni
vyzkumnych zavéra, prezentaci a publikaci vysledki.

Cilem této disertacni prace a zdroven dil¢im cilem studie QOLOP v této fazi je
analyza kvality zivota déti a dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni a identifikace
oblasti, které mohou byt onemocnénim a lé¢bou nejvice zasazeny. Identifikace bude
provedena na zékladé porovnani déti s nddorovym nemocnénim se zdravou populaci a
détmi s chronickym nenddorovym onemocnénim. Sou€asné byly porovnany jednotlivé
diagnostické skupiny pieziv§ich v hlavnich kategoriich diagnéz s cilem identifikovat
pfipadné rizikové skupiny ptezivsich, které jsou po 1é€bé nejvice ohrozeny snizenou
kvalitou zivota. V rdmci vyzkumu se nezamétfujeme pouze na kvalitu zivota spojenou se
zdravim, jak je bézné ve vétsiné medicinskych studii, ale i1 souvisejici oblasti vyznamné
pro kvalitu Zivota ditéte jako vztahy s rodi¢i nebo zapojeni do béZnych aktivit. Zdravotni
problémy a z nich vyplyvajici omezeni v zivoté mohou vyustit v emoc¢ni poruchy, proto je
spolu s kvalitou Zivota zkouman také vyskyt depresivni symptomatologie.

Ziskané vysledky mohou rozsifit poznatky tykajici se kvality zivota déti po 1é€bé
onkologického onemocnéni o zjisténi, zaloZend na subjektivni percepci kvality Zivota a
zivotni spokojenosti byvalych pacientti. V longitudinalni perspektivé v projektu QOLOP
budou shromazdéna data pouzita k posouzeni pozdnich nasledki 1é¢by a identifikaci
vyznamnych antecedentt kvality zivota této populace v dospélosti (Blatny, Kepak,
Vickova a kol., 2007). Poznatky vyplyvajici z vyzkumu Ize nasledné vyuzit k vytvareni
edukacnich a tréninkovych programu pro profesionaly z oblasti zdravotnictvi, psychology
a podpirné tymy (specialni pedagogové, pomahajici profese). Ziskané poznatky mohou
napomahat odbornikiim z oblasti klinicko-psychologické a podptirné péce vytvaret socialni
a psychologické intervence pro zvyseni adaptacnich schopnosti u pacienti po 1é¢bé
détského nadorového onemocnéni s cilem dosdhnout jejich opétovného zaclenéni do

spolecnosti a zvladani somatickych nasledk.
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. TEORETICKA CAST

V teoretické Casti se zaméfujeme nejprve na teoreticko- metodologické zakotveni
zkoumané problematiky v kontextu vyzkumu kvality Zzivota détské populace obecné a déti
s nadorovym onemocnénim a vymezeni zakladnich pojmu jako kvalita zivota souvisejici se
zdravim. Ve druhé c¢asti metodologickych vychodisek popiseme projekt QOLOP a
nastinime jeho metodologicky ramec. V kapitole nazvané Problematika nadorovych
onemocnéni détského veéku budou zminény zakladni informace o détskych nadorovych
onemocnénich a ve druhé ¢asti kapitoly budou piiblizeny psychologické poznatky, které se
tykaji zvladani onkologické 1écby détmi v riznych vyvojovych obdobich. Onemocnéni
ditéte vzdy zasdhne jeho celou rodinu, proto se na zavér zastavime také u problémd, které
v souvislosti s onemocnénim ditéte prozivaji jeho rodi¢e a sourozenci. Dale navazuje
kapitola, kterd se vénuje emocnim problémtm déti a dospivajicich po 1é¢bé onkologického
onemocnéni. V dalsi kapitole shrneme poznatky tykajici se adaptace déti na onkologické
onemocnéni a podrobné bude popsdn soucasny trend v této oblasti, kterym je teorie
represivni adaptace onkologicky lécenych déti a dospivajicich. Pozdni nasledky a kvalita
Zivota piezivSich predstavuji vyzkumné téma této disertaéni prace, proto je tato
problematika v dalsi kapitole pojednana podrobné&ji a v $ir§im rozsahu. Stru¢né budou
zminény nasledky v oblasti somatické, které zde pro jejich vyznamny vliv na psychicky
stav nelze opomenout, dile se budeme vénovat zvlast zavazné problematice, kterou
pfedstavuji poruchy neurokognitivnich funkci jako nasledek onkologické lécby a
Vv posledni ¢asti této kapitoly se podrobné zaméfime na psychosocidlni nasledky.
S ohledem na odlisnosti psychosocidlnich nasledkd v zavislosti na vyvojovém obdobi
ditéte hodnotime psychosocialni nasledky zvlast u déti skolniho véku a dospivajicich.
Ptestoze se vyzkumné zaméfujeme na problémy déti a dospivajicich, v této kapitole se
zabyvame 1 problémy mladych dospélych, ponévadz je pokladame vzhledem
k longitudinalni perspektivé projektu QOLOP za relevantni. Vyskyt pozdnich nasledkd
muZe variovat v zavislosti na typu onemocnéni a aplikované 1é¢by, proto se také zabyvame
hodnocenim pozdnich nasledkti v souvislosti s diagn6zou nadorového onemocnéni.
Teoretickou ¢ast uzavira kapitola, ktera shrnuje Soucasné veédecké poznatky tykajici se
konceptualizace a méfeni kvality Zivota déti a dospivajicich s nddorovym onemocnénim.

V disertacni praci Cerpame pievazné ze zahrani¢nich zdroji, ponévadz v naSich
podminkach nejsou s vyjimkou ojedinélych studii (Hnilica, 2002; Blatny, Kepak, VI¢kova
a kol., 2007; Burkertova, 2006; Mares, 2006; Vesela a kol., 2006; Kepak, Blatny, VIckova
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a kol., 2007; VIckova, 2008; VIckova, Pavelkova, Kepak a kol., 2008) k dispozici
publikace z oblasti détské psychoonkologie.

1. Teoreticko-metodologicka vychodiska'

Diky pokrokiim v 1é¢b¢ nadorovych onemocnéni déti a mladistvych dnes dosahuje
dlouhodobych remisi onemocnéni vétSina pacientll. Pravdépodobnost Slet¢ho pieziti
vzrostla z méné nez 30% v roce 1960 na dnes$nich piiblizn¢ 80% (Ries a kol., 2007;
Koutecky, Kabickova, Stary, 2002). Doneddvna byl hlavnim ukazatelem Gspé$nosti 1écby
détskych nadorovych onemocnéni parametr celkového pieziti. Se vzrlstajicim poctem
vyléCenych pacientli se do popiedi zajmu dostavaji pozdni nasledky protinadorové terapie
a s nimi souvisejici kvalita preziti. V blizké budoucnosti (dle odhadt v r. 2010) bude mit 1
z 1000 dospélych mladsich 45 let (a dokonce 1 z 570 mladych dospélych ve skupiné 20 -
34 let véku) anamnézu 1é¢by nadorového onemocnéni détského veéku (Merrill a kol., 2000;
Hewitt a kol.,, 2003). Déti a dospéli v dlouhodobé remisi nadorového onemocnéni
(détského veéku) proto predstavuji rostouci, rizikovou skupinu populace se specialni
potiebou zdravotni péce a také, s velkou pravdépodobnosti, i s potiebou psychologické

poOmoci.

1.1. Obecna teorie a metodologie vvzkumu

1.1.1. Wzkum osobni pohody a kvality Zivota u détské populace

V poslednich 25 letech jsme sv€dky stidle se zvySujicitho vyzkumného zijmu
odbornikli ve spoleCenskych a 1ékafskych védach o pozitivni stranky ¢loveéka, optimalni
rozvoj lidské osobnosti, stav osobni pohody (well-being) a kvalitu Zivota. N&kterym
tématim vSak dosud nebyla vénovéna dostate¢nd pozornost. Jde piedevSim o zajem o
détskou populaci - studie zabyvajici se dospélou populaci pfevazuji nad témi, které jsou
vénovany détem?, zhruba v poméru 10:1 (stanoveno na zaklad¢ vysledkti vyhledavact ve

veédeckych databazich jako je napt. ProQuest).

! Tato kapitola byla v rozsifené formé publikovana v ¢asopisu Psychologia a patopsychologia diet'at’a:
Blatny, M., Kepak, T., VI¢kova, L., Pilat, M., Jelinek, M., Navratilova, P., Sleza¢kova, A., Karova, S.,
Stérba, J (2007): Kvalita Zivota déti po 1é¢bé nadorového onemocnéni: sou¢asné poznatky a sméry vyzkumu.
Psychologia a patopsychologia dietata, 42, 4, 291-306. Publikovano se souhlasem spoluautort.

2 Mame tim na mysli studie, v nichZ je osobni pohoda zkoumana podle sou¢asnych poznatkii jako
Mame tim na mysli studie, v nichZ je osobni pohoda zkoumana podle souc¢asnych poznatki jako

multidimenzionalni konstrukt pokryvajici jak negativni, tak pozitivni indikatory spokojenosti; existuje
samoziejme rozsahla literatura vénovana détské vyvojové psychopatologii, zejména jejim internalizovanym
formam (deprese, somatizace, tizkost, poruchy piijmu potravy atd.)
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V Ceském a slovenském vyzkumu byla do roku 2000 podle Marese (2001)
vénovana détské pohod¢ (well-being) pouze jedna studie. I po tomto datu je pocet studii
vénovanych détské pohodé¢ maly - Katreniakova se spolupracovnicemi se zabyvaly
moznostmi a vyznamem hodnoceni duSevniho zdravi mladSich Skolnich déti a vlivem
pozitivnich a negativnich Zzivotnich udélosti na osobni pohodu v rané adolescenci
(Katreniakova, & Kovarova, 2002; Katreniakova, Kovarova, Sarkova, 2004).

Poné¢kud lepsi situace je v oblasti vyzkumu kvality zivota. Jde zejména o Iékaiské
studie, nebot’ v mediciné je kvalita zivota vyznamnym kritériem hodnoceni vysledki 1écby
a obecn¢ medicinskych postupti: Skoknova (2003) se vénovala oSetiovatelské péci o déti s
cystickou fibrozou, Petr, Rygl a Snajdauf (2004) se zabyvali kvalitou Zivota déti po
resekci jater a Skaba a Simsova (2002) studovali dlouhodobé vysledky a kvalitu Zivota déti
operovanych pro Hirschprungovu chorobu kolo (ileo) rektoplastikou dle Kasaie. V oblasti
péce o mentalné postizené se Elgartova (2006) zabyvala posuzovanim déti s mentalnim
postizenim a upozornila krom¢ jiného na vyznam integrace na zmenseni handicapu, tzn.
vyssi kvality zivota ditéte.

Autorem dosud jediné publikace v ¢eském pisemnictvi, kterd se zabyva kvalitou
zivota déti a adolescentll nejen empiricky, ale 1 po strance teoretické (zejména definovanim
pojmu a jeho pojetim v riznych oborech, napt. v lékaistvi) a metodologické (zejména
metodami zjistovani QoL), je Mare$ se spolupracovniky (2006). Empirické studie zahrnuté
do sborniku jsou vénovany kvalité Zivota zaka ZS (Svatos, & Svarcova, 2006, Koukola,
Ondfejova, 2006), vysokoskoldkli (Rybafova a kol., 2006), détskych onkologickych
pacientll (Vesela a kol., 2006) a déti s poruchou vidéni (Dostalek a kol., 2006).

1.1.2. Kvalita Zivota souvisejici se zdravotnim stavem ve vyzkumném kontextu

Z ptedchoziho textu vyplyva, Ze studie vénované kvalité Zivota déti, pokud existuji,
jsou piedevsim z 1ékarské oblasti. Kvalita Zivota souvisejici se zdravim® — Health Related
Quality of Life (HR-QoL) — se stala v prubéhu poslednich tficeti let jednou z nejvice
propracovanych oblasti aplikovaného vyzkumu kvality zivota (Latka, 2006; Mares, &
Maresova, 2006; Hnilicova, 2005). Lékarstvi tak patii spolu s ekonomii, psychologii,

filosofii, vzdélavanim a s obory zabyvajicimi se vefejnym zdravim a handicapy k tém

3 Preklad pojmu Health Related Quality of Life do Gestiny neni ustalen, jak upozoriiuje napt. Mares (2006).
Z moznych piekladl jsme se rozhodli pro termin ,,kvalita Zivota souvisejici se zdravim* jako nejvice
neutralni vyjadieni anglického vyznamu. Jiné pieklady jsou téZ mozné a pouzivané, napf. ,.kvalita Zivota
ovlivnéna zdravi“ (Hnilicova, 2005).
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disciplindm, jejichZ pevnou soucasti se stal pojem kvality zivota (Australian Center on
Quality of Life, 2007)

Pojem kvalita Zivota souvisejici se zdravim je pouzivan predevSim pro oblast
profesionalné¢ poskytované zdravotni péce a je dilezitym indikatorem (parametrem)
zavaznosti onemocnéni a vysledku poskytované péce (Latka, 2006; Mares, & MareSova,
2006). Ke kvalité zivota se jako k vyznamnému kritériu pfihlizi zejména pii planovani
riznych medicinskych ¢i oSetfovatelskych intervenci, které mohou vyraznym zptisobem
ovlivnit psychosomatickou oblast zdravi a socidlniho fungovani klienta — ne ndhodou se v
mediciné zapocalo se sledovanim kvality zivota nejdiive u lidi s onkologickou,
traumatologickou a psychiatrickou diagnézou (Latka, 2006).

Hlavnimi doménami kvality Zivota souvisejici se zdravim jsou podle Latky (2006)
zejména spolecenské aktivity a jejich limitace z divodu nepiiznivého zdravotniho stavu,
limitace ve fyzické aktivité, limitace v béznych aktivitach z divodu fyzického zdravi,
somaticka bolest, dusevni zdravi a emoce, vitalita a obecny pocit zdravi.

Pokud jde o specifika kvality zivota souvisejici se zdravim u détské populace,
upozoriiuji Mare§ a MareSova (2006) zejména na nasledujici oblasti: déti a dospivajici se
relativné rychle vyvijeji, pfiCemz normalni i patologicky vyvoj zasahuje vSechny stranky
jejich osobnosti (kognitivni, emociondlni, socialni), s vyvojovymi etapami se pfitom meéni i
hodnoceni kvality Zivota; déti jinak interpretuji a hodnoti z&vaznost stresori a vlastni
moznosti zvladani zatéze, neZ dospéli, maji také omezenéjSi repertoar copingovych
strategii; u déti se ve vétsi mife nez u dospélych uplatiuji kulturni, etnické a sociélni
faktory; vnimani a hodnoceni zdravotniho stavu ditétem samotnym se navic zpravidla 1isi

od hodnoceni jinych osob, v€etné téch, které o né pecuji — rodici, 1ékart, sester.

1.1.3. Kvalita Zivota deéti po 1é¢bé nadorového onemocnéni

Se vzristajicim poctem vylécenych déti a mladistvych s nadorovym onemocnénim
se vedle parametru celkového preziti dostavaji do poptfedi zajmu pozdni nésledky
protinadorové terapie a s nimi souvisejici kvalita preziti. Spolu s pokroky v protinaddorové
1é¢bé — a také diky nim - v poslednich letech ptibyva vyzkumu v nové oblasti, ktera je dnes
znama jako ,,détska psychoonkologie* (Bearison, & Mulhern, 1994).

Nemoci, které byly jeste¢ v 60. letech 20. stoleti nazirdny jako nevyhnutelné

nevylécitelné, jsou dnes povazovany za léCitelné a v fadé ptipadh za vylécitelné. ZlepSeni
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lécebnych vysledkli bylo dosazeno zejména diky zavedeni chemoterapie do 1écby
détskych nadori a diky zafazovani déti do prospektivnich 1écebnych protokoli,
kombinujicich chemoterapii, radioterapii a opera¢ni 1é¢bu pro jednotlivé typy détskych
malignit. VSechny tyto 1écebné postupy vSak maji fadu zavaznych vedlejSich ucinkt, které
negativné ovliviiujici zdravotni stav nemocného a s nim souvisejici kvalitu zivota (HR-
QoL).

Prezivsi po 1écbé détskych malignit jsou tak ohrozeni celym spektrem moznych
pozdnich nésledki samotného nadorového onemocnéni (to plati zejména v pripade
mozkovych nadori) i jeho 1é¢by, které mohou vyznamnym zpiisobem ovlivnit jak télesné,
tak mentalni zdravi.

Podle dnesnich poznatkt trpi alespon jednim z téchto zdvaznych pozdnich nasledkil
dvé tretiny déti a dospélych po 1é€bé pro détskou malignitu (Oeffinger, 2006; Geenen,
2007). Vyznamnym faktem je, ze zévaznost a tize fady pozdnich nésledkt, vcetné
kardiovaskularnich nemoci a dalSich tzv. civiliza¢nich nemoci, je ovlivnitelnd vhodnymi
intervenénim strategiemi - naptiklad nekoutfenim, vhodnou pohybovou aktivitou, dietnimi
opatienimi apod. (Oeffinger, & Robison, 2007).

Kvalita zivota v pribé¢hu lécby a po 1écbé (kvalita preziti) je proto dnes
implementovana do novych 1écebnych protokolt jako jeden z dilezitych ukazatelii
uspésnosti novych 1é¢ebnych postupti (Schwarz, 2003; Oeffinger, & Robinson, 2007;
Efficace, 2007).

V détské onkologii tak dosSlo ke zméné paradigmatu: nestaci jiz ,,jen* déti vylécit
Z nadoru, je nutné také minimalizovat mozné nasledky 1écby. Pétileté pfeziti po diagnoze
nadorového onemocnéni neni dnes lécebnym uspéchem, ale spiSe zacatkem sledovani
moznych chronickych stavli po 1écbé détské malignity, pficemz vhodné intervencni
programy mohou jiZ v pribéhu vlastni 1écby 1 kratce po jejim ukonceni zlepsit kvalitu

zivota déti s nadory (Schwarz 2003; Kreitler, 2004).

1.1.4 Vyzkum kvality Zivota déti s nadorovym onemocnénim a metodologické problémy

Podle Blatného a kol. (2007) se v soucasné dobé vyzkum kvality zivota déti s
nadorovym onemocnénim a pozdnich nasledkli protinadorové terapie potyka zejména s
metodologickymi problémy.

Z ptehledovych studii mapujicich dosavadni vyzkum v oboru vyplyva, ze kromé
pomérné béznych nedostatkil vyzkumnych studii jako jsou napt. nedostatecné zdravotnické

zdznamy (napi. uvedeni Casu od stanoveni diagndzy), heterogenita vyzkumnych vzorka a
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samovybér ucastnikill, jde zejména o nedostatecnost vhodnych metod méfeni a nedostatek
longitudinalnich studii (Eiser, Hill,& Vance, 2000; Wallace a kol., 2001; Patenaude, &
Kupst, 2005; Last, Grootenhuis, & Eiser, 2005; Shankar a kol., 2005). Pokud uz byly
provedeny studie s dostatecnym poétem participanti a s adekvatnimi kontrolnimi soubory,
jde pfevazné o vyzkumy retrospektivni a zamétfené jen na vybrané determinanty kvality
zivota (Barrera, 2005; De Clercq, 2004; Oeffinger, 2006; Upton, Eiser, 2006; Cremeens,
Eiser, & Blades, 2006, 2007).

Soucasné se objevuji studie, které demonstruji, ze bézny psychologicky screening
muze byt GspéSné implementovan do nasledné péce po ukonceni 1éCby pro détskou
malignitu (survivor clinic) a ze dokaze identifikovat piezivsi se signifikantnimi problémy
(distress), kteti potfebuji dalsi podrobng&jsi vysetfeni (Recklitis, O’Leary, & Diller, 2003;
Landier a kol., 2004).

Ve vyzkumu kvality zivota déti po 1€¢bé nadorového onemocnéni jsou tedy v soucasné
dob¢ potiebné komplexné pojaté studie s longitudinalnim designem, které by splnovali
nasledujici pozadavky:

1. pouziti metodiky, kterd umozZiuje sledovat riizné aspekty kvality zivota a jeji
determinanty;

2. implementace vyvojového piistupu tzn. sledovani zmén v kriteriich kvality zivota v
pribéhu Casu;

3. etablovani nédsledné psychologické pomoci pro prezivsi;

4. implementace poznatkli z oblasti pozdnich nasledkii onkologické 1écby a onko-
psychologie do pfipravy nejen 1€kait, ale i sester a psychologti;

5. rozvijeni mezinarodni spoluprdce a na narodni Urovni interdisciplinarni a mezi-

institucionalni kooperace ve vyzkumu.

1.2. Kontext predkladané disertaéni prace

Diserta¢ni prace shrnuje hlavni vysledky prvni faze longitudindlni studie kvality
zivota déti po 1é¢bé nadorového onemocnéni: The Quality of Life Longitudinal Study in
Oncology Paediatric Patients (“QOLOP”) z let 2006-2011. Jeji vyzkumna vychodiska a
pouzit¢ metody jsou s timto projektem totozné. Zatimco projekt QOLOP je koncipovan
jako prospektivni longitudinalni studie s pfedpokladem opakovaného vySetfovani déti
V rozmezi péti let, tato disertacni prace je zaloZena na prifezovém vyzkumném designu a

sklada se ze tfi komparativnich studii. Popis metodologie aplikované v disertacni praci je
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uveden vuvodu jeji empirické casti. Na tomto mist€¢ uvadime obecnd teoreticko-

metodologickd vychodiska projektu QOLOP.

1.2.1. Projekt ,,qgolop* (Ouality of Life Longitudinal Study of Oncology Paediatric

Patients)

Projekt ,,qolop* je prospektivni longitudindlni studie kvality zivota déti po 1écbé

nadorového onemocnéni, ktera byla =zapocata na podzim roku 2006 v Brné
(www.qolop.eu). Vyzkum provadi Klinika détské onkologie Détské nemocnice FN Brno
ve spolupréci s Psychologickym tistavem AV CR a Psychologickym tstavem FF MU.

Hlavnim cilem projektu je identifikovat oblasti v nichz je snizena kvalita zivota déti
s nadorovym onemocnénim, a to jak v objektivnich ukazatelich (mobilita, funkce
smyslovych organi, socidlni zaclenéni), tak v subjektivni percepci spokojenosti (emocni
prozitky, zivotni spokojenost). Identifikace bude provedena na zakladé porovnani déti
s nadorovym nemocnénim se zdravou populaci a détmi s chronickym nenadorovym
onemocnénim. V longitudindlni perspektivé budou shroméazdénd data pouzita k posouzeni
pozdnich nasledkii 1é€by a identifikaci vyznamnych antecedentd kvality Zivota
Vv dospélosti.

Kromé vécného cile si studie predevsim klade za cil naplnit vysoké metodologické
naroky, které byly v poslednich letech pro studie tohoto typu formulovany. Jde zejména o
pozadavky na vytvofeni metodiky, ktera bude

e respektovat souCasné poznatky o osobni pohodé¢ a kvalité zivota jako

multidimenzionalnich konstruktech s vice-zdrojovou determinaci,

e zohlednovat vyvojové zmény v osobnich konceptech kvality zivota v priab&hu ¢asu,

e uvazovat o kvalit¢ Zivota jedince v kontextu celého jeho Zivota (rodina, S§irsi

socialni vztahy, perspektivy),

e splnovat pfisnd kritéria pro sestaveni vyzkumného i kontrolnich soubort.

1.2.2. Pojeti kvality Zivota v projektu ,,qgolop*

Vétsina studii, které se zabyvaji kvalitou zivota z medicinského hlediska, se
omezuje pouze na zjistovani kvality zivota souvisejici se zdravotnim stavem, tedy s tzv.
Health Related Quality of Life — HR-QoL. Metody pro méteni HR-QoL se soustied’uji
témef vyhradné na problémy v oblastech spojenych s konkrétni nemoci a 1écbou a

nezabyvaji se obecnymi otazkami osobni pohody a kvality Zivota jako celku. Nevyjasnéna
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proto Casto zlstava otazka, jakou vahu v Zivoté cloveka hraji zdravotni problémy ¢i
disledky 1é¢by.

Osobni nepohoda v jedné oblasti (zdravotni problémy) navic nemusi nutné
znamenat nedostatky v jinych oblastech. Naptiklad Latka (2006) upozoriiuje na zaveéry
nékterych studii, podle nichz v mnoha ukazatelich, jez jsou dilezitou soucasti kvality
zivota, jako je spokojenost s rodinou, prateli ¢i praci, nebyl zjistén rozdil mezi onkologicky
nemocnymi prodélavajicimi chemoterapii a pacienty, ktefi rakovinou netrpéli.

V projektu Qolop se autofi zabyvaji nejen kvalitou Zivota souvisejici se zdravim,
ale celkovou kvalitou zivota zivota jedince jak ji definuje WHOQOL Group (1995), tedy
jako lidmi vnimanou pozici v zivoté v kontextu konkrétni kultury a hodnotového systému,
ve kterém ziji, a ve vztahu k jejich vlastnim cilim, ocekévanim, standardiim a z4jmam. Pro
tento ucel je ve studii QOLOP pouzita metoda SQUALA ve vlastni adaptaci, ktera je
popsana v kapitole Sledovani zmén v osobnich konceptech kvality Zivota v pribéhu casu.

V disertacni praci metodu SQUALA nepouzivame, ponévadz slouzi k zachyceni

zmén v Subjektivnim pojeti kvality Zivota v longitudinalni perspektivé.

1.2.3. Hodnoceni kvality Zivota souvisejici se zdravotnim stavem

Jako zéklad dotaznikové sady byl zvolen dotaznik MMQL (Minnesota-Minneapolis
Quality of Life Questionnaire), vytvofeny specidlné pro déti s nddorovymi onemocnénimi
(Bhatia a kol., 2002; Bhatia a kol., 2004). Dotaznik na podklad¢ pifedchoziho vyzkumu
zahrnuje relevantni domény se vztahem ke kvalit¢ Zivota po onkologické 1&Ebe, napf.
mobilitu, funkénost smyslovych organt (sluch, te¢, zrak), z4jmy, vztahy s rodinou a
prateli, nalady a pocity, a Zivotni spokojenost. Stabilita, vnitini konzistence a konstrukéni
validita dotazniku byla prokazana. Dotaznik ma verzi pro déti (8-12 let) a adolescenty (13-
20 let). Metoda byla pro vyzkum vybrana na zakladé dlouhodobé spoluprace mezi ¢leny
brnénského tymu a autorkou dotazniku Smitou Bhatia z City of Hope Comprehensive

Cancer Center v Duarte, USA, s vyhledem komparace ¢eskych a americkych dat.

1.2.4. Zjist'ovani dalSich faktorii kvality Zivota mimo zdravotni stav

Z vyzkuml adolescenti a mladych dospélych s nadorovym onemocnénim
vyplynulo, Ze vedle zdravotnich faktorti (zavaznost prod€laného onemocnéni) se jako
vyznamné psychosocialni faktory ovliviiyjici vnimanou kvalitu Zivota potvrdily ty, které
ptispivaji ke spokojenosti déti obecné. Jsou jimi osobnostni rysy ditéte a kvalita rodinného

prostfedi — rodinna resilience, rodicovska opora, mentalni zdravi rodi¢t (De Clercq a kol.,
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2004; Vance a kol., 2001; Orbuch a kol., 2005; Patenaude, Kupst, 2005). Do vyzkumu
byly proto zatazeny metody na zjistovani détského temperamentu, kvality vztahi mezi

détmi a rodici, socialniho zaclenéni mezi vrstevniky a socialni opory.

1.2.5. Sledovani zmén v osobnich konceptech kvality Zivota v pritbéhu éasu

Vyznamnym pozadavkem na longitudindlni studie kvality zivota (a to obecné,
nejen u této specifické skupiny) je implementace vyvojového piistupu. V longitudinalnich
studiich je obvykle zjistovana pii opakovanych méfenich celkova troven osobni pohody a
jiz nejsou zjistovany jeji konkrétni zdroje (Mares, 2005). Bylo vSak prokéazano, ze ackoliv
se celkova uroven osobni pohody nemusi v prubéhu Zivota ménit, mohou se meénit jeji
zdroje (Diener, & Suh, 1998; Ryff, 1989; 1991). Tento aspekt hodnoceni kvality Zivota je
dalezity zejména v détstvi a adolescenci, kdy dosud probihaji vyznamné vyvojové zmény
Vv oblasti kognitivni, emocionalni i socialni.

Pro zjistovani zdroji (a zmén v ramci téchto zdroji) osobni pohody jsme vytvofili
originalni metodu, kterd vychazi z dotazniku SQUALA (Dragomireckd, & Skoda, 1997).
Metoda obsahuje celkem 30 oblasti zivota, které déti hodnoti z hlediska toho, jak jsou pro
n¢ osobn¢ diilezité a jak jsou v nich spokojené. Prostor je poskytnut i volné vypovédi (,,Je
jesté néco, co povazujes ve svém zivoté za dilezité?*). Dotaznik obsahuje jak bézné
domény (napft. vztahy s vrstevniky), tak domény specifické pro skupinu déti s nddorovym
onemocnénim (napf. nebyt odkazan na pomoc druhych pfi béZné denni ¢innosti jakou je

napi.hygiena).

1.2.6. Systémovy pristup, vice- zdrojové informace

Vedle vyvojového piistupu k problematice kvality Zivota je dalSim vyznamnym
pozadavkem uplatnéni pfistupu systémového. V dneSni dob¢ jde jiz o obecny poZadavek
na vSechny typy vyzkumu provadénych zejména v détském veéku. Kvalitu Zivota je nutné
hodnotit v celkovém kontextu Zivota jedince. V ramci projektu ,,qolop* jde zejména o praci
s rodinou ditéte, a to nejen s rodici, ale 1 se sourozenci, jimiz dosud ve vyzkumech nebyla
vice méné vénovana pozornost.

Metodika projektu QOLOP dale vyuziva postup ziskavani informaci z vice zdrojt
(Multi-Informant Perspective), nebot’ se ukazuje, ze hodnoceni kvality Zivota privodcem
(rodicem) ve vztahu k hodnoceni ditétem pfinasi z diagnostického hlediska vyznamnou
informaci (De Clercq, 2004; Vance a kol., 2001). Burkertova (2006) napt. zjistila, ze

rodice déti a dospivajicich s onkologickym onemocnénim vnimaji a hodnoti problémy
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svych déti v souvislosti s1écbou a onemocnénim, problémy s télesnymi aktivitami,
problémy v emocni a vztahové oblasti a problémy se Skolnimi ¢innostmi negativnéji
(zavaznéji) nez samy déti.

V naSem vyzkumu hodnoti kvalitu zivota ditéte rodiCe a Iékaii. Lékafi se vyjadiuji
ke kvalité zivota souvisejici se zdravim ditéte, rodi¢e posuzuji jak celkovou kvalitu Zivota
ditéte, tak konkrétni domény kvality zivota (viz ptedchozi paragraf).

Problematika psychologického zdravi a kvality Zivota rodi¢i a sourozenci
onkologicky léCenych déti presahuje ramec této disertani prace. Situaci rodicu
onkologicky nemocnych déti se v ramci projektu QOLOP podrobné zabyvala Slezackova
(2009) v disertacni praci ,,Posttraumaticky rozvoj u rodi¢i onkologicky nemocnych déti

Vv kontextu pozitivni psychologie®.

1.2.7. Konstrukce souboru a kontrolnich skupin

Studie QOLOP napliiuje piisnd kritéria pro konstrukei vyzkumného i kontrolnich
souborl. Do studie jsou prubézné zatazovany déti ve véku 8 — 19 let, které jsou v dobé
vySetfeni dva az pét let v remisi onemocnéni. Vzhledem Ktomu, Ze détska nadorova
onemocnéni jsou v soucasnosti povazovana za chronické nemoci, kontrolni soubor tvofi
jak zdravé déti, tak neonkologicky chronicky nemocné déti (déti s astmatem a déti s
poruchami pohybového aparatu). Soubory jsou sestaveny tak, aby svou demografickou
strukturou odpovidaly vyzkumnému souboru (vékové sloZeni, socidlné-ekonomicky status
rodiny, pomér rodin s jednim samozivitelem a misto bydli§t€¢ — mésto vs. vesnice);
chronicky nemocné déti budou zatfazovany do sledovani minimalné dva roky po stanoveni

diagnozy.

1.2.8. Standardizace zahranic¢nich a pivodnich, pro projekt vytvoienych metod

Prvni rok projektu je naplanovan jako pilotni studie, v jejimz ramci jsou ovéfovany
psychometrické kvality prevzatych metod (MMQL, skala kvality vztahti mezi rodi¢i a
détmi z dotazniku SAHA, Weissberg a kol., 1991) a je provadéna standardizace
originalnich, pro projekt vytvoienych metod (adaptace dotazniku SQUALA, dotaznik

socialni opory).
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1.2.9. Praktické aplikace

Hlavnim vystupem projektu bude poznani relevantnich pozdnich nasledkii riznych
typt 1écby. Tato znalost bude vyuzita pro modifikace protinadorové terapie vedené snahou
0 redukci s nadorovym onemocnénim souvisejici morbidity.

Tyto poznatky budou nasledn€¢ vyuzity pro vytvareni edukacnich a tréninkovych
programi nejen pro rodice, ale i pro 1ékare, sestry, psychology a dalsi péci poskytujici
pracovniky.

M¢ly by zahrnovat zejména:
e edukaci ptezivsich zalozenou na zhodnoceni individudlni miry rizika,
e vytvofeni pribézné aktualizovanych souhrnli informaci 0 rtiznych typech 1écby
véetné jejich nezadoucich u¢inkd a souvisejicich edukaénich materidlt pro déti
s malignitou a jejich rodice;
e socialni a psychologické intervence zvysujici odolnost po 1é¢b¢ détské malignity;
e edukacni programy a materialy pro samotné poskytovatele zdravotni péce — Iékarte,

sestry, psychology.

2. Problematika nadorového onemocnéni v détském véku

2.1. Biologie nadorového onemocnéni

Ve shodé s Siroce akceptovanou definici je jako nadorové onemocnéni déti a
dospivajicich definovano jakékoliv maligni onemocnéni diagnostikované pred dvacatym
rokem véku (National Cancer Institute Research on Childhood Cancers, 2010).

Podstatou nddorového onemocnéni je nekontrolovatelny riist abnormalnich bunék, které se
na rozdil od zdravych bunék déli rychleji, rostou chaotickym zptisobem a fadné
nedozravaji. Tento abnormalni proces zhoubného bujeni vede ke kumulaci nadorovych
bunék a vzniku naddoru. Nadorové buniky se po téle $iti krevnim fecistém a v dobé, kdy
dojde k nalezu patologického loziska a stanoveni diagnozy, ma zhruba 70% déti jiz v téle
jeho (mikro)metastazy (Koutecky, & Konopasek, 1999). Zasazené organy a télesné

soustavy jiz nemohou vykonavat své funkce, coz mize vést ke smrti (Nezu a kol., 2004).
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2.2. OdliSnost détskvch nadorovvch onemocnéni od nadoru v dospélosti

(podle Koutecky, 1997; Stérba, 2008).
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1. Epidemiologie
Nadort déti je v absolutnich poctech nepomérné méné nez nadort dospé€lych (zhruba 0,5 -
1% jejich celkového poctu). Epidemiologickou zvlastnosti je i skutecnost, Ze zatimco u
dospélych ptibyva nadora se stoupajicim vékem, je u déti maximum vyskytu prvnim
petiletém obdobi Zivota.

2. Etiologie
Etiologie naprosté vétSiny nadorovych onemocnéni u déti zistava nejasné a nepiiznivé
vlivy vné&jSiho prosttedi hraji jen minoritni anebo nepfimou tlohu, na rozdil od fady
karcinomil dospé€lého veéku. Faktory genetické hraji u déti v Evropé ¢i Severni Americe
vyznamngj$i roli pfiblizné u 5% nadorem nemocnych déti. Z hlediska etiologie je u typicky
détskych nadori zfejmée nejvyznamngjSim obdobi prenatalni. V tomto obdobi jsou jiz
detekovatelné urcité prvotni zmény v dédi¢né informaci. Dale v tomto obdobi vznikaji
tzv.zmény epigenetické (zmény, které se odehravaji mimo vlastni dédi¢nou informaci),
které maji na pozdé;si vznik fady onemocnéni (nejen onkologickych) zifejmé jesté vétsi
vliv.

3. Histogeneze
Histogeneticky se u déti jedna predevsim o nadory z neuroektodermu a mezodermu.
Epitelialni nadory, pievazujici u dospélych, jsou u déti vyjimkou. VétsSina nddort u
dospélych vznika pravdépodobné diferenciaci buné€k ,,zralych* a piivodné zdravych tkani,
kdezto nadory déti pochézeji Casto z bunék, které maji poruseny vyvoj a nikdy se do stadia
zralé somatické buniky nevyvinuly.

4. Lokalizace
Nejcastéjsi lokalizace u dospélych (plice, mlécna Zlaza, kiize, gastrointestinalni ustroji,
dé€loha a vajecnik, moCovy mechyt , prostata) jsou v détském véku ojedin€lé (s vyjimkou
nadori ovaria, které jsou ovSem odlisné tkanové skladby). Naopak jsou v ptislusné relaci

daleko castéji postizeny organy, u kterych je v dospélosti nadorti malo (krvetvorna
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soustava, mozek, sympatickéd ganglia, kosti, mékké tkan¢). U dospé€lych hraji samoziejmé
vétsi ulohu v lokalizacnich diferencich rozdily pohlavi.

5. Biologie
Biologicky jde u dé€ti o velmi ,,agresivni®, rychle rostouci nadory, s vysokym podilem
rustové frakce. Naptiklad doba, za kterou se zdvojndsobi pocet nadorovych bunck
(tzv.doubling time) je u détskych Burkittovych lymfomd, ¢i nékterych akutnich leukémii
pouhych 17-22 hodin. U typickych epitelialnich nadort dospélého véku je tento Cas ve
stovkach dnti. Détské nadory také diive metastazuji a pacienta velmi casto bezprostredné
ohrozuji na zivoté. Na druhou stranu diky témto vlastnostem jsou nadory u déti daleko vice
chemosenzitivni a radiosenzitivni nez nadory, které se typicky vyskytuji v dospélosti
(napf.karcinom prsu a kolorekta). S rychlym rlistem je spojen i ¢asnéjsi vznik metastaz.
Dalsi biologickou odlisnosti je vyssi fragilita détskych tumort, kterd zodpovida za jejich
lepsi odezvu na onkologickou terapii (chemosenzitivita a radiosenzitivita) v porovnani
s nadory u dospélych. Na stran€¢ druhé snadno dochézi k jejich poranéni s naslednou
diseminaci, k ¢emuz pfispiva i bézny détsky zplsob Zivota. Z dostupnych informaci
vyplyva, Ze nadory déti jsou biologicky, ale také klinicky svym dopadem chorobami
akutnimi.

6. Symptomatologie
Symptomy détského nddorového onemocnéni se projevuji prevazné jako globalni
nespecifické ptiznaky v oblasti somatické i psychické. Koutecky (1997, s.32) uvadi jejich
CasteCny vycet. Mezi nejcastéjsi z nich patii zmény charakteru ditéte, ztrata zajmad,
nezdjem o kamarady, hry atp., zmény v chovani, mrzutost, plactivost, negativismus,
zachvaty vzteku, apod., obecné neprospivani, inava, malatnost, nechutenstvi, vahovy
ubytek, bledost, nevysvétlitelné subfebrilie, poruchy spanku, zvraceni, prijjem ¢i zacpa.
Pro nespecifické symptomy spojené s vyskytem nadorového onemocnéni se pouziva pojem
paraneoplastické (napt.paraneoplastické subfebrilie). U dosp€lych naproti tomu pievazuji
pfiznaky lokalni.

7. Diagnostika
Diagnostika détskych nddorovych onemocnéni vyzaduje odlisny ptistup vzhledem
k mnoha specifikiim détskych nadorovych onemocnéni, jejich lokalizaci a biologickym
vlastnostem, rozdilné histogenezi a v neposledni fadé vzhledem k odliSnosti a specifickym
zvlastnostem jednotlivych vyvojovych etap détského véku. Za strategii a syntézu

komplexniho vySetfeni odpovida détsky onkolog. Jednim z nejzdkladnéjSich
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diagnostickych postupi je biopticka diagnostika (odbér patologické tkané a nasledné
laboratorni vysetient).

8. Terapie
Lécebné rozdily u détskych nddorovych onemocnéni jsou determinovany obecnymi
biologickymi zvlastnostmi vyvijejiciho se détského organismu (oproti zralému organismu
dospélych), odlisnymi biologickymi vlastnostmi a klinickym chovanim détskych nadort,
jejich vyssi radiosenzitivitou i chemosenzitivitou, vétsi regeneracni schopnosti détskych
tkani, vétSinou v ostatnich smérech dobrym zdravotnim stavem onkologicky nemocnych
déti a jejich vetsi adaptabilitou, na druhé strané vSak snadnéjsim poskozenim vyvijejicich
se tkani a orgdnt (pfechodnym i trvalym) a snadnéjSim rozvratem celkové homeostazy
agresivni lécbou. Nebezpeci vSech komplikaci stoupd smeérem k nejmladsim vékovym
obdobim. Vyznamnou okolnosti je kvalitativni 1 kvantitativni zvladnutelnost komplexni
péce specializovanym pracovi§tém, umoznéna relativné malym poctem nadorovych chorob
Vv détstvi.
Dulezitym faktorem ovlivitujicim lé€ebny postup je nejen vlastni nador jako takovy, ale
pfedev§im nemocné dit€¢ samotné. Nemocné dit€ je sloZzité se vyvijejici a rostouci
organismus, nikoli maly dospély. Tento fakt vyznamné limituje radikalitu nékterych
vySetfovacich a 1é¢ebnych metod (naptiklad pouziti radioterapie u nadortt CNS, radikalitu
chirurgie apod.).

9. Vysledky
V souhrnu rozdild, kterymi se lisi pediatricka onkologie od onkologie dospélych, vynika
zejména vysoka kurabilita détskych nadort. Za podminky 1é¢by v fadném pediatricko
onkologickém centru je u détskych zhoubnych nadori dosahovano kolem 80% pteziti bez
znamek onemocnéni Slet od diagnodzy. Jednotlivé procentudlni hodnoty pfeziti jsou

uvedeny u jednotlivych typii nddorovych onemocnéni v ptiloze.

10. Psychosocialni problematika
Psychologicka a psychosocialni problematika je znacné Sirokou oblasti jak u déti a
dospivajicich s nddorovym onemocnénim, tak u dospélych pacienti. Hlavnim rozdilem
mezi dospélym a détskym pacientem je zavislost ditéte na rozhodovani rodicti a daleko
tésnéj$i propojeni nemocného ditéte s primarni rodinou v porovnani s dospe€lymi pacienty.
Tento fakt vytvari vyssi naroky na odborny zdravotnicky personal z hlediska nutnosti
podpiirné psychologické péce, kterd je nutné zameétena na SirSi okruh osob. Primarni rodina

ma v situaci onkologické 1é¢by vyznamny vliv na celkovy zdravotni stav ditéte, jeho
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ptizplisobeni se situaci a spolupréaci béhem 1é¢by. Celkovou adaptaci ditéte ovliviiuji
kromé¢ rodinnych pftislusnikli do zna¢né miry také vyvojové rozdily, zejména stupen

kognitivniho vyvoje, a dale jeho temperamentové a osobnostni charakteristiky.

2.3. Incidence

Kazdy rok je v CR diagnostikovano vice neZ 60 000 novych p¥ipadti zhoubnych
onemocnéni. Nadorova onemocnéni u déti vSak predstavuji z tohoto mnozstvi piiblizné
0,5% (Stérba, 2008). Jde o relativné vzacné onemocnéni, postihujici zhruba 1 z 600 déti ve
véku do 15 let (Celcalupo, 1994; Stiller, & Eatock, 1999). V rozvinutych zemich, v¢etné
Ceské Republiky, jsou viak nadory druhou nejéastéjsi ptic¢inou umrti déti za tirazy, a tim

vlastné nejcast&jsi pri¢inou umrti déti mezi nemocemi (Stérba, 2008).

2.4. Typy nadorovvch onemocnéni détského véku

Mezi nejcastéjsi typy nadorovych onemocnéni patii leukémie a nadory mozku a
CNS, které dohromady tvofi asi polovinu ze vSech nové diagnostikovanych onemocnéni.
Leukémie tvofi z této ¢asti zhruba jednu tfetinu, z niZ nejcastéjsi typ predstavuje akutni
lymfoblasticka leukémie. Jedna se o onemocnéni, u né¢hoZ rakovinné buiiky napadaji kostni
dren a lymfaticky systém. Nej¢astéjSim typem solidnich tumorti jsou mozkové nadory
(gliomy a medulloblastomy). Jiné solidni tumory (neuroblastomy, Wilmstiv tumor a
sarkomy) jsou mén¢ ¢asté (NCI, 2010).

Nédorovd onemocnéni v détském véku piedstavuji heterogenni skupinu desitek
odlisSnych typi a podtypi malignit. Souhrnny vycéet typt détskych nadorovych
onemocnéni podava napiiklad Koutecky (1997, s.57).

Jak uvadi Kepak a kol. (2011), z praktickych hledisek a z hlediska organizace
nasledné zdravotni péce ma i dnes vyznam rozliseni détskych nadortt na tii zakladni
diagnostické skupiny — hematologické malignity (détské leukémie a lymfomy), solidni
extrakranidlni nddory a nadory centralniho nervového systému. Odlisné typy détskych
nadort jsou spojeny s odliSnou lokalizaci a biologickymi vlastnostmi nadoru, 1écbou 1
typickymi pozdnimi nésledky 1é¢by. Mohou tudiz odli$né kompromitovat kvalitu Zivota.
Détské leukémie a nadory centrdlniho nervového systému se navic cCasto 1é¢i na
samostatnych pracovistich (hematoonkologie, neuroonkologie). Proto Ize o téchto tfech
diagnostickych kategoriich uvazovat jako o tfech samostatnych celcich.

Leukémie
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Déti s akutni leukémii maji vysokou Sanci na vyléceni (vice nez 80%), 1écba je
Vv avodni fazi velmi intenzivni, s fadou akutnich vedlejSich Gc¢ink zhorSujicich kvalitu
zivota beéhem této faze 1€cby. Pravidelnou soucasti 1é¢by je ,,CNS directed” terapie (
intrathekalni chemoterapie, mén¢ Casto radioterapie), u ¢asti déti je nezbytna transplantacni
lécba. Lécba akutnich leukémii je spojena s vysokym rizikem rozvoje fady zdvaznych
nasledkd 1é¢by, a to jak télesnych (niz8i vzrast, poruchy orgénovych funkci,
neurokognitivni poruchy, cCastéjsi infekce), tak problému se socidlni adaptaci. Nejvice
pozdnich nésledkti nalézame u déti podstupujich transplantaci kostni dien€.

Nadory centralniho nervového systému

Jedna se o zna¢né heterogenni skupinu nadort dle lokalizace, biologického chovani
a s nimi spojené 1écby a progndzy. Maji obecné vysoké riziko zdvaznych nasledkl
samotného onemocnéni i1 jeho lécby. U 70% ocekavame pétileté pieZiti, u nékterych
nadori je ale riziko pomalé progrese nebo recidiv i po vice nez 10 letech. I ptes pokroky v
1é¢bé jsou déti s nadory CNS nejrizikoveéjsi skupinou stran rozvoje télesnych,
psychologickych, socidlnich a neurokognitivnich nasledki 1écby. Zakladni soucésti 1écby u
nador CNS je chirurgickd resekce nadoru, nasledovand radioterapii. Chemoterapie je
indikovana pouze u €asti pacientll, zejména u velmi malych déti <3 roky véku ve snaze
vyhnout se radioterapii.

V zéavislosti na umisténi nadoru (nejrizikovéjsi supratentoridlni lokalizace a oblast
hypothalamu/hypofyzy) zaziva mnoho vylécenych déti chronicka poskozeni motorickych,
kognitivnich a fyziologickych funkci, které zabranuji aktivnimu zapojeni se do Zivota.
Casto nachazime zvysenou tinavu, poruchy sluchu a zraku, endokrinopatie, spankové
poruchy (Lim a kol., 2010).

Specifickym problémem déti snddory CNS je kognitivni deficit. DéEti po
prodélaném nadorovém onemocnéni CNS vykazuji prokazatelné niz$i hodnoty v testech
méficich 1Q. Kognitivni deficit se projevuje pievazné v poklesu pozornosti, zpracovani
informaci a v exekutivnich funkcich, coz nasledné ovliviiuje Skolni vykon. V porovnani s
béznou populaci jsou také byvali pacienti méné¢ samostatni. V porovnani se sourozenci
maji dvakrat vice uzkostnych a depresivnich symptomi a slabé socialni kompetence.
Extrakranialni solidni tumory

Ptedstavuji heterogenni skupinu nadort jak biologii, tak i lokalizaci a zpisobem 1é¢by.
Nejcastéjsi typy jsou neuroblastom, Wilmstiv nador, kostni nadory a sarkomy mékkych
tkani. Prognoza i 1écba je zavisld na rozsahu - lokalizované nddory s vysokou Sanci na

vyléceni, vétSinou 80-90%, u nékterych témér 100%, metastatickd onemocnéni zpravidla
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mén¢ nez 40%, u né¢kterych dokonce pod 10%. Lécba je multimodalni — u lokalizovanych
nadord chirurgicka spolu se standardni chemoterapii a obvykle i radioterapii. Lécba je
zpravidla velmi agresivni a jejim dusledkem jsou zavazné fyzické a psychosocialni
problémy. Fyzické dasledky se 1i$i podle typu nadorového onemocnéni. Pacienti maji ¢asto
problémy spojené s amputacemi organti ¢i koncetin, s poskozenim kardiopulmonarniho,
muskuloskeletarniho, neurologického, urinogenitdlniho a endokrinniho systému (Crom,
1997) a s vyskytem sekundarnich malignit (Nelson, Meeske, 2005). 1 pies fyzické
dasledky 1écby, které vyrazné ovliviiuji Zivot pacienta po 1€cbé jako jsou amputace,
svalové deficity a nefunk¢nost koncetin, pfezivsi casto uvadéji jen malé subjektivné

vnimané obtize v zapojeni se do bézného zivota (Nagarajan a kol., 2009).

Kazd4 onkologicka diagndza je spojena s urcitou lokalizaci a biologickymi vlastnostmi
nadoru. Pfestoze je Casto nutné ptizplsobit 1é¢bu individualnim odliSnostem organismu
postizeného jedince, ma Iécba jednotlivych typt nadori shodné parametry. Kazda diagnéza
a souvisejici 1écba je tak spojena s uréitymi typy pozdnich nésledki. Vycet nejcastéjsich
pozdnich nasledka vyskytujicich se v souvislosti s uréitou diagnézou shrnujeme pro

prehled v tabulce ¢.1.

Tabulka ¢.1. Typy pozdnich nasledkti ve vztahu k hlavnim diagndézam détskych nadorovych onemocnéni
(podle Gorin, McAuliffe, 2008).

Diagnoza Pozdni nasledky

Kognitivni deficit nebo poruchy uceni
Poruchy ristu nebo maturace
Poruchy srde¢ni funkce

L. Sekundarni malignity

Leukémie Slabost, inava, obezita

Osteoporoza

Avaskularni kostni nekrézy

ZvySend kazivost zubili

Neurologicky a kognitivni deficit, poruchy uceni
Poruchy rlistu a maturace

Poruchy sluchu, zraku

Poruchy funkce ledvin

Infertilita

Sekundarni malignity

Mozkové nadory

Srlsty a gastrointestinalni poruchy (v ptipadé
odejmuti sleziny)

Snizena rezistence vici infekcim (riziko sepse)
Poruchy rastu a maturace

Poruchy funkce stitné Zlazy jako disledek
Hodgkintv lymfom radioterapie v oblasti krénich lymfatickych uzlin
(hypothyreoza)

Malfunkce slinnych zlaz (efekt radioterapie v oblasti
spodni Celisti)
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Plicni dysfunkce
Poruchy srde¢ni funkce
Sekundéarni malignity (karcinom prsu u Zen)

Poruchy srde¢ni funkce

Non-Hodgkinsky lymfom Kognitivni poruchy
Infertilita

Osteopenie/osteopordza

Amputace/deformity
Omezeni aktivit
Zniceni/poruseni mekkych tkani a kosti (radioterapie
miZze zplsobovat jizveni, otoky nebo poruchy ristu)
Poruchy srde¢ni funkce
Nadory kosti (Osteosarkom, Ewingiiv Poruchy sluchu
sarkom) Poruchy funkce ledvin
Sekundarni malignity
Infertilita

Poruchy srde¢ni funkce

Poruchy ledvin

Zniceni/poruseni mekkych tkani a kosti (radioterapie
miZze zplsobovat jizveni, otoky nebo poruchy rtstu)
Sekundarni malignity

Poruchy fertility

Skolioza

Wilmsuv tumor

Poruchy srdecni funkce

Zniceni/poruseni mékkych tkani a kosti (radioterapie
muze zpusobovat jizveni, otoky nebo poruchy ristu)
Neurokognitivni deficit

Neuroblastom Poruchy sluch

Sekundarni malignity

Poruchy funkce ledvin

Amputace/deformity

Omezeni aktivit

Poruchy srdecni funkce

e, L, Zniceni/poruseni mekkych tkani a kosti (radioterapie

Sarkomy mékkych tkani miiZe zplsobovat jizveni, otoky nebo poruchy riistu)
(Rhabdomyosarkom) Sekundérni malignity

Poruchy funkce ledvin

O¢ni zakal

Infertilita

Neurokognitivni deficit

2.5.  Onkologicka lécba

V soucasné dobg je terapie onkologickych onemocnéni zaloZena vétSinou na
kombinaci nékolika typtli 1éCby, jde tzv. o terapii multimodalni. Podili se na ni 1écba
chirurgicka a radioterapeuticka, které¢ 1ze nazyvat také 1écbou lokalni, a 1écba chemoterapii,
kterou lze vzhledem k mechanismu ptisobeni nazyvat systémova. Specifickym typem 1écby
je transplantace kostni dfen¢, kterou 1ze rozdélit na dva zakladni typy, a to transplantaci
autologni a allogenni. Z jiné¢ho hlediska vyZzaduje 1é¢ba onkologického onemocnéni

komplexni ptistup pokryvajici jak somatickou, tak 1 psychologickou a socialni sféru.

27




Chirurgicka lécba

Ugast chirurga v pééi o onkologicky nemocné dité je rozdilna dle typu, lokalizace a
velikosti nadoru. Do péce chirurga se pacient obvykle béhem 1é¢by dostava vicekrat. Pii
zahajovani 1€¢by je zpravidla nutné zavedeni centralniho Zilniho katétru, ktery umozni
snadng&jsi aplikaci chemoterapie. Chirurgové také zasahuji v prabéhu 1écby pfi
komplikacich zptsobenych nddorem (napf. sttevni nepriichodnost). Pi 1é€bé samotného
tumoru je chirurg nejprve povolavan k odebrani vzorku nadoru (biopsie) pro diagnostické
cely. Casto je nasledné zahajovéana 1é¢ba chemoterapii, ktera predchazi vlastnimu
chirurgickému odstranéni samotného nadoru (tzv.neoadjuvantni 1écba). Jejim cilem je
zmens$eni a ohrani¢eni nadoru pro jeho snazsi a bezpe¢néjsi chirurgické odstranéni.
Chirurgicky resekéni vykon by mél byt dostate¢né radikalni, tj.zamétfen na odstranéni co
mozna nejvétsiho podilu tumoru. V tomto piipadé se hovoii o kompletni resekci, pokud
nelze odstranit cely tumor pak o marginalni nebo parcialni resekci. Velky rozvoj
zaznamenala v poslednich letech rekonstrukéni chirurgie a to pfedev§im v oblasti koncetin.
Diive provadéné amputacni vykony byly nahrazeny postupy, které mnohem méné omezuji
nemocného, napiiklad ndhrada resekované kosti pomoci homostépu (podle Koutecky, &
Chanova, 2003; Malis, 2000b). I dnes je vsak nékdy jedinym feSenim amputace postizené
koncetiny, ktera svym psychologickym dopadem patii k nejzavaznéjsim nasledkiim

onkologické 1écby.

Radioterapie

Lécba radioterapii je jednou ze tfi zadkladnich, v soucasné dobé standardné
pouzivanych lécebnych modalit. Radioterapie byla pfed zavedenim chemoterapie
zafazovana do lécby témét vSech nadorti. Dnes je indikace radioterapie mnohem
omezenéjsi a jeji pravidla jsou piisnéjsi. I pres tato nutnd omezeni je radioterapie
nezastupitelna u nadord CNS. Radioterapii provadi radioterapeut ve spolupraci s fyzikem
na specializovaném pracovisti. Velmi zjednodusené by se dalo fict, ze radioterapeut urcuje
celkovou davku zafeni podle typu nddoru, jeho velikosti, umisténi, citlivosti, dale
s ohledem na vek a stav pacienta. Davku zafeni neni mozné pacientovi podat nardz —
vedlejsi uCinky by byly pftili§ zdvazné. Celkova davka se tedy rozdéluje do jednotlivych
dennich davek (frakci). Ozafovani probihd denné, kromé vikendd a svatkl, podle vyse
jsou ale pozdni nasledky. V pribéhu radioterapie se mohou objevit bolesti hlavy, spavost,

nechutenstvi, nevolnost, zvraceni, maldtnost, poceni, bledost, pocity mrazeni (zpisobené
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zfejmé vstfebavanim rozpadajicich se bun€k a tkani). Pfi ozafovani hlavy téméf vzdy
vypadaji vlasy. V léCebnych rezimech je radioterapie zafazena bud’ samostatné nebo
soucasn¢ s chemoterapii — V téchto ptipadech je riziko komplikaci a nezddoucich ucinka
vetsi. Béhem 1é¢by zéarenim a jesté nékolik tydnti po jejim dokonceni je nutné déti chranit
pfed slune¢nim zafenim, pouze je sprchovat, nepouzivat mydlo (Mali§ a kol., 2000;
Koutecky, & Chanova, 2003).

Akutni lécebne komplikace: Vedlejsi reakce pfi ozafovani zavisi na celé fad¢ faktora,
naptiklad druhu zafeni, davce, frakcinaci, velikosti ozafovaného objemu, druhu tkané,
zasobeni kyslikem, individualni citlivosti, pfedchozi 1é€bé (hl.chemoterapii), v€ku ditéte.
Mezi akutni zmény po radioterapii patii naptiklad dermatitis, mukositis, zmény v krevnim
obraze atd. a podminuji vétSinu vedlejSich reakei v prubehu ozatfovani ¢i bezprostiedné po
jeho skonceni — prijem, dysurie, zvraceni.

Pozdni nasledky: Zavaznéjsi jsou vsak nasledky pozdni, chronické, které vznikaji bud’
nasledkem reakci akutnich nebo nezavisle na nich po prekroceni toleran¢ni davky tkané. U
déti se predpoklada velké procento vylécenych nemocnych a u nich mohou tyto zmény
beéhem riistu dale progredovat a byt hlavnim faktorem ovliviiujicim kvalitu jejich dal§iho
zivota. Navic nékteré tkan¢, které jsou v dospélosti radiorezistentni, jsou v raném véku
vuci zateni citlivé. Obecné k chronickym zménam po ozateni patii: atrofie kiize, fibrza
podkoZi, zmény pigmentace kliZe, trvala epilace, poSkozeni mazovych a potnich zlaz,
poruchy riistu neht, svrasténi moc¢ového méchyte, plicni fibroza s retroaktivnimi
zménami, radiacni nefritis, sterilita, katarakta. Tyto zmény vznikaji v ozafené oblasti

v kazdém véku. U déti navic muze dojit ke vzniku hypoplazie ozatfenych svall, omezeni
rustu dlouhych kosti (po ozéfeni ristovych chrupavek), ale i hypoplazii plochych kosti,
poruchdm myelinizace v CNS, poruchdm riistu ndsledkem ozéateni hypothalamu a
hypofyzy, hypoplazii prsu, naruSeni rostoucich zubl. Neni vyloucen ani vznik
sekundarnich nadort v ozarené oblasti. Pfed radioterapii je Casto poddvana chemoterapie,

ktera toleranci tkani vyznamné ovliviiuje (Koutecky, 1997).

Chemoterapie

U détskych nadorovych onemocnéni znamena zavedeni chemoterapie ptrevratné
zlepSeni prognozy. V soucasné dob¢ 1ze zejména diky ni vyléc€it 60% az 70% vSech
détskych pacientl. Jako protinadorové 1éky se pouzivaji neselektivné plisobici cytostatika,
ktera zasahuji a poruSuji u nadorovych i nenddorovych bunék Zivotné dulezité

makromolekularni struktury, predevsim nukleové kyseliny, nebo ovliviiuji zivotné dilezité
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metabolické procesy téchto bun¢k. Cytostatika se podavaji vétsinou intravendzné, bud’
jednorazovou injekéni aplikaci nebo pomoci infuzi. Méné Casto jsou uzivany v tabletach.
Jiné zptisoby podani jsou bud’ velmi specidlni (napft. pfi postizeni nebo riziku postizeni
CNS se cytostatika podavaji intratékalné - do patefniho kanalu lumbalni punkci) nebo
vyjimecné (nitrosvalové injekce). Cytostatika jsou rozvedena krvi do celého téla. Lécba
chemoterapii probiha v n€kolikadennich cyklech (sériich) s n¢kolika dennimi az tydennimi
pauzami. U déti se solidnimi nadory je vétSinou nutna hospitalizace, ale nékdy je mozné
podavat chemoterapii i ambulantné. (podle Koutecky, & Chanova, 2003).

Podle jejiho zatazeni v 1é¢ebném protokolu rozliSujeme adjuvantni a neoadjuvantni
chemoterapii. Neoadjuvantni chemoterapie je zahajena jesté pied terapii lokalni (operaci).
Ovliviluje soucasné ptizniveé primarni loZisko naddoru (zmenseni) a usnadiuje tak 1écbu
chirurgickou. Soucasné zajist'uje 1écbu mikrometastaz (Koutecky, 1997). Je strategii, ktera
predchazi odkladu chemoterapie, ktera by jinak nasledovala az po operaci, ¢imz dochazi ke
sniZeni rizika progrese onemocnéni. Adjuvantni chemoterapie je podavana pacientim po
uspésné lokalni 1€¢bé, kdy jsou sice bez znamek rezidua choroby, ale pfesto u nich existuje
vysoké riziko relapsu nebo metastaz. Zamérem adjuvantni chemoterapie je likvidovat
mikrometastazy, které mohou byt v plicich, kostech, kostni dieni, lymfatickych uzlinach a
jinych mistech (Koutecky, 1997).

Megachemoterapie s transplantaci kostni dfen¢ znamena podavani nékolikandsobné
vyS$Sich davek cytostatik s naslednou autologni (darcem je sam pacient) nebo alogenni
(darcem je druhé osoba) transplantaci kostni dien¢. Byva zatfazena na zavér nékterych
1é¢ebnych protokoli u pacientti s prognosticky neptiznivym nadorovym onemocnénim a
jejim cilem je zlikvidovat nddorové buiiky, které prezivaji i po béZné terapii. Vysokeé
davky cytostatik vSak ni¢i pacientovu kostni dfenl a obranyschopnost, coZ mize ptivodit
zivot ohrozujici komplikace. Proto se megachemoterapie aplikuje béhem
nckolikatydenniho pobytu ve sterilnim prostiedi transplantacni jednotky a doprovazi ji
velmi intenzivni podplrna 1écba. K obnoveé zniené kostni diené se pak pouZzije diive
odebrana kostni dfen, resp. pacientovy periferni kmenové buniky. Nékterym pacientim
vSak ani tyto krajni postupy nepomohou a jejich onemocnéni diive ¢i pozdé€ji znovu
propukne (Koutecky, & Chanova, 2003).

Akutni lécebné komplikace: Akutnimi nezddoucimi uc¢inky mize byt poskozeni nebo uplné
zniceni kostni dien€, vlasovych cibulek, sliznic traviciho traktu, mocovych cest a dalsich
organti. Cytostatika jsou léky s nespecifickym ucinkem, tzn.ze plisobi i na bunky zdravych

tkani hostitele. Dostavaji se zejména do bun¢k tkani s fyziologicky intenzivni latkovou
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pfeménou, které se trvale déli a dopliluji. K nim patii predevsim stale se obnovujici buniky
ktze a jejich derivatl (zejména vlasy), dale sliznice traviciho ustroji a kone¢né kostni dren.
Diusledkem vyssi koncentrace cytostatik v téchto tkanich je vypadavani vlasii, nevolnost a
zvraceni a poskozeni krvetvorné kostni dfené s rtizné€ vyjadienym ubytkem jednotlivych
krevnich ¢astic. Tyto komplikace vyvolavaji s rozdilnou intenzitou vSechna cytostatika.
Neéktera maji navic specifickou orgdnovou toxicitu (poskozuji srdce, plice, ledviny. jatra,
periferni nervy atd.). Riziko vzniku akutnich komplikaci je velmi individualni a uplatiuji
se pfi ném interakce tii navzajem reagujicich faktorti: nemocného ditéte, nadoru a 1écby.
Pozdni nasledky léecby chemoterapii: Zatimco pozdni nasledky chirurgické 1écby postihuji
organ, ve které nador vznikl (event.jeho bezprostifedni okoli), zafenim je poskozen
nemocny organ a okolni tkén€, které neni mozné ucinku zafeni uchrénit, chemoterapie
muze poskodit kterykoliv zdravy orgén détského organismu. Cytostatika jsou
distribuovéna krvi po celém téle a zalezi na toxicité a na druhé strané na citlivosti toho
kterého organu vici nim, zda 1€k zanecha trvalé nasledky. Chemoterapii — ve smyslu
trvalych pozdnich néasledkl — jsou nej¢astéji poSkozeny plice, srdce, ledviny, jatra,
vajecniky, event.mocovy méchyt. Poskozena vSak miize byt chronicky i kostni dien a
obranyschopnost 1é¢eného ditéte. Zanedbatelny neni ani teratogenni a mutagenni ucinek
chemoterapie. Pravdépodobnost vzniku pozdnich nésledka vzrista pti pouziti kombinace

lé¢enych metod, zvlasté radioterapie a chemoterapie (Koutecky, 1997).

Transplantace kostni drené
Cilem transplantace kostni dfen¢ (pfesnéjSim a vystizn€j$Sim terminem je transplantace
hematopoetickych prekurzorovych bunék - HPCT nebo z angl.terminologie HSCT
(hematopoetic stem cell transplantation) je obnova krvetvorby po mega-davkach chemo —
nebo chemoradioterapie (Koutecky, 1997). Dnes jiz klasickym zdrojem hematopoetickych
kmenovych bunék je kostni dien.
Druhy transplantace hematopoetickych bun¢k (Koutecky, 1997):
1) autologni transplantace (vlastni §tép)
2) allogenni transplantace
e piibuzenska (5t€p od sourozenctli nebo dalsich ¢lent rodiny)
e nepiibuzenska (5tép ziskany z registrii dobrovolnych dércii)

3) syngenni transplantace ($t€p od jednovajeéného dvojcete)
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Pti autologni transplantaci jde o pfevod vlastnich kmenovych hematopoetickych bunék,
které se odebiraji co nejCasnéji po dosazeni kompletni dieniové remise a celkové kompletni
nebo velmi dobré parcidlni remise.

Allogenni transplantace je pfevodem hematopoetickych bun€k ziskanych nejcastéji od
sourozencl nebo dalsich piibuznych. V nékterych, velmi ptisné vymezenych piipadech se

ziskava s§tép od nepiibuzenskych darct (Koutecky, 1997).

2.6.  Vyléceni (..Survivorship*)

Pro pacienty, ktefi prod¢lali 1é€bu svého onemocnéni, Se vétSinou nepouziva termin
,VvyléCeni®, ale ,,pfezivsi* (survivors). Pojem ,,pfeziti nadorového onemocnéni* (cancer
survivorship) reprezentuje stav nebo proces, ktery nasleduje po stanoveni diagndzy, bez
ohledu na naslednou délku zivota dané osoby. Jde o koncept, uzivany odborniky z riznych
oblasti mediciny a vyzkumu, v pivodnim jazyce i samotnymi pacienty (,,survivor). Do
cestiny se preklada nejcastéji jako ,,pfezivsi anebo se vyjadiuje opisem, jako ,,0soba po
lécbé nadorového onemocnéni détského véku*. Vyjadiuje dopad nadorového onemocnéni
na zivot ¢loveka nejen v oblasti somatické, ale 1 psychologické, socidlni a
spiritualni/existencialni a odkazuje na zivot, ktery nasleduje. Lze jej nahlizet jako
kontinudlni, dynamicky a proménlivy proces zacinajici v momenté diagnostikovani
nadorového onemocnéni a proto miize byt definovén jako ,,zivot s nemoci, v pritbé¢hu
nemoci a po ni“(Leigh, 1992).

»durvivorship® - vyléCeni, preziti nebo prezivani po 1€¢bé nadorového onemocnéni
podle nekterych autorii nastava nejméné jeden rok po 1é¢bé (Rowland a kol., 2004). Podle
Kouteckého (1997) je u dospélych pacientll asovym kritériem vyléceni pétileté a viceleté
piezivani, u déti je dostate¢né obdobi krat$i: povazuje za obecné postacujici dva-
maximaln¢ tfi roky. Aktivace onemocnéni po této dobé je podle tohoto autora spise
vyjimecna. V soucasnosti se vSak ve vét§iné€ studii pouziva 1 v ptipadé détskych pacientl
pétileté kritérium pieziti.

Klinické zkusenosti prokazuji, ze faze ukonceni aktivni onkologické 1é¢by
paradoxn¢ predstavuje pro pacienty a jejich rodiny obdobi zvySeného stresu a nejistoty.
Zejména rodice pacienti ¢asto udavaji zvySenou miru obav, anxiety a citi se po ukonceni
aktivni 1éCby zranitelni (Haase, Rostad, 1994). Lécebné protokoly, které byly pro pacienty
Vv pribehu 1écby zdrojem tadu a jistoty, jsou nahrazeny obdobim ¢ekani a ostrazitého
sledovani, béhem néhoz je navrat onemocnéni stale mozny. Popsané obavy jsou

opodstatnéné. Opétovny vyskyt zakladniho onemocnéni (relaps) anebo sekundarnich
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malignit se objevuje podle nékterych autor zhruba u 2% vylé¢enych pacientt, ale u
nékterych specifickych typt malignit mize ¢etnost vyskytu dosahovat 25 az 30%
(Hawkins, Draper, & Kingston, 1987; Bhatia, Robison, & Oberlin a kol., 1996; Neglia,
Friedman, Yasui a kol., 2001; Crump, Hodgson, 2009). Zivot s touto nejistotou byl
vystizné nazvan syndromem Damoklova mece (Koocher, O’Malley, 1981). Rodiny
pacientl byvaji poznamenany zazitou krizi, ktera nékdy vyusti k jejimu rozpadu. Pacienti
zaroven zjist'uji, Zze onemocnéni zanechava nékteré trvalé nasledky, a navrat do socialni

reality a bézného zivota je po nemoci casto obtizny.

2.7. Pozdni nasledky a kvalita Zivota

V pribéhu poslednich desetileti diky rychlému vyzkumu na poli onkologie a
efektivni kombinaci [é€ebnych metod zménila néktera nadorova onemocnéni détského
veéku pozvolna sviij charakter nevylécitelného, smrtelného onemocnéni a namisto toho
ptechazeji v onemocnéni chronicka (Varni a kol.,1994). V poslednich ¢tyfech desetiletich
se pétileté preziti détskych onkologickych pacientd po diagnoze ve vyspélych zemich
zlepsilo ze 30% na 80%. Pro srovnéani — v 60 letech piezivalo vice nez Slet po diagnoze
28% détskych pacientd s nadorovym onemocnénim (Steliarova-Foucher a kol., 2004). U
fady typt détskych onkologickych onemocnéni mlize byt vétSina pacientil dnes zcela
vylé€ena (napt. u Hodgkinovy choroby, leukémie, Wilmsova nadoru, retinoblastomu).
Dnes dosahuje dlouhodobych remisi onemocnéni mezi 75 - 80% déti a mladistvych
(Koutecky, Kabickova, & Stary, 2002; Ries a kol., 2001). Pfeziti je vSak dosazeno za cenu
zdravotnich komplikaci a mnohdy trvalych nasledkt jak v oblasti somatické, tak i
psychické.

V roce 1998 Americka spole¢nost pro nadorova onemocnéni, pracovni skupina pro
détska nadorova onemocnéni, vydala prohlaseni, Ze dosazeni hranice 80% piezivSich déti,
dospivajicich a mladych dospélych, 1ze povazovat za tspéch pouze za ptedpokladu
zachovani kvality jejich Zivota nejen ve sféfe somatického zdravi, ale i v emo¢ni a socialni
oblasti. Je povinnosti poskytovatel zdravotni a psychosocialni péce, aby nepovazovali
nadorové onemocnéni détského véku za nemoc, ktera konc¢i s dokon¢enim 1é¢ebného
protokolu. Nadorové onemocnéni zahajuje celozivotni trajektorii preZiti (bez ohledu na to,
jaka je skutec¢na délka preziti) se vSemi pozitivnimi i negativnimi dopady na kvalitu Zivota.
Je zndmo, Ze nddorové onemocnéni ditéte je pokladano za onemocnéni celé rodiny, a proto
je tfeba v tomto kontextu pokladat zdravi a subjektivni pohodu ditéte za neoddélitelné od

zdravi a subjektivni pohody jeho rodi¢t a sourozencu (Zebrack, & Zeltzer, 2001).
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V soucasné dob¢ nepanuje mezi jednotlivymi onkologickymi pracovisti shoda
ohledn¢ definice pozdnich nésledkli a zejména casového odstupu, po némz Ize oznacit
zdravotni problémy souvisejici s 1écbou za pozdni nasledky. Blize o této problematice
pojednavame v kapitole vénujici se pozdnim nasledktm (Kap.5.).

V projektu QOLOP jsou za pozdni nasledky povazovany ty zdravotni problémy,
které jsou vyhodnocovany a sledovany od dvou let po ukonceni intenzivni faze
protinadorové 1écby. Podle Kepaka (2009) zacina po dvou letech po skonceni 1éCby
problematika pozdnich nasledka a rizik jejich negativniho ovlivnéni zdravotniho stavu
prevazovat nad rizikem navratu (recidivy) nadorového onemocnéni. Rada pozdnich
nezadoucich nasledkii 1é¢by nemusi byt pii ukonceni 1éEby nebo kratce po ni patrna a mize
se objevit az pozd¢ji béhem ristu a vyvoje ditéte, Casto v puberté, a dile béhem
pfirozeného starnuti organismu.

Jak uvadi Kepak (2009), skupina byvalych détskych onkologickych pacientt je
zna¢né nesouroda z hlediska prodélané nemoci, zptisobu 1é¢by, a z nich vyplyvajicich
individualnich rizik a potieb zdravotni a psychosocialni péce. Na jedné strané se 1ékaii
setkavaji s pacienty, ktefi Zddnou naslednou specializovanou péci ¢i poradenstvi
nevyzaduji, na druhé strané spektra pak stoji (nastésti vyjimecn¢) ti, kteti jsou zcela
odkazani na zdravotni a socialni systém a nejsou schopni se zaclenit do bézného zivota.
ZjednoduSené¢ lze konstatovat, ze pfiblizné tietina byvalych détskych onkologickych
pacientl je vylécena bez jakéhokoliv nezaddouciho zdravotniho problému, dalsi tfetina ma
néktery z méné zavaznych nasledki 1é¢by, ktery je v bézném zivoté bud’ viibec nebo jen
minimalné limituje, a zbyvajici tfetina trpi jednim nebo vice nezadoucimi néasledky 1é¢by,
které jsou zavazného charakteru a vyznamné negativné ovliviiuji kvalitu jejich Zivota.

V minulosti pfinesla vyznamné zpravy o pozdnich nasledcich protinddorové 1écby
americka Late Effects Study Group, v Evropé se v poslednich letech rozviji mezinarodni
spoluprace ve skupiné Early and Late Toxicity Education Comittee (ELTEC) a Quality of
Life and Late Effects Project. V roce 1994 byla zahajena nejvétsi studie sledujici
dlouhodobou kvalitu Zivota détskych onkologickych pacientli (Childhood Cancer
Survivors Study, CCSS). Ugastni se ji 25 center v USA a Kanadé. Zaméiuje se na skupinu
14000 dlouhodobé piezivajicich détskych pacientd, u kterych se zjistila malignita pied 21
rokem Zivota v letech 1970-1986. Kontrolni skupinu tvoii 3500 sourozencii (Mertens a
kol., 2001).

V nasledujici tabulce je uveden prehled nejcastéji uvadénych pozdnich nasledkii

onkologického onemocnéni.
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Tabulka ¢.2. Pozdni nasledky nadorového onemocnéni a jeho 1&¢by (podle Vickova, Pilat, Kepak a kol.,

2007).
Somatické Poruchy neurokognitivnich Psychosocialni
funkci a edukacni problémy
e Organové dysfunkce e Poruchy pozornosti Posttraumaticka
» kardiovaskuldrni (angina e Specifické poruchy uceni stresova porucha
pectoris, kardiomyopatie) » jazykové schopnosti Uzkosti, nejistota
» plicni (verbalni fluence a deprese,
» jaterni flexibilita) Poruchy
» nefrologické (hypertenze, » matematické dovednosti sebehodnoceni, snizena
tubularni dyfunkce) (dyskalkulie, porucha sebetcta
e Endokrinni poruchy prostorové orientace) Snizené socialni
» poruchy ristu » poruchy exekutivnich kompetence
» poruchy fertility funkci Nizké dosazené
» poruchy stitné zlazy a e Poruchy paméti vzdélani
hypofyzy (kratkodoba, deklarativni, SniZeni Zivotnich
e Nemoci dospélého véku verbalni a vizualni piileZitosti
u déti pamet) Snizena
» infarkty e Poruchy grafomotoriky pravdépodobnost
» CMP e Receptivni a expresivni vstupu do manzelstvi
e Trvalé zmény télesného fatické schopnosti Vétdi riziko
schématu a vzhledu e Snizeni celkové trovné nezaméstnanosti
> amputace obecné inteligence Niz3i Sance na
> exartik_ulace koncetin e Problémy v oblasti nezavisly Zivot
> alopecie vyvojoveé zralosti Socialni izolace
» zastaveni ristu kosti po
1é¢beé RT
e Neurologicka postiZeni
» parézy, plegie
» polyneuropatie
» epileptické zachvaty
» poruchy symbolickych
funkci
e Smyslové poruchy
» poruchy sluchu
» CasteCna Ci Gplna ztrata
vizu
e Unava
e Chronicka bolest
e Sekundarni malignity
e Ortopedické problémy

(skolioza, bolest zad)

Metabolické problémy
(obezita)
Poruchy imunity
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2.8. Psychosocialni problémy Vv pediatrické onkologii

Psychosocialni problematika je v pediatrické onkologii velmi vyznamnym
tématem. Onkologické onemocnéni vzdy postihuje ¢lovéka komplexné€. Zasdhne jej nejen
Vv oblasti somatického zdravi, ale i na tirovni psychické a celkové ovliviiuje jeho
psychosocialni fungovani. U détskych pacienti plati toto tvrzeni dvojnasob. Jak uvadi
Krejcitova (1997, s.67): ,,U chronicky nemocnych déti je obvykle tésné korelovan jejich
zdravotni a psychicky stav — nejen diky tzv.psychosomatickym vliviim, které jsou zfetelné
iu,,Cist¢ somatickych® onemocnéni, jako je naptiklad DMO, ale i diky horsi spolupraci
pacienta ve zhorSeném psychickém stavu®.

Lécba je pro onkologicky nemocné déti vétSinou jiz od pocatku spojena se silnou
psychickou zatézi. Dité se na hospitalizaci ocitd v nezndmém prostiedi, kolem se dé&ji véci,
kterym nerozumi a kterych se obava. Rodice byvaji Sokovani onkologickou diagnézou.
Vzhledem k tomu, ze prozivani déti a jejich rodi¢u je tizce provazano, dité vytusi, ze se
déje cosi zavazného, prestoze se rodice svou uzkost a obavy pokouseji zakryvat. Po
prekonani pocatecniho Soku se objevuji dalsi zatézujici faktory. Ve vétsing ptipadui je
nutnd dlouhodoba hospitalizace ditéte, jez je spojena s izolaci ditéte od vrstevnikd. Lécbu
provazeji naro¢né a Casto i bolestivé zdkroky, uzivani cytostatik vyvolava tnavu,
nevolnost, méni fyzicky vzhled, zpisobuje imunosupresi. Priibéh 1écby tak byva obtizny,
spojeny s mnoha komplikacemi, neziidka lécba trva 1 n€kolik let, navic pacienty 1 jejich
rodic¢e vzdy provazi nejistota ohledné vyléCeni a prognozy. Proto je velmi dilezité doplnit

1é¢bu onkologickych pacientl péci o jejich psychicky stav (VIi¢kova, 2008).

2.8.1. Kognitivni a emocni specifika zvladani nemoci a onkologické lécby v riizném

vy 4
véku™

2.8.1.1. Kojenecky vék (0-1rok)

Jo 4

V tomto obdobi se utvaii bazalni divéra v okolni svét. Vyvoj osobnosti zavisi
V tomto obdobi z psychologického hlediska na kvalité¢ matetské vazby. Hlavnim
vyvojovym ukolem je vytvofeni pocitl divéry (nedivery) vici svétu podle zkusenosti s

péci a laskou matky. Dité neni schopné rozliSovat mezi sebou a okolnim fyzickym svétem.

* Vyuzita periodizace vyvoje podle E.H.Eriksona (1963)
> Kapitola byla v pozménéné formé publikovana jako Psychosocialni aspekty péce o déti s malignim

onemocnénim (etické problémy). In J.Stérba (Ed.), Podpiirnd péce v détské onkologii (str.128-151). Brno:
NCO NZO. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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Je zcela zavislé na rodi¢ich a kvalité vazby k matce, ktera je nezbytna pro pocit bezpeci a
uklidnéni. Déti v pre-verbalnim obdobi nejsou schopné porozumét svému onemocnéni.
Vytvareni kognitivnich schémat, ktera jsou nezbytna pro pochopeni konceptu nemoci,
vyzaduje rozvoj verbalni paméti a deklarativnich znalosti (jinymi slovy pamatovat si a
komunikovat). Tyto procesy jsou spojeny s rozvojem jazykovych dovednosti a celkovym
kognitivnim vyvojem. Objevuji se ve tfetim az ¢tvrtém roce zivota ditéte (Fundudis, 1997).
Specifika a rizika nasledki:

e ztrata jistoty a pocitu bezpeci pfi nucené separaci, kontakt s mnoha cizimi lidmi a
prostiedim, které vzbuzuje ptirozeny strach

e ohrozeni povahového vyvoje (deprese, paranoidita)

¢ riziko nedostate¢né smyslové a pohybové stimulace (hospitalizace bez rodicl)

e d¢ti v tomto obdobi si nejsou schopny uvédomit si $irsi souvislosti svého
onemocnéni (délka 1é¢by, predvidat a o¢ekavat zakroky, uvédomovat si, jaké
zmeény se d¢ji s jeho té€lem), coz miize byt z hlediska srovnani se star§imi détmi
spiSe vyhodou

e muze dojit naopak i k akcelerovani vyvoje vzhledem k intenzivnéjsi pé¢i (mluveni,

motorika)

2.8.1.2 Rané détstvi (1-3)

Diky rozvoji motorickych schopnosti je dit€¢ schopné se vzdalit od matky a rozviji
se uvédomeéni sebe sama jako samostatné individuality. Fyzické separace ma svlij odraz
Vv roving psychologické a to zejména potiebou vyssi autonomie a tendenci k prosazovani
vlastni vile (charakteristicky batoleci vzdor, détsky negativismus). Vyvojovym tkolem
tohoto obdobi je podle moZnosti manipulovat s vécmi a provadét priizkum okoli. Je-li dité
pfili§ omezovano a kritizovano, dochazi k pochybnostem o vlastnich schopnostech, mtize
nastat stud za sebe sama, coZ piedstavuje do budoucna ohrozeni sebeucty a riziko pocitl
nedostatecnosti.
Specifika a rizika nasledkii:
e opozd’ovani rozumového ¢i povahového vyvoje téch déti, u nichz je moznost
ziskavani podnétl vaZzné omezena
e anxieta aZ fobie. V tomto a nasledujicim obdobi pii opakovanych nepiijemnych
zazitcich v novych a nesrozumitelnych situacich snadno vznika uzkost az fobického

charakteru. Takto vzniklé fobie mohou pak dlouhodobé pretrvavat
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2.8.1.3. Hrovy véek (3-6)

Uplatiiuje se reakce rodic¢t na aktivitu a iniciativu ditéte, kterd ma za nasledek pocit
svobody a iniciativu ditéte, nebo naopak pocity viny. Obecné je spojeno s myslenim, které
je konkrétni a egocentrické, a déti mohou mit v tomto obdobi problém rozliSovat mezi
objektivni realitou a vlastnimi pfedstavami. Slova jsou chapana v konkrétnim vyznamu.
Mysleni déti v tomto véku je nazyvano magickym (antropomorfizace, splyvani predstav a
skute¢nosti) a vétSinou jsou déti schopny vnimat jen ¢ast udalosti nebo zkusenosti,
nechapou S$irsi kontext nemoci.

D¢ti jsou schopny spojovat nemoc pouze s urcitou nedavnou udalosti (bolest hlavy,
zvraceni), anebo s dénim, které je s nemoci tizce ¢asové propojeno (lezeni v posteli nebo
uzivanim 1ékl1). Rovnéz jsou schopné pochopit, ze se mohly nakazit, tedy ze nemoc je
zpusobena organismy, které se dostaly do jejich fyzické blizkosti v dob¢, kdy se
(logicky) setadit udalosti nutné k uzdraveni, zvlasté odehravaji-li se v delsim ¢asovém
useku. Tak naptiklad zbavi-li se dité kratkodobé bolesti, nechape, ze jeho onemocnéni stale
trva. Pokud je pfivezeno do nemocnice a nic jej do té doby neboli, mize si myslet, ze
dokud se nedostalo do péce zdravotnik, bylo zdravé. Nemoc si pak spojuji s pobytem
V nemochnici.

Déti st vlivem nedostatku kapacity pro logické uvazovani a ptirozeného détského
egocentrismu mohou myslet, Ze nemoc anebo 1écba je trestem za to, Ze néco Spatné¢ho
udé€laly nebo si myslely.

Specifika a rizika nasledki:

e vnimani a presvédéeni o nemoci je fenomenologické — nemoc je zplsobena
nedavnou udalosti nebo vjemy, které jsou Uzce Casoveé propojeny, anebo nakazou
(zptisobena objekty nebo organismy, které se dostaly do fyzické blizkosti ditéte)

e emocni poruchy, poruchy adaptace (ztrata schopnosti komunikovat, strach z lidi,
labilni emotivita, zadchvaty vzteku, poruchy piijmu potravy, spanku, depresivni
potize, hypoaktivita, excesivni hra)

e vyvojova regrese (no¢ni i denni enuréza, cucani prstl, zvatlani, zadrhavani ad.),

e vyssi riziko adaptacnich poruch hrozi u déti s LMD, poruchou aktivity a pozornosti
(hyperaktivita), poruchami uceni, smyslovymi vadami, subnormalni inteligenci,

problematickym rodinnym zdzemim
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e pocity viny za onemocnéni (pf. lécba mize byt vnimana jako trest za zlobeni
apod.)
e citlivost na emoc¢ni rozpoloZeni rodic¢i (vlastni pfedstavy o nemoci z posouzeni

chovani rodict a zdravotnikil)

2.8.1.4. Skolni vék (3-12)

Dité¢ se zajima o fungovani véci, o pravidla, organizaci, usporadavani, a zalezi nyni
na tom, zda rodice tento zajem podporuji nebo potlacuji, a také na uspésich ¢i netispésich
ditéte v Zivot€ mimo rodinu.

Toto vyvojové stadium je charakteristické nartstajici kapacitou schopnosti
uvazovat logicky a porozumét SirSimu kontextu udalosti a zkusSenosti. DéEti jsou schopny
vnimat ¢asovou kontinuitu, mnozstvi a sekvenci udalosti, a zpravidla jiz rozliSuji vlastni ja
od okolniho svéta (uvédoméni, Ze druzi 1idé jsou jini a mohou myslet odli§ng). V tomto
vyvojovém obdobi déti véfi, ze nemoc je zpusobena nakazou (kontaktem s bacily nebo
Spinou) nebo pobytem Vv chladném pocasi, kdyz nebyly teple obleceny, ale neuvédomuji si
komplexni vztahy mezi mnozstvim proménnych, které mohou vést k nemoci. Vé&ii, ze
nemoc je vylécena jednoduchymi postupy, jako naptiklad uzivanim spravnych 1éka a tim,
Ze zustanou v posteli. Jsou schopny pochopit, ze polykanim pilulek mohou byt 1é¢eny
vnitini organy (Skeen, &Webster, 2004).

Specifika a rizika nasledkii:
e Socidlni izolace a pocity ménécennosti U déti mladSiho Skolniho véku zasahne
onkologické onemocnéni dalsi rozvijejici se zivotni oblast, kterou je vztah

s vrstevniky a uplatnéni svych schopnosti. Nahlé¢ omezeni pohyblivosti, nedostatek

ptirozen¢ho kontaktu s kamarady (pocity socialni izolace), stejné tak 1 jiné

neuspéchy a postizeni mohou predstavovat tézky zasah do vyvijejici se osobnosti a

mohou se podilet na trvalych pocitech ménécennosti. Pfi nespravném vedeni dité

kapituluje, stava se outsiderem a ztraci dilezitou slozku Zivotni perspektivy

e Otazka schopnosti a Skolnich dovednosti Nékteré typy onemocnéni prokazatelné
ovlivituji kognitivni schopnosti a zplisobuji pokles jejich rozumovych a Skolnich
schopnosti. Lécba miiZze mit i opacny efekt. Détem je na 1é€b€ vénovéna velka
pozornost dospélych, mnohdy ve vEtsi mife nez je tomu v domacim prostiedi. Tak

dochazi k rozvoji jejich schopnosti, a to jak verbalnich a socialnich, tak i

motorickych. Zejména se zlepSuje oblast grafomotoriky a vizuomotorické
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koordinace, ponévadz mnoho déti se diky upoutani na Itizko snazi zabavit kresbou,

vytvarnymi aktivitami nebo S pocitac¢em

2.8.1.5. Dospivani a adolescence (12-20)

Toto obdobi je spojeno s kapacitou pro abstraktni uvazovani, deduktivni logiku a
schopnosti pfemyslet hypoteticky. Mladi lidé jsou v této fazi schopni porozumét tomu, ze
pric¢iny nemoci mohou byt multifaktorialni, ze lidské télo mtze vyvinout rozdilné reakce
na vnéjsi podnét nebo kombinaci vice vlivil, a ze nemoc muze byt diisledkem slozité
interakce mezi nemocnym a vnéj§im agens (Perrin, & Gerrity, 1981). Jsou schopni
uvazovat 0 nemoci ve vztahu k odpovidajicim symptomiim jako je tinava anebo omezeni
jejich aktivit.

Dospivani je obdobim velké specifické zranitelnosti. Z hlediska psychického
vyvoje jde o naro¢né obdobi. Dochézi k rozvoji identity, vyznamné se vyviji sebepojeti.
Rozvoj abstraktniho mysleni umoziiuje hledat odpovédi na existencialni otazky (kdo jsem,
jaky jsem, kam patiim, ¢emu v&fim, co hodlam podniknout v Zivot€). Havighurst (1972)
definuje 5zakladnich ukold, typickych pro adolescenci: vztahy s vrstevniky, emoc¢ni
nezavislost, pfiprava na budouci povolani, smysl pro moralku, vyvoj sexualni identity.
Onkologické onemocnéni zasahuje vSechny z uvedenych oblasti a vstupuje tak zasadnim
zpusobem do vyvoje identity. MoZnosti kontaktli s vrstevniky jsou lécebnym rezimem
radikaln¢ omezeny. Jejich postupna separace od rodict je nahle pozastavena. Nemoc méni
fyzicky vzhled, ktery ma v obdobi dospivani zdsadni vyznam. Adolescenti mivaji vétSinou
problém hovofit o svych zdravotnich problémech a mivaji na 1é€b¢ slabsi komplianci.
Snadno upadaji do deprese anebo trpi emocnimi vykyvy, vaznym rizikem je nebezpeci
suicidia (Krej¢ifova, 1997).

Specifika a rizika nasledkii:

e emocni poruchy (kolisani ndlady, deprese, dysforie, anxieta)

e naruSeni rozvijejici se identity

e poruchy vztahu k sobé (zména vzhledu, trvala zména télesného schématu po
amputacich)

e sniZena kompliance

¢ naruSeni psychosexualniho vyvoje (problém sebeakceptace, otazka zachovani
reprodukénich schopnosti)

e ochuzeni socialnich kontaktii, problémy pri hledani Zivotniho partnera
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Nartstajici mnozstvi vyzkumu v oblasti pozdnich nésledkt pfinasi svédectvi o tom, Ze
kazdé dit¢ onkologické diagndza a jeho 1é¢ba néjakym zplisobem zménila. Pro podporu
zdravého emocniho, socidlniho a intelektového vyvoje je zapottebi identifikovat a
porozumét problémiim, jimz musi déti a dospivajici po 1é¢bé onkologického onemocnéni
celit, a nabidnout na zaklad¢ toho adekvatni a u¢innou lékatskou, psychologickou a

psychosocialni pomoc.

2.8.2 Rodina onkologicky nemocného ditéte 6

Psychologicka problematika pozdnich nasledkl pediatrickych onkologickych
onemocnéni musi brat nutné v uvahu kontext rodinného systému a vnima diilezitost
celkové adaptace rodicl a sourozenct na situaci onkologického onemocnéni.

Nize v tabulce uvadime specifické zatézové faktory postihujici kratkodobé ¢i
dlouhodob¢ rodice détskych onkologickych pacientti, identifikované prostiednictvim

rozhovora s rodici ve studii QOLOP (VIckova, Pilat, Kepak a kol., 2007).

Tabulka ¢.3. Zat€zové udalosti, které zpusobuje onemocnéni ditéte u rodica.

RODICE

B Polarizace vztahu (vyrazna tendence k upevnéni nebo rozpadu)

B Omezeni intimniho Zivota (pfechodné ¢i trvalé odcizeni)

B Zvladani reakci SirSi rodiny a okoli (vyhybani se, zraiujici reakce, obviflovani,
osamocenost ) pf. ,,Znami ¢asto nevédéli jak se k nam chovat, jak reagovat*
Ekonomicka zatéZ rodiny (omezeni ¢i ztrata zaméstnani jednoho z rodict)
Obavy z budoucnosti (navrat nemoci) pf. ,,Budoucnost radéji neplanuji*

Pocity viny (pt. ,,Kdybychom pfisli diive, nepfechazeli nemoc...*)

Zmény v hodnotové orientaci u jednoho z rodici (pf. ,,Uvétila jsem, ale manzel

ne 13

Zvlastni pozornost vyzaduji sourozenci onkologicky nemocnych déti. V disledku
narokl, které klade onkologické onemocnéni na rodi¢e nemocného ditéte, zlstavaji
potieby jeho zdravych sourozencli Casto opomijené. Pozice sourozencti je Vv oblasti

onkologické pediatrie zatim jen malo prozkoumana. VétSina vyzkumd, provadénych u

® Tabulky byly sougasti posteru prezentovaného na XVI1.Konferenci détskych hematologii a onkologii Ceské
a Slovenské republiky, Spindlertv Mlyn, 16.- 18.11.2007.

VIckova, 1., Pilat, M., Kepak,T., Blatny, M., Jelinek, J., Navratilova, P. (2007). Psychosocialni nasledky
onkologické lécby u deti a dospivajicich. Publikovano se souhlasem spoluautorti.
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blizkych osob ditéte 1é¢eného na rakovinu, se donedavna zamétrovala na rodice jako hlavni

aktéry pecujici o nemocné dit€. Teprve Vv posledni dekad¢ ziskdva téma zdravych

sourozencl onkologickych pacientii stale vétSi pozornost v ¢eské 1 zahrani¢ni literature
(napf. Karova, 2009; Kepak, 2004; Kepak a kol.,, 2007; Blatny a kol., 2007;
Mladosievicova a kol., 2007; Vesela a kol.,, 2006; Burkertova, 2006; Barrera, 2000;
Dawson, 2002; Barrera, Fleming, & Khan, 2004; Alderfer, Labay, & Kazak, 2003;
Wilkins, 2003; Wilkins, & Woodgate, 2005).

Tabulka ¢.4. Dopad onkologického onemocnéni ditéte na zdravé sourozence.

SOUROZENCI

NarusSeni sourozeneckych konstelaci (nemocné dit¢ ma tendenci diive ¢i pozdéji
ptebirat roli nejmladsiho v roding)

Piebirani ¢asti péce o rodinu za rodice (nejveétsi bremeno nesou starsi sestry)
Pocit viny (za vlastni normalitu)

Zarlivost a rivalita (na v&tsi pé¢i rodict)

Pocity viny p¥i odchodu z rodiny (separaci) (zejména po vazném postizeni ¢i umrti
nemocného sourozence)

Obava z genetické zatéZe vlastnich déti

Tendence k nadmérnym vykontim (,,mél/a bych to vynahradit*)

Vétsi vyskyt psychosomatickych nemoci

Na sviij vék byvaji zralejsi, tolerantnéjsi, vice ochotni pomahat druhym

Ovlivnéni povolani (pomahajici profese)

3.

Depresivita a emo¢ni poruchy u onkologicky lé¢enych déti a
dospivajicich — vyzkumné zavéry: vyvoj a soucasnost

U déti, 1écenych pro nadorové onemocnéni, byla o¢ekavana vysoka prevalence

depresivnich ptiznaktl, ponévadz deprese je obvykla u dospélych pacientt s nadorovym

onemocnénim (Holubec a kol., 2009) a také u déti s jinymi typy chronickych onemocnéni

(Eiser, 2004). Toto téma bylo zkoumano s ohledem na kvalitu Zivota vylécenych déti,

ponévadz bylo potvrzeno, ze deprese negativné koreluje s kvalitou zivota (Roddenberry,
& Renk, 2007)
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3.1. Vyvskyt emocnich poruch u déti s chronickymi zdravotnimi problémy

Jak bylo ptedeslano v piedchézejicich kapitolach, nadorové onemocnéni je
Vv soucasné dob¢ zafazeno spiSe mezi onemocnéni chronickd. Zhruba 20let pfibyva dukazi
o vyznamné souvislosti détskych chronickych onemocnéni a psychologickych obtizi
(Breslau, 1985; Breslau, & Marshall, 1985; Cadman a kol., 1987; Pless, & Roghmann,
1971). Zjisténi zahrnuji vyskyt zvySeného stresu, izkosti a omezeného kontaktu
s vrstevniky u déti s onemocnénim diabetes, revmatickym onemocnénim, cystickou
fibrézou, anémii a astmatem (Billings a kol., 1987; Daniels a kol., 1987; Noll a kol., 1990;
Steinhausen, 1988). Podle n¢kterych autorti je kvalita emocionalniho ptizptsobeni u déti
spojena se zavaznosti onemocnéni a zavisi na subjektivné prozivaném stupni funkéniho
omezeni (Billings a kol., 1987; Fowler, Johnson, & Atkinson, 1985).

Jako zvlasté rizikovy faktor je z hlediska psychologickych problémti hodnoceno
postizeni CNS. Vyzkumna porovnani pfinaseji diikazy, Ze déti s postizenim CNS mayji
zavaznéjsi problémy pii zvladani $kolnich povinnosti (Cadman a kol., 1987). Dale bylo
zjisténo, ze déti s onemocnénim v oblasti CNS maji vyssi miru psychickych obtizi, zatimco
déti s chronickym onemocnénim bez postizeni CNS maji hodnoty v této oblasti srovnatelné
s populaci zdravych déti (Howe a kol., 1993; Weiland, Pless, & Roghmann, 1992). Vyssi
riziko vyskytu emocionalnich problému anebo poruch chovani bylo navic v minulosti
prokazano u déti s postizenim intelektu (Rutter, Tizard, & Whitmore, 1970; Goodman, &
Graham, 1996; Davies, Heyman, & Goodman, 2003).

Podle Benneta (1994) vyplyva z chronickych onemocnéni mnoho negativnich
nasledkd, jako naptiklad riizné fyzické handicapy, nutnost adaptovat se na rezim 1écby,
vysoky podil skolni absence, omezeni socidlnich kontaktt a pfilezitosti k jejich navéazani,
pocity bezmoci, zvySené zavislosti na druhych a sklon k sebepozorovani. Tyto problémy
mohou pusobit jako prekurzory deprese. Autor podnikl meta-analyzu 60 studii s cilem
sumarizovat poznatky o vyskytu depresivni symtomatologie u déti s riznymi typy
chronickych nemoci. Uzavira, Ze riziko vyskytu depresivnich ptiznaki je u t€chto déti
vys$8i, nicméné nemusi nutné dosahovat urovné klinické deprese. Déti s astmatem,
periodickymi bolestmi bficha a srpkovitou anémii udavaly vyssi vyskyt deprese
Vv porovnani s détmi s diabetem, cystickou fibrézou a ndadorovym onemocnénim. Rodice
pacientt udavali vyssi podil depresivnich symptomt nez déti samotné, coZ podporuje

teorie o protektivnich represivnich strategiich téchto pacienti.
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3.2. Emoc¢ni a behavioralni poruchy u déti s nadorovym onemocnénim

vvvvv

jeji 1é¢ba pacientiim i jejich rodindm, zachytilo pouze minimum studii zvySené hodnoty
depresivity, zaznamenané jak prostiednictvim rodict (Armstrong a kol., 1982; Sanger a
kol., 1991) tak i prostfednictvim sebehodnoceni pacientii (Kashani, & Hakami, 1982).

V¢tSina studii, zaméfenych na depresivni symptomatologii naopak zaznamenala
signifikantné niz$i uroven depresivity u déti s onkologickym onemocnénim ve srovnani
s jejich zdravymi vrstevniky (Kaplan a kol., 1987; Canning, Canning, & Boyce, 1992;
Phipps, & Srivastava, 1997; Tebbi, Bromberg, & Mallon, 1988, Worchel a kol.,1988).
Tento fenomén byl navic prokazan i v jinych oblastech, a to napiiklad subjektivné
prozivané uzkosti, sebehodnoceni, behavioralnich problémech, obecné psychopatologické
symptomatologii a dokonce somatickych obtizich (Canning, Canning, & Boyce, 1992;
Phipps, & Srivastava, 1997; Phipps a kol., 1995). Tyto vysledky se pievazné tykaji déti,
které prave zahajuji anebo absolvuji 1é€bu svého naddorového onemocnéni.

S rostoucim poc¢tem dlouhodobé ptezivajicich pacientti bylo postupné mozné
sledovat i dlouhodob¢jsi emocionalni dopad nadorového onemocnéni. Prvni otazky se
tykaly distressu a psychopatologickych symptomd, které pacienti prozivali od ukonceni
1écby. Vyzkumné i klinické zkuSenosti potvrzuji, Ze Se pacienti po ukonceni 1écby
neprestavaji obavat relapsu onemocnéni, dalsi 1é¢by a potenciondlnich problémi fertility
(Gray a kol., 1992; Rait a kol.; 1992; Weigers a kol., 1998). Vyzkum psychosocialnich
nasledki nddorového onemocnéni byl od této doby ¢astym predmétem studii, vysledky
vSak v této oblasti nejsou pfili§ konzistentni.

Prvni studie v této oblasti, kterou bylo od 80 let mozno provést na vétSim souboru
prezivsich, zahrnovala ve vyzkumném souboru 114 respondentti v priméru 12let po
diagndze nadorového onemocnéni. U 59% respondentil byla zjisténa minimalné lehka
psychopatologick4 symptomatologie. Zhruba ¢tvrtina respondentl z celkového poctu
vykazovala znamky psychologického naruSeni. Vysledky pozitivné korelovaly se
socioekonomickym statutem. Lécba spojena s nepredikovatelnymi vysledky byla
asociovana s vy$si mirou psychologického distressu (Koocher, O "Malley, 1981).

Mnoho studii vSak doklada, ze z globélniho pohledu jsou ptezivsi naopak dobie
adaptovani a skore nejsou signifikantné odlisna od normativnich hodnot, kontrolnich nebo
srovnavacich skupin (Greenberg, Kazak, & Meadows, 1989; Fritz a kol., 1988; Boman, &
Bodegard, 1995; Gray a kol., 1992; Kazak, 1994; Kazak a kol., 1997; Kupst a kol., 1995;
Mackie a kol., 2000; Madan-Swain a kol., 1994; Radcliffe a kol., 1996; Simms a kol.,
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2002; Barrera, & Atenafu, 2008). Tento predpoklad potvrzuji i studie déti s chronickym
onemocnénim, v nichz maji déti s nddorovym onemocnénim nizsi hodnoty psychickych
problémi v s détmi s jinymi typy chronickych onemocnéni (Lavigne, & Faier-Routman,
1992; Bennet, 1994). Mulhern a Fairclough (1997) zjistili, Ze déti po vylé¢eni nadorového
onemocnéni potvrzuji vy$s$i miru psychologického zdravi a subjektivni Zivotni pohody, a
soucasn¢ niz§i miru distresu v porovnani s kontrolni skupinou, navzdory tomu, ze 64%
udavalo somatické poruchy. Pfezivsi dokonce zpétné hodnoti své setkani s vaznou nemoci
pozitivné (Eiser a kol., 2000; Zebrack, & Chesler, 2002).

Ve snaze se orientovat v této problematice jsme analyzovali vysledky dostupnych
24 studii z oblasti emoc¢ni adaptace déti s nddorovym onemocnénim. Signifikantni
problémy, tykajici se pfevdzné depresivity, socidlniho fungovani a globalni
psychopatologické symptomatologie, byly zjistény v 1/3 studii (8:24), zatimco ve
zbyvajicich dvou tfetinach nebyly zjistény vyznamné rozdily mezi hodnotami ptezivsich a
popula¢nimi normami nebo srovnavaci skupinou. V nékterych ptipadech se byvali
onkologicti pacienti jevili z psychologického hlediska dokonce 1épe adaptovani a
vykazovali méné obtiZi ve zkoumanych oblastech v porovnani se srovndvaci skupinou
(Noll a kol., 1999; Radcliffe, 1996). Vysledky jsou uvedeny v tabulce ¢.5. Obdobné
srovnani publikovala pted deseti lety Eiserova (Eiser a kol., 2000), ktera na zakladé
srovnani 20 studii dospiva ke stejnym zavéram.

V soucasné dobé& pievaZzuje nazor, Ze populace byvalych onkologickych pacientt
nevykazuje problémy jako celek, nybrz Ze ve zkoumané populaci vzdy existuje urcita
podskupina respondentt, ktefi vykazuji zavazné problémy nejen ve srovnani s béznou
populaci, ale i ostatnimi byvalymi pacienty (Patenaude, & Kupst, 2005; Zebrack, &
Zeltzer, 2003). Stupen zavaznosti danych problémi stejné jako velikost daného vzorku
populace nejsou doposud ujasnény (Zebrack, & Zeltzer, 2001), néktefi autofi odhaduji
pomer velikosti takového vzorku na 25-30% (Patenaude, & Kupst, 2005). Je ziejmé, zZe
tato skupina déti a rodinnych ¢leni je po 1é¢be svého onemocnéni hlite adaptovana a
vlivem pozdnich nésledki ¢eli zavaznym osobnim, rodinnym a socidlnim problémim
(Boman, & Bodegard, 1995; Friedman, & Meadows, 2002; Koocher, & O"Malley, 1981;
Madan-Swain a kol., 1994; Kupst a kol., 1995).

Mezi problémy, které byly v souc¢asné dob¢ identifikovany u byvalych détskych
onkologickych pacientt, patii v Soucasné dob¢ deprese a tizkosti (Schultz a kol., 2007,
Monledn a kol., 2000), poruchy pozornosti a antisocialni chovani (Schultz a kol., 2007),

poruchy nalady (Glover, Byrne, & Mills, 2003), vyskyt suicidalnich avah (Recklitis a kol.,
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2006), omezeni aktivit a vice funkénich zdravotnich postizeni (Hudson a kol., 2003). Dle
aktualni longitudinalni studie dospivajicich projevovali respondenti ve véku adolescence
vys§i miru deficitu pozornosti, emocnich problému, externalizujicich behavioralnich
problémii a socialni stazeni v porovnani s kontrolni skupinou jejich sourozencti. Socialni
stazeni byla asociovano s vyskytem obezity v dospélosti a fyzické inaktivity (Krull a kol.,
2010). V posledni dobé¢ také vzrusta pocet studii, které se zamétuji na vyskyt PTSD a
dokladaji ptitomnost této poruchy nejen u piezivsich pacientt, ale Castéji jesté ve vetsi
mife u jejich rodi¢u (Hobbie a kol., 2000; Rourke, Hobbie, & Kazak, 2002; Kazak a kol.,
2005). Vyssi mira symptoma PTSD byla piekvapivé zjisténa u mladych dospé€lych

V porovnani s mlads$imi pacienty (Hobbie a kol., 2000).

K dal8im oblastem, které¢ mohou byt pro piezivsi s pozdnimi nasledky
problematické, patii zejména vzdélavani (Fritz a kol., 1988, Haupt a kol., 1992; Hays a
kol., 1997; Glover a kol., 2003), problémy ziskat odpovidajici zamé&stnani (Hays et al.,
1997; Glover a kol., 2003), narusené nebo omezené socialni vztahy (Boman, & Bodegard,
1995; Mackie a kol., 2000; Mulhern a kol., 1989) a problémy v oblasti sebepojeti a identity
(Koocher, & O’'Malley, 1981; Madan Swain a kol., 1994; Madan-Swain a kol., 2000).

3.3. Faktory souvisejici s vvskytem emo¢éné-behavioralnich poruch

V souvislosti s psychosocialnimi nasledky je Siroce studovan vliv souvisejicich
proménnych, které mohou do urcité miry zodpovidat za variabilitu vysledkll v této oblasti.

Bylo zjisténo, ze psychosocialni adaptaci ovliviiuje primarni diagnoza, typ 1é¢by,
charakter a zavaznost pozdnich néasledk. U pacientd, jejichz diagnéza byla do budoucna
zdrojem nejistoty, se vyskytovaly ve vétsi mife symptomy psychologického distresu
V porovnani s pacienty, jejichZ lé€ba umoznovala sndze predikovatelné vysledky (Koocher,
& O'Malley,1981). K depresivnimu prozivani vice inklinovali pacienti s naro¢négjsi 1é¢bou,
naptiklad vysokymi davkami radioterapie, ale i chemoterapie (Zeltzer a kol., 1997; Sanders
a kol., 2010), a také vétsi mirou pozdnich nasledkti v somatické oblasti. Mnoho studii
ptipousti bez ohledu na celkové dobrou kvalitu psychosocialniho ptizplisobeni piezivsich,
Ze ti, ktefi zazili relaps onemocnéni anebo udavaji zdvazné pozdni nasledky v oblasti
somatické a kognitivni, rovnéz udavaji méné pozitivni sebehodnoceni a poruchy
pfizpuisobeni, vice problému a zhorsenou kvalitu zivota (Chen a kol., 1998; Fritz a kol.,
1988; Kupst, & Schulman, 1988; Mulhern a kol., 1989; Kazak a kol, 1994; Van Dongen-
Melman, & Sanders-Woudstra, 1986; Zeltzer, 1993, Zebrack, & Zeltzer, 2003).
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Sociodemografické faktory, spojené se zvySenym rizikem vzniku deprese a
somatického distressu, jsou u prezivsich obdobné jako v bézné populaci. Jedna se o zenské
pohlavi, vyssi vék, nizsi ptijmy, nizkou troven dosazeného vzdélani a nezaméstnanost
(Kupst & Schulman, 1988; Greenberg a kol., 1997). Ohledné véku pacientt I1ze nalézt
zdanlivé protichidné udaje. Jako rizikovy je uvadén jak vyssi vék v dobé diagnozy anebo
vyzkumného dotazovani (Barakat a kol., 1997; Elkin, 1997) tak i nizky vék v dob¢
diagnozy (Zeltzer a kol., 1997). Oba tyto zavéry lze vSak povazovat za platné
s piihlédnutim ke specifikim jednotlivych vyvojovych obdobi. Intenzivni 1écba mtize byt
velmi ohrozujici pro velmi malé déti do 4-5let, ponévadz zasahuje organismus ditéte
v raném véku, kdy se rychle vyviji a je z tohoto diivodu také zvySen¢ vulnerabilni. Pro
pacienty ve v€ku dospivani pfindsi onkologické onemocnéni a 1écba zavazna
psychologicka rizika vzhledem k emo¢ni senzitivité tohoto vyvojového obdobi. Jako dalsi
rizikovy faktor je uvadéno ¢asté prozivani stresu (Barakat a kol., 1997).

Vycet téchto faktori neni a nemuze byt vycCerpavajici vzhledem ke komplexnosti
dané problematiky. Na tu vystizné poukazuje Eiserova (1998), kdyz upozoriiuje na
vzajemnou provazanost somatickych a psychologickych pozdnich nasledkii. Naptiklad
infertilita, ktera je pokladana za piimy somaticky disledek onkologické 1é¢by, mize byt
v nékterych ptipadech zamérnou volbou v disledku zmény hodnot a postoji u byvalych
pacientil. Ti se naptiklad odmitaji stat rodici z obavy o zdravi budoucich potomk, z obavy
o vlastni zdravi, kdy by se nemohli v diisledku relapsu onemocnéni anebo predcasného
umrti o své potomky postarat, anebo maji problémy pii vybé&ru zivotniho partnera. Rovnéz
selhavani pii vybéru zaméstnani mize byt disledkem kognitivnich poruch nasledkem
lécby anebo odrazet hodnotové zmény u piezivsich. Velka pozornost by méla byt
vénovana vyvojovému obdobi, ve kterém je onemocnéni diagnostikovano, ponévadz z néj
mize vyplyvat nasledny dopad na vyvojové tikoly v pozd&jsim zivoté (Zebrack, & Zeltzer,
2003).

Vyzkum stresord a neptiznivych nasledkti napomohl odhalit, ze distress se v urcité
Zivotni oblasti miiZze vyskytovat i navzdory celkové dobré Grovni psychosocialni adaptace
a psychického fungovani (Patenaude, & Kupst, 2005). Simms a kol. (2002) dodavaji, ze
,klinicky relevantni distress (nikoliv nezbytné psychopatologie) a adaptivni zvladani
mohou u téhoz pacienta piredstavovat dva nezavislé a soubézné se vyskytujici vysledky*.

Z nedavnych vysledkti doposud nejvétsi studie probihajici v USA a Kanadé, ktera
sleduje dlouhodobou kvalitu zivota détskych onkologickych pacientti (Childhood Cancer

Survivor Study, CCSS), vyplyva, Ze sociodemografické faktory, které obecné souviseji
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s vyskytem deprese a somatického distresu v bézné populaci (zenské pohlavi, nizsi piijem
vV domacnosti, nizsi troven dosazené¢ho vzdélani, nezaméstnanost a zhorSeny zdravotni
stav), jsou totozné s t€mi, které byly identifikovany u onkologickych pacientt, 1éCenych
pro leukémii a lymfomy, a kohorty jejich sourozenct (Zebrack a kol., 2002). Ve vyzkumné
populaci byl identifikovan pouze jeden faktor souvisejici s diagndézou a 1écbou nadorového
onemocnéni, kterym je 1écba vysokodavkovanou chemoterapii. Ke stejnym zaveérim
dospéli tito autoii rovnéz v kohort¢ pacientli, Iécenych v minulosti pro nadorova
onemocnéni CNS, kde dokonce nebyly odhaleny zadné proménné souvisejici s diagnézou
a lécbou (Zebrack a kol., 2004). Vzhledem k témto poznatkiim se autofi domnivaji, ze
nadorové onemocnéni a jeho 1é¢ba samy o sobé€ nejsou primarnim rizikovym faktorem pro
vznik deprese a psychologického distressu. Teprve snizeny potencial respondentil pro
vzdélavani anebo pracovni uplatnéni, ktery vznikd v duisledku pozdnich nésledka 1écby (v
oblasti somatické ¢i kognitivni), anebo naruseni socidlnich vazeb v kritickych vyvojovych
obdobich, byly shledany jako faktory pfimo asociované s depresi a psychosocialni
maladaptaci (Zebrack, & Zeltzer, 2003).

Lze tak shrnout, ze vétSina prezivsich se dokazala adaptovat na situaci nadorového
onemocnéni bez problémit a jejich vysledky zistdvaji v mezich norem ve vétSing
zkoumanych oblasti. N¢kteti respondenti dokonce hodnoti prodélané onemocnéni jako
zkuSenost, kterd mohla mit pro jejich Zivot i1 pozitivni konsekvence. Nicméné i1
respondenti, ktefi navenek funguji relativné bez problémi, piipousti v psychosocidlni
oblasti jisté problémy a ptfiznavaji starosti ohledn¢ své zdravotni a socialni budoucnosti.
Mensi podskupina respondentli zaziva v oblasti psychosocidlni adaptace zavazné
problémy, zejména vlivem somatickych pozdnich nésledki, které limituji jejich moZnosti

uplatnéni v dalSim Zivoté.
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Tabulka ¢.5. Ptehled dostupnych studii zaméfenych na emoc¢ni problémy u déti a dospivajicich po 1é€bé nadorového onemocnéni. Barevné jsou odliSeny studie potvrzujici
zvy$enou incidenci emo¢nich problémi. Z 24 studii 8 doklada vyskyt emoc¢nich problémt a distressu u piezivsich.

Autor Rok Pocet Vék Doba od | Nastroje méieni Zkoumana Vysledky
respondentii/ diagnozy veli¢ina
pohlavi
PriifFezovy design
O'Malley, 1981 n=114 > Slet g=12let = Celkova adjustace, U 59% byvalych pacienti pritomna
Koocher, pSychiatricka nejméné mirna psychiatricka
Foster, et al. vs.normy symptomatologie symptomatologie
Tebbi CK, 1988 n=30 adolescence | v lécbe BDI, SADS Deprese 87% byvalych pacientii nebylo
Bromberg, C, depresivnich, u 13% byla zjistéena
Mallon JC srv.normy mirna deprese. Vysledky odpovidaly
populacnim normdm.
Fritz, Williams, | 1988 n=52 - 2 a vice let Dotazniky a rozhovor | psychosocidalni Vetsina dotazovanych respondentil
Amylon problémy fungovala dobre, zavazné probléemy
byly relativné vzacné.
Greenberg HS, | 1989 n=138+matky 8-16let po léche Piers-Harris Psychologicka Vetsina pacientit méla nizsi skore nez
Kazak AE, k=22 (zdrava Self-Concept Scale, adaptace (self-koncept, | zdravd populace, vysledky viak
Meadows AT popul.)+matky CDl, deprese, LOC, rodinné | zuistavaly v normativnich hodnotdch.
Nowicki-Strickland klima, rodicovsky Déti se zavaznymi pozdnimi ndsledky
LOC Scale distress) trpély ve vétsi mire poruchami
Matky: FES, sebehodnoceni, vetsi mirou
Derogatis SP depresivnich symptomil, s prevahou
externiho LOC.
Sanger, 1991 n=48 4-17let od 3 - PIC Typ a frekcence U 52% déti byly prostrednictvim
Copeland, g=12,5 57mesicii | (Personality psychologickych obtizi | hodnoceni rodicii identifikovany 2 a
Davison Q=17 (0=21 Inventory for vice klinicky signifikantnich
3=31 mésicii) children) problémovych oblasti. Adjustace déti
pozitivné korelovala s faktorem
vs.normy pohlavi, socialnimi kompetencemi a

copingem rodici. Potize byly
identifikovany v oblastech somatickeé
stesky, screening intelektu, socialni
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stazeni, psychoticismus.

Mulhern, 1992 n=99 8 - 16let v lécbe CDI, CBCL Incidence depresivni Prevalence symptomit deprese byla
Fairclough, Q=39 BDI (matky) symptomatologie relativné nizka (7-8%), rovna vyskytu
Smith, et al. 3=60 v béné populaci.

Korelace mezi sebeposouzenim a
srv.normy a hodnocenim proStrednictvim druhych
hodnoceni matek osob byla vysoka v oblasti somatickych
a zdravotnich obtizi, ale signifikantné nizkd v oblasti
sester hodnoceni depresivnich problémii.

Canning WH et | 1992 n=31 adolescence | v léche - Depresivita Niz$i mira depresivity v exp.skupiné
al. k=83 Represivita Vys§§i mira represivni adaptace v exp.
(zdrava pop.) skupiné.
Madan-Swain 1994 n=25 g=15,6 > Slet SPPA, TRS, MAPI, Coping, Sebeobraz, Zadné rozdily v socidlnich
A, Brown R., Q=13 (SD=1,1) po léche CSlI, FACES III, Sexualita, kompetencich, zviddani zdtéze, a
Sexson S, et al. d=12 IPAC Psychopatologie, rodinné komunikaci. Zddna
Rodinné vztahy psychopatologickd symptomatologie
k=16 k=15,4 Jjak dle sebehodnoticich zprav tak dle
Q=9 (SD=1,4) hodnoceni ucitelii. Na zdaklade
a=7 sebehodnoticich zprav zjisteno
(zdravi naruseni sebeobrazu a poruchy
vrstevnici) prizpiisobeni.
Radcliffe J, 1996 n=38 6 — 18 let 2-5 let CDI, CMAS-R, SPP, | Anxieta, Deprese, Vysledky metod zaloZenych na
Bennett D, Q=13 g=11,4 CBCL, matky Adaptacni schopnosti, sebeposouzent udavaji nizsi miru
Kazak AE, et al. 4=25 (SD=3,5) pacientii: Sebepercepce anxiety a depresivnich potizi ve Srv. s
VABS, BDI, STAI, normami. Matky udavaly vyssi miru
vs.normy PSI-SF problémii v socialni oblasti, Skolnich
kompetenci a komunikacnich
schopnosti.

Hodnoceni ucitelit - vV ramci normy.

Zeltzer LK, 1997 n=580 18 a vice 2a vice let Strukturované Ndalada, emocionalita Byvali pacienti meli zvysené celkové
Chen, E, Weiss k=396 telefonické skore negativni ndalady, udavali vyssi
R, et al. (sourozenci) interview, POMS miru tenze, deprese, zlosti a zmatenosti.

Dale zjistena vyssi mira
nezamestnanosti.
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Elkin TD, 1997 n=161 >14.5 let po lécbe SCL-90-R Anxieta Nizsi hodnoty distressu ve zkoumané

Phipps S, Psychoticismus populaci na vSech zkoumanych Skdldach

Mulhern RK, et VvS. normy Celkova maladaptivita | ve srv. s normami.

al.

Noll RB, 1999 n=76 18 — 15 let v léché Evaluacni dotazniky | Emocni well-being Exp.skupina byla uciteli hodnocena

Gartstein MA, k=76(zdrava — vrstevnici, ucitelé, Socialni fungovani sociabilnéjsi, uciteli a vrstevniky méné

Vannatta KV et populace) rodice, Behavioralni status agresivni, dle vrstevnikii méla vyssi

al. miru socialni akceptance ve srovnani

Self-report s kontrolami.

Vysledky méreni deprese, anxiety,
osamélosti a sebepojeti byly
srovnatelné s kontrolami, s vyjimkou
nizsi spokojenosti se sportovni
kompetenci v exp.skupine.
V hodnoceni rodicit nebyly zjistény
rozdily mezi exp.a kontrolni skupinou.

Monleon B, 2000 n=134 d=19let > 10let WISC, WAIS Inteligencni kvocient, Celkove, verbalni a performancni 10

Lopéz Andreu STAI Anxieta (situacni a dosahovalo priumeérnych hodnot

JA, Serra VS. normy MMPI osobnostni) v souboru jako celku (102, 106, 105).

Estellés I, et al. Depresivni Skore pacientii lécenych pro solidni

symptomatologie tumory bylo vyssi nez u prezivsich p

lechbé leukemie, kteri podstoupili
ozarovani CNS v davce >= 24 Gy.
Prevalence depresivity byla ve vzorku
prezivsich vyssi nez v bézne
populaci(20% , o 28D vyssi @ hodnoty
ve srv.s normami), hodnoty anxiety byly
zZjisteny nizsi.

Zebrack BJ, 2002 n=5736 >=18let Slet BSI Deprese, Distress Vétsina respondentii neuddavala

Zeltzer LK, k=2565 klinickou uroven deprese ¢i

Whitton J, et al.

(sourozenci)

somatického distressu, ale mira
symptomatologie je ve srv.s kontrolni
skupinou zvySenad.Lécba
vysokoddavkovanou chemoterapii toto
riziko zvysuje.
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Glover DA, 2003 n=555 > [8let > 2roky po | Strukturované Ndlada Poruchy nadlady zjisteny u 24%
Byrne J, Mills léche telefonické Vztah mezi depresivitou | prezZivsich, jejich vznik je diisledkem
JL vs.normy interview, POMS a lécbou CNS integrace demografickych proménnych
(vek, pohlavi, etnicita), faktorii
spojenych s lécbou a ndsledné
zkuSenosti ve vzdelavacich institucich.
Hudson MM, 2003 n=9535 18 — 48let 5 avice let BSI-18 Celkovy zdravotni a Bylo zjisténo signifikantni zhorseni
Mertens AC, k=2916 9=26,8 psychicky stav, V oblastech celkovy zdravotni a
Yasui Y, et al. funkcni status, omezeni | psychicky stav, omezeni aktivit a
aktivit, s nemoci funkcnich schopnosti u byvalych
souvisejici bolest, pacientii v porovndni se SOurozenci.
anxieta a obavy vazané | 44% prezivsich referovalo zhorseni
na onemocnent . nejmeéné v jedné oblasti. Rizikove
sociodemograficke faktory: zenske
pohlavi, nizsi dosazené akademické
vzdeélani a dg tumoru kosti, CNS
tumoru a sarkomu.
Zebrack BJ, 2004 n=1101 >=18let Slet BSI Deprese, Somatizace, Hodnoty distressu a depresivity se blizi
Gurney JG, k=2817 Anxieta bézné populaci, hodnoty u preZivsich
Oeffinger K, et V porovndni se sourozenci byly zvysené
al. pouze mirné, ale prezivsi referuji vice
rizikovych faktorii pro vznik deprese:
socioekonom., sociodemograf,
zdravotni. Prezivsi vykazuji zhorSeny
zdravotni stav, omezené prilezitosti k
ziskani zaméstnani, vzdeélani, vstupu do
manzelstvi.
Recklitis 2006 n=8 945 (CCSS) | >=18let >=5let BSI Deprese, Somatizace, Nizsi hodnoty celkového
CJ,Parsons SK, Anxieta psychologického distressu v porovnani
Shih MC et al. srv. normy S normami.
Reclitis CJ, 2006 n=226 9 =28,38 let | O= 18let SF-36, BDI, Symptom | Suicidalita (iivahy a Vétsina respondentii asuicidalni.
Lockwood R, Q=126 (SD=7,90) (SD=7,91) Checklist-90 plany), souvisejici Suicidalita zjisténa u 12,83% .
Rothwell MA, 8 =100 faktory Pozitivné asociovdna s vékem, dobou
Diller LR od diagnozy, lécba radioterapii na
VS. normy neurokranium, dg leukémie, deprese,
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pocity beznadeje, starosti spojené
S fyzickym vzhledem

Schultz KAP, 2007 n=2,979 Vék.rozpeti | > =5 let BPI - subset 6domén: Vyssi pravdepodobnost vyskytu
Ness KK, Q = 1400 12-17 let Child Behavior deprese/anxieta, deprese/anxiety a antisocidlniho
Whitton J, et al. 3 =1579 =148 Checklist tvrdohlavost, poruchy chovani u byvalych pacietii v
k=649 (pac) pozornosti, socidlni porovnani se sourozenci na zaklade
(sourozenci) a=14,9 stazeni/konflikty, internalizujicich symptomii, zvysend
(sourozenci) antisocidalni chovani, skore v oblastech deprese/anxieta,
socialni kompetence poruchy pozornosti a antisocidlni
chovani u diagnoz leukémie a tumory
CNS.
Decker CL, 2007 n=193 11-22let skupina l = | Mishell's Nejistota v zavislosti na | Mira celkové nejistoty se ve
Haase JE, Bell obdobi Uncertainty in Illness | case uplynuly od zkoumanych skupindach vyznamné
CJ diagnozy Scale diagnozy nelisila.
skupina Nejistota ve skupiné lse tykala
2=1-4roky ocekavané bolesti, vyvoje nemoci,
od diagnozy zodpovédnosti persondlu a budouct
skupina 3 = sobéstacnosti.
5 avice let Nejistota ve skupiné 3 se tykala
po dg pravdépodobnosti uspésného vyléceni.
Pilat M., 2007 n=38 9-20let Lsetreni:po¢ | CDI Depresivita V souboru jako celku Zadné statisticky
Pavelkova, K., Q=17 atek lecby (srovnani frekvence a vyznamné zmeny mezi inicialnim a
Vickova l., et al. 4=21 1l 5etreni: zavaznosti depresivni kontrolnim vysetienim.
12-18 symptomatologie pred Statisticky vyznamny pokles
meésicit po zahajenim lécby a po depresivnich komponent pod priimerné
jejim Jejim ukonceni) hodnoty celkové populace zjistén mezi
ukonceni inicialnim a kontrolnim vysetienim

Vv celkovém skore u chlapcii.
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Barrera, M.,
Atenafu, E.

Krull, KR,
Huang, S,
Gurney JG et
al.

2008

2010

n=46
k=33
(sourozenci)

n=1652
k=406
(sourozenci)

follow up 7let

n=3-16let
k=3-20let

12 — 17 let

2 roky

Longi
>=blet

WISC I1l., CHQ-PF
50, CBCL, BDI, VMI-
4, FACES Il

udinalni design

Kognitivni schopnosti
Skolni vysledky
psychologické obtize a
kvalita zivota

Vztah mezi
psychologickymi
problémy a rizikovymi
zdravotnimi faktory
(obezita, omezeny
pohyb, kourenti,
expozice slunecnim
paprskiim)

S wyjimkou urcitych deficitit ve Skolnich
vysledcich a kvalité Zivota v oblasti
somatické, vysledky v oblasti kognitivni
a psychologické byly u prezivsich
obdobné jako u jejich sourozencui.
Rodinné a klinicke faktory byly
identifikovany z hlediska vysledkii jako
kriticky vyznamné.

U prezivsich ve véku adolescence byla
zjistena vysSi miru deficitu pozornosti,
emocnich probléemii, externalizujicich
behavioralnich problémii a socialniho
stazeni v porovani s kontrolni skupinou.
Socialni stazeni byla asociovano

S vyskytem obezity v dospélosti a
fyzické inaktivity. UzZivani stimulujicich
lékat bylo rovneéz asociovano s vyskytem
obezity v obdobi dospélosti, zatimco
uzZivani antidepresiv souviselo

S vyskytem fyzické inaktivity
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4.  Zvladani nemoci u détskych onkologickych pacienti

Zjisténi, ze vyskyt psychologickych problémt je v populaci pfezivsich relativné
vzacny, znamenalo posun ve studiich pozdnich nasledkll. Vyzkumnici si stale Castéji kladli
otazku, jakym zptsobem se respondenti na vyskyt a 1écbu nadorového onemocnéni
adaptuji (Patenaude, & Kupst, 2005).

V prubéhu poslednich 30 let byla problematika adaptace déti s nddorovym
onemocnénim podrobena fadé vyzkumu. Z dosavadnich studii souhrnné vyplyva, ze
Vv situaci akutniho stresu jsou efektivnéjsi vyhybavé strategie, zatimco piiklonové strategie
jsou spojeny s lepsi adjustaci pii pisobeni chronického stresového faktoru (Compas a kol.,
1992; Kliewer, 1997; Suls, & Fletcher, 1985). V situacich, které je mozné kontrolovat, je
efektivnéjsi strategii ptiklon a orientace na problém, zatimco v nekontrolovatelnych
stresujicich situacich, mezi které patii i vyskyt nadorového onemocnéni, jsou naopak
efektivnéjsi strategie zaméfené na emoce anebo vyhybavy styl (Altshuler, & Ruble, 1989;
Compas a kol., 1988; Weisz a kol., 1994).

Ackoliv se toto shrnuti jevi na prvni pohled jako jednozna¢né, nemé v soucasné
dobé¢ univerzalni platnost. Otazka, jaka je tedy nejvhodnéjsi copingova strategie v situaci
zavazného onemocnéni, piedstavuje dodnes sporné téma. Z dosavadnich vyzkumi
nevyplyva zadna konkrétni strategie, ktera by byla nejucinné;si (Phipps a kol., 1998;
Rudolph, Denning, & Weisz, 1995). U¢innost pouZité strategie zavisi na charakteristikach
jednotlivce, jeho osobnostnich zdrojich a dale charakteristikach spojenych s 1é¢bou
nadorového onemocnéni, jako je 1é¢ebny rezim a faze 1é¢by, v jaké se pacient praveé
nachazi (Spirito, Stark, & Knapp, 1992; Thompson, & Gustafson, 1996).

Nedavny trend v oblasti copingu ponechava stranou klasifikaci copingovych
strategii, kterd nebyla zv1asté Gspeésnad, a vétsi pozornost je vénovana korelatim ¢i
prediktoriim adaptace. Ve snaze vysvétlit obvykla zjisténi o nizké Grovni depresivity
méfené pomoci sebeposuzovacich §kal u onkologicky 1é¢enych déti (Tebbi a kol., 1988;
Worchel a kol., 1988) se vyzkumnici zaméfili na prozkoumani specifického zptisobu
adaptace na nadorové onemocnéni a jeho 1écbu, ktery byl nazvan ,, represive-adaptive
style. ““ Tento termin pfekladame do CeStiny jako represivné adaptivni styl nebo represivni
adaptace. Obdobné vysledky tykajici se nizké tirovné depresivity a adapta¢nich potizi byly

potvrzeny také u déti po ukonceni 1é¢by nadorového onemocnéni (Elkin a kol., 1997;
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Erickson, & Steiner, 2001). Jak vyplyva z nasledujicich studii, vyhybavost (avoidance) a

nebo dokonce popieni tak mohou byt za urcitych podminek adaptivni strategii.

4.1. Teorie represivné adaptivniho stylu

4.1.1. Vychodiska

Mnoho autort se zabyvalo otdzkou, jak vysvétlit prekvapivé vysledky tykajici se
absence depresivity. Jako prvni se nabizi Givaha, ze zkuSenost se zdvaznym onemocnénim
mohla posilit psychickou odolnost u byvalych onkologickych pacientii do té miry, ze
V béZném zivoté neprojevuji ani minimalni somatické ¢i psychické obtize. Vzhledem
k tomu, Ze vysledky v testech depresivity ¢asto byvaji jesté nizsi nez populaéni normy
anebo se vyznacuji naprostou absenci depresivni symptomatologie (Radcliffe a kol., 1996;
Greenberg, Kazak, & Meadows, 1989; Worchel a kol., 1988), preferuje vétSina badateld
jiné stanovisko, a to Ze sebeposouzeni déti jsou néjakym zptisobem zkreslena pro
minimalizaci vlivu negativniho stresu.

Zjisténé vysledky pravdépodobné vyplyvaji ze zpisobu méteni depresivity pomoci
sebeposuzovacich skal BDI II (Beck, Steer, & Brown, 1996) a CDI (Kovacs, 1992). Tyto
testy se vyznacuji velkou senzitivitou vic¢i kolisani celkové urovné depresivity, avsak
vzhledem K této senzitivité mohou byt ovlivnény také motivaci respondenta. Respondent
tak mze ménit uroven depresivnich symptomil ve sméru Zadouciho vysledku a pisobit
jako vysoce depresivni anebo naopak tyto symptomy popirat (Joiner, Schmidt, &
Metalsky, 1994; Lees-Haley, 1989). Tento fenomén lze voln¢ ptelozit jako problémy
koncového spektra, tedy problém testu spravné identifikovat osoby skorujici v testech
pfiliS nizko anebo naopak pfili§ vysoko. Vysledna skore na obou dvou krajnich pélech tak
mohou byt ovlivnéna faktory jako agravace, popteni a mirou celkové psychopatologie.

Klinické zkusenosti napovidaji, ze jsou-li déti s onkologickym onemocnénim piimo
konfrontovany dotazem na jejich vlastni emocni ¢i psychicky stav, uzivaji néjakou formu
defenzivity, jez byla n¢kterymi vyzkumniky interpretovana jako mechanismus popteni
nebo potlaceni (Worchel a kol., 1988; Worchel a kol., 1992; Canning a kol, 1992; Kaplan a
kol., 1987; Tebbi, Bromberg, & Mallon, 1988). Alternativni pfistup ke konceptualizaci
defenzivniho stylu je snaha uchopit jej v jiném kontextu a to jako urcitou dimenzi stylu
zvladani, kterd odréazi tendenci pfiblizit se anebo vyhnout se informacim, které se tykaji
stresujiciho jevu (Roth, & Cohen, 1986; Suls, & Fletcher, 1985). Zatimco terminy popreni
nebo potlaceni tadi tento styl mezi psychologické obrany, z vEtsi ¢asti automatické a

neuvédomované, defenzivita jako forma copingové strategie (represive-adaptive style) je
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aktivnim a zamérnym procesem, vedoucim k adaptivnimu zvladani zatézové situace

(Phipps, Fairclough, & Mulhern, 1995).

4.1.2. Adaptivni represivita (,,represive-adaptive style*)

Paradigma adaptivné-represivniho stylu zvladani bylo zalozeno Weinbergerem
(Weinberger, 1990; Weinberger, Schwartz, & Davidson, 1979). Vychazi se simultanniho
pouziti méteni dvou odlisnych psychologickych fenomént, jimiz jsou subjektivné
prozivany distress a defenzivita (defensiveness), ktera je méfena s pouzitim $kal socialni
desirability. Na zakladé téchto méteni byli respondenti rozdéleni do Etyfech kategorii:
vysoce uzkostni, nizce uzkostni, defenzivné vysoce uzkostni a ,,represofi. Posledni
zminéna kategorie zahrnuje respondenty, ktefi maji sklon prezentovat se v pfiznivém svétle
a tak vyhlizeji ve vétSin€ sebeposuzovacich skal jako zcela bezproblémovi. Znacné
mnozstvi vyzkumi nasvédcuje tomu, ze pozitivni vysledky ,,represord* neodrazi
jednoduchy sklon ke kladné sebeprezentaci, ale reprezentuji skute¢nou osobnostni
proménnou, kterou lze charakterizovat jako snizené povédomi emocniho distresu
(Derakshan, & Eyseneck, 1997; Myers, 2000; Weinberger, 1990). Represofi maji sklon
povazovat se ze dobie prizpisobené a spokojené, s dobrou sebekontrolou a jejich chovani
je organizovano k ochrané sebeobrazu (Phipps, 2007).

Canning a kol. (1992) byl prvni, kdo zkoumal adaptivni styly u pacientd
s nadorovym onemocnénim détského veéku jako pravdépodobné vysvétleni zkresleni pifi
sebeposuzovani. Vyzkum byl provedeny u adolescentii prostfednictvim sebeposouzovacich
onkologicky nemocnych v porovnani s kontrolni skupinou, signifikantné vyssi
procentudlni vyskyt represorti ve skupin€ onkologicky nemocnych a dale Ze status
represora zodpovidal z velké miry za skupinové rozdily ve skorech depresivity mezi
posuzovanymi skupinami. Tyto poznatky byly nésledné opakované ovéfeny na vétsich
souborech (Phipps, Fairclough, & Mulhern, 1995; Phipps, & Srivastava, 1997). Phipps a
Srivastava (1997) popsali dvojndsobnou prevalenci represivné-adaptivniho stylu
v onkologické skupiné€ v porovnani se zdravou kontrolni skupinou (36%vs.18%)

s vyuzitim Weinbergerovy metody kategorizovani represortl jako téch, kteti skoruji nad
75perc. v defenzivnosti a nize nez na urovni stiedni hodnoty v tzkostnosti. Snad nejvice
prekvapivym zjisténim byla kompletni absence depresivni symptomatologie u respondentil

Cv v

v CDI (Children’s Depression Inventory), ale ze 119 respondentii z experimentalni i
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kontrolni skupiny, identifikovanych jako represofi, nem¢l ani jeden z nich skore, které by
vykazovalo byt jen mirné depresivni symptomy (CDI<12).

Phipps a Steele (2002) usilovali zjistit, zda je represivné adaptivni styl zvladani
typicky pouze pro détské onkologické pacienty anebo jde o obecnou vlastnost chronicky
nemocnych déti. Zjistili, ze respondenti uplatitujici represivné-adaptivni styl se vyskytuji
ve vyznamné vysSim percentualnim zastoupeni jak ve skupiné onkologicky nemocnych
déti tak ve skupiné chronickych pacientii v porovnani s kontrolni skupinou zdravych déti.
Déti, klasifikované jako represofi, rovnéz vykazovaly nizs§i hodnoty vyjadifovani hnévu.
Podle téchto autorti tak prevalence represivniho zpisobu zvladani nemusi byt vylucnou
charakteristikou onkologicky nemocnych déti, ale obecnym rysem adaptace chronicky
nemocnych déti (Phipps, & Steele, 2002). Déti s chronickym onemocnénim maji podle
téchto autort ve skutecnosti sklon k jesté vys§im hodnotam represivné-adaptivniho stylu
nez déti s inicialné diagnostikovanym onkologickym onemocnénim. Vyssi troven
represivity tak podle téchto autori mize byt odrazem vétsi chronicity nemoci.

Adaptacni styl je vétsSinou nahliZzen jako osobnostni rys (trait), coz podporuji
néktera empiricka zjisténi (Derakshan, & Eysenck, 1997; Weinberger, 1990; Fritz, Spirito,
& Yeung, 1994). Rapidni posun smérem k vyssi Cetnosti represori mezi onkologickymi
pacienty tyto pfedpoklady zpochybnuje. Podle Phippse a Steelea (2002) je represivni
adaptace zvladaci styl, objevujici se u nékterych pacientl v reakci na zadvazné onemocnéni.
Po ukonceni 1é¢by je bud’to nasledné integrovan a udrZovan jako trvalej$i osobnostni styl
anebo je v piipadé, Ze jiz neni pro subjekt uzite¢ny, pozdéji opustén. Pro ovéfeni, jakym
zpusobem se vyviji represivné adativni styl po skon¢eni onkologické 1€¢by, neni
Vv soucasné dobé dostatek studii. Phipps povazuje tento styl adaptace za pomérné stabilni,
ponévadz zaznamenal ve skupiné déti s nddorovym onemocnénim pievahu represivné
adaptivniho stylu béhem 2-3 tydnil od stanoveni diagnozy, kterd zistala v prib¢hu celého
prvniho roku 1é€by nezménéna (Phipps, 2001). Tomu nasvédcuji take studie mladych
dospélych po 1écbé détského nadorového onemocnéni, ktefi vykazuji vyznamné nizsi
hodnoty distressu (Mahajan, & Jenney, 2004).

Matouci problém ptedstavuje otazka, zda je represivné-adaptivni styl skutecné
indikéatorem duSevniho zdravi anebo je znamkou maladaptace? Schopnost jedince blokovat
nebo omezovat uvédomovani podnéti, které mohou produkovat uzkost, je jisté ve svétle
zivot ohrozujicich udalosti prospesné. Pro tento piredpoklad existuji ditkazy v nékterych

studiich zahrnujicich dospélé pacienty. Respondenti identifikovani jako represoii vykazuji
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niz§i prevalenci psychiatrickych problémi nez non-represoti (Lane a kol., 1990). Jina
studie zahrnujici adolescenty predklada zjisténi, Ze represoii prokazali vyssi frustracni
toleranci, lepsi socialni dovednosti a lepsi vysledky v edukacni oblasti nez jejich
vrstevnici, ktefi byli oznaceni jako non-represoii (Bybee, Kramer, & Zigler, 1997).

Na druhou stranu — zamérna nevsimavost ve vztahu k (redlnému) ohrozeni,
charakteristickd pro represivné adaptivni styl zvladani, maze vést k niz§imu vyuzivani
socialni opory, neschopnosti efektivné vyuzit psychoterapie, a co je pravdépodobné
K télesnym projevum distresu, zahrnujicim rovnéz somatické symptomy. Ty mohou vést
k opozdéni efektivni 1é¢by anebo s ni mohou negativné interferovat (Bonanno, & Singer,
1990; Wienberger, 1990; Schwartz, 1990). Ackoliv je mozné ptedpokladat, ze represofi
budou vykazovat niz§i uvédomovani télesnych signalti v piipad¢é vazné nemoci a jeji 1é¢by,
ve studii déti s astmatem bylo naopak zjisténo, ze represofi byli pfi sledovani funkce jejich
plic piesné&jsi nez tomu bylo u non-represort (Fritz a kol., 1996). Autoti spekuluji o tom,
zZe represe zajist'uje presncjs$i vnimani télesnych symptomil praveé tim, Ze udrzuje nizkou
uroven negativni afektivity. Presto v§ak zna¢né mnozstvi vyzkumi poukazuje na negativni
zdravotni disledky represivniho stylu zvladani (Schwartz, 1990; Weinberger, 1992). U
represort byl naptiklad zjistén vyssi vyskyt tenze a migrendznich bolesti hlavy, Crohnova
nemoc, zalude¢ni viedy, alergie a hypertenze (Schwartz, 1990; Weinberger, 1992).

V laboratornich podminkéch byla u represort zjiSténa vyssi kardiovaskularni reaktivita
jako odpovéd’ na stres na rozdil od lidi s jinym ptfevladajicim typem zvladani, a dale vyssi
klidovy krevni tlak a reaktivni zmény krevniho tlaku (King a kol., 1990; Shapiro,
Goldstein, & Jamner, 1995). Dalsi relevantni psychofyziologické parametry, které jsou
asociovany s represivné adaptivnim stylem, zahrnuji zvySenou hladinu/elevaci glukozy,
zvySenou hladinu cholesterolu, zmény hladin riistového hormonu v disledku stresu
(Kosten a kol., 1984), snizenou obranyschopnost organismu, zménéné hodnoty na
elektroencefalogramu (Tomarken, & Davidson, 1994), zvysené hodnoty hormonu
kortizonu ve slinach (Brown a kol., 1996) a zvyseny vyskyt alergii a senzitivity na urcity
druh jidla (Bell a kol., 1993). Uvedené studie byly témét vyhradné zaméfeny na dospélé
pacienty, zatimco v oblasti pediatrické neni v sou¢asné dob¢ dostatek studii pro stanoveni
presvédcivych zavera.

O souhrn dosavadnich poznatki na toto téma v pediatrické oblasti se pokusil Phipps
(2007), ktery prezentuje v prehledové studii vysledky vyzkumu, v nichz byl tento fenomén

zkouman ve vztahu k depresivité, posttraumatickému stresu, somatickym symptomim a
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kvalité zivota. Z vysledkl vyplyva, Ze respondenti uplatiiujici represivné-adaptivni styl
vykazuji niz§i iroven negativniho stresu (distress) a predbézné vysledky prave
probihajicich vyzkumt nasvédcuji tomu, Ze udrzovani toho zptisobu adaptace nema pro
respondenty zadné signifikantn¢ negativni fyziologické nasledky. Podle tohoto autora je
represivni adaptace cestou vedouci k nezdolnosti (resilience) détskych onkologickych
pacientt.

V nedavné studii, kterd byla zaméiena na dospivajici s anamnézou nadorového
onemocnéni détského veku, bylo zjisténo, Zze dospivajici (n=29, praim.veék= 15,5 let)
identifikovani jako represofi konzistentné vykazovali niz§i vyskyt traumatickych
symptomt a problémil v oblasti emoci a chovani, stejné jako lepsi kvalitu zivota
Vv porovnani s non-represory (Erickson, Gerstle, & Montague, 2008). Podle autort tyto
vysledky nasvédcuji tomu, Ze represivni styl adaptace neni pouhou odezvou na zatézové
udalosti, ale miize reprezentovat skute¢nou osobnostni proménnou, ktera pretvari
sebeposuzovani jednotlivce a pro ostatni mize byt t€Zko zachytitelnd. Represofi rovnéz
vykazuji méné hnévu a deprese stejné jako disociativnich symptomi v porovnani s non-
represory. Naproti tomu obé skupiny vykazovaly obdobné hodnoty anxiety. Represofi
udéavali méné externalizujici stejn€ jako internalizujici symptomatologie a celkového
mnozstvi potizi. Rovnéz u nich byla zjisténa lepsi celkova a psychosocialni kvalita zivota
V porovnani s NON-represory.

Studie zamétené na vyzkum identity u dospivajicich po 1ébé€ nadorového
onemocnéni vSak doklada, Ze tento styl nemusi byt za vSech okolnosti vyhodou (Madan-
Swain a kol., 1994; Madan-Swain a kol., 2000). Autoti davaji vyskyt represivné-
adaptivnich strategii do souvislosti se vznikem néhradni identity u pteZivSich ve véku
dospivani a adolescence. Podle jejich zjisténi maji dospivajici po 1é¢bé nadorového
onemocnéni zvySenou tendenci chovat se socialné piijatelnym zplisobem (socialni
desirabilita). Tato tendence mlZe souviset s vyskytem represivné-adaptivniho stylu, ktery
mize spolupodminovat a napomahat nekritické akceptanci hodnot typickych spise pro
dospélé, hodnot, které pacienti piijimaji pro lepsi zvladnuti nemoci a 1écby. Jeho
pretrvavani po 1écbé vSak miize dospivajicim komplikovat dosazeni vlastni identity skrze
ptirozenou nonkonformitu vii¢i socialnim o¢ekavanim. Nahradni identita reprezentuje
pouze formalni adaptaci, aniz by pfijaté hodnoty skutecné korespondovaly se zkuSenosti
dospivajicich, a mize byt zakladem pozd¢jSich psychologickych problému. Pro hodnoceni

vyhod ¢i nevyhod represivni adaptace je zapotiebi dalsich longitudinalnich studii.
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5. Pozdni nasledky nadorového onemocnéni détského véku a jeho 1é¢by

Pokroky v 1é¢bé nadorovych onemocnéni vyustily v narist prezivsich pacientli na
hodnoty 75%, nicmén¢ zhruba dvé tfetiny z téchto pacientl jsou nuceny potykat se
s pozdnimi nasledky onemocnéni a jeho 1é¢by (Oeffinger a kol., 2000; Eiser a kol., 2007).

Pozdni nasledky se mohou vyskytovat na kontinuu od relativné mirnych az po
extrémné zavazné, které jsou pricinou vysoké nemocnosti a mortality (Robison, 1993).
Mohou byt prozivany s dlouhodobym zpozdénim a zplsobovat pieziv§im zdvazné
problémy. Bylo zjisténo, ze ptezivsi po 1€€bé nddorového onemocnéni maji 11krat vyssi
pravdépodobnost tmrti v porovnani s obecnou populaci (Mertens a kol., 2001). Toto riziko
je vyssi pro zenské pohlavi, u déti mladsich péti let v dobé stanoveni diagndzy a déti s
diagn6zou leukémie nebo nddord CNS. Sekundarni malignity se jako nejcastéjsi pricina
umrti mohou objevit az do tficeti let od ukonéeni 1é¢by (Robison, & Mertens, 1993).
Pfiblizn¢ dv¢ tietiny piezivsich trpi somatickymi (Hudson a kol., 2003; Schwartz, 2003;
Stevens, Mahler, & Parkes, 1998; Wallace, & Green, 2004) nebo psychosocialnimi
pozdnimi nasledky (Eiser, 2004; Glover a kol., 2003; Hobbie a kol., 2000; Eiser, 2007) a
az 25% proziva nejméné jeden z pozdnich nasledki jako zivot ohrozujici (Stevens a kol.,
1998; Oeffinger, 2003).

Kromé somatickych potizi se po 1écbé nékterych typii onemocnéni vyskytuji
nasledky v oblasti kognitivnich schopnosti, které mohou zptsobovat pfeziv§im celou fadu
problémi s u¢enim (Eiser, 2004) a zodpovidat za niZ8i procento pieZivs§ich studujicich na
vysokych Skolach (Haupt a kol., 1994). V jejich disledku dochazi také k omezeni
pracovnich piileZitosti pro byvalé pacienty. Na Grovni psychosocialni maji piezivsi potize
navazovat pratelstvi (Noll a kol., 1997) a partnerské vztahy (Mackie a kol., 2000). Asi 12%
prezivsich zaziva symptomy PTSD ¢asto mnoho let po diagndze (Hobbie a kol., 2000).
Jako rizikové faktory psychosocialnich problémil byla identifikovana diagnoza
onemocnéni mozkovym tumorem, 1é¢ba zacilena na CNS, premorbidné ptitomné problémy
s ucenim a problémy s ukonc¢enim stiedoskolského vzdélani (Zebrack a kol., 2004).

Kvalita Zivota pfezivSich miZe byt zasazena v mnoha oblastech. Jsou nuceni Zit s
nejistotou ohledné budouciho somatického zdravi, se strachem z ndvratu onemocnéni a s
omezenimi, které vyplyvaji z pozdnich nasledkii. Ac¢koliv jsou vyléceni, stale se od nich
ocekavaji pravidelné ambulantni kontroly a u mnoha z nich nutnost kazdodenniho uzivani

1€kti. Jsou si védomi své odlisnosti od zdravych vrstevnika vzhledem k nasledkim nemoci
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a jeji 1écby, zatimco se od nich ocekava navrat k “normalnimu” Zivotu. Témata spojend s
“prezitim” nejsou totozna s problémy pacienti v akutni 1é¢beé (Aziz, 2002).

Jednim z prvnich autort, ktery definoval pojem ,, survivorship“ , byl
pravdépodobné F.Mullan (1985), I¢kai a sam byvaly onkologicky pacient. Pojem, ktery do
cestiny prekladame jako ,,pteziti“, poklada autor za vystizn€jsi nez termin ,,vyléceny*

»cured®), ponévadz je mozné jej aplikovat nejen pro pacienty, ktefi jsou ze svého
onemocnéni vyléceni, ale i pacienty s prolongovanym pritbéhem anebo v nejisté remisi
onemocnéni. V souvislosti s tim definoval zakladni faze pieziti: Casna, prolongovana a
permanentni. Pieziti by podle Mullana mélo byt chapano jako fenomén nebo zkuSenost
sama o sobg&, nikoliv jen jakysi vedlejsi produkt vyzkumu zaméteného na 1écbu
nadorovych onemocnéni. Pojem by mél slouzit pro deskripci, vysvétleni, organizaci péce
a prevenci rizik, kterd ocekavaji pacienty aktualné 1écené pro nadorové onemocnéni. Je
pokladan za pracovni koncept nebo zptisob organizace poznatkll vedoucich ke zkvalitnéni
zdravotni péce a zivotni spokojenosti pacientli s nadorovym onemocnénim (Feuerstein,
2007).

V soucasné dob¢€ nepanuje mezi jednotlivymi onkologickymi pracovisti shoda
ohledn¢ definice pozdnich nasledkii a zejména ¢asového odstupu, po némz zacina preziti
nemoci a kdy soucasné lze zdravotni problémy vyplyvajici z onemocnéni a jeho 1é¢by
oznacit jako pozdni nasledky.

Podle nekterych autorti nastava preziti nejméné jeden rok po 1é¢bé (Rowland a kol.,
2004). U dospélych pacientt je vétSinou uznavano pétileté a viceleté piezivani (napf.
Koutecky, 1997), avsak u déti poklada Koutecky (1997) za dostate¢né obdobi rozmezi 2-3
let po 1é¢bé, po némz je podle néj aktivace onemocnéni spiSe vyjimecnd. V soucasnosti se
vsak ve vét§iné studii pouziva i v piipadé détskych pacientt pétileté kritérium preziti (Eiser
a kol., 2007).

Pfi vymezeni inicidlniho vyskytu pozdnich nasledkti neni doposud vyzkumna
literatura jednotna. Podle Mladosievicové a kol. (2007) se pi1 hodnoceni pozdnich
nasledki kardiotoxicity povaZuje za pozdni nasledky ta forma, ktera se objevuje
s odstupem jednoho roku a vice po ukonéeni onkologické 1écby. Oeffinger a kol. (2005)
definoval pozdni nésledky jako chronické anebo pozdé se vyskytujici nasledky, které
pretrvavaji anebo se objevuji s odstupem 5ti let po stanoveni diagndzy. Jiné studie hodnoti
pozdni nasledky Slet po stanoveni diagndzy anebo 2 roky od ukonéeni onkologické 1écby
(Meadows, & Hobbie, 1986; Morris-Jones, & Craft, 1990). Podle Eiserové (2007) byly

pozdni nasledky inicialné zkoumany u piezivsich pét let po stanoveni diagnozy.
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S nardstem délky preziti se stalo ziejmé, ze pozdni nasledky se mohou objevit
kdykoliv v prubéhu zivota byvalych pacienti, nékdy i s odstupem nékolika desitek let.

Neglia a Nesbit (1993) déli pozdni nasledky do tfech kategorii:

1) casné, mezi néZ patii takové zdravotni problémy, které se objevuji v prvnich péti
letech po ukonceni 1é¢by,

2) sttednédobé, které se vyskytuji mezi 5-20 lety po ukonceni 1écby,

3) velmi pozdni, objevujici se po vice nez dvaceti letech po ukonceni protinadorové
terapie.

Autoii Aziz (2002) a Aziz a Rowland (2003) navrhuji rozliSovat mezi nasledky
dlouhodobymi a nésledky pozdnimi. Pozdni nasledky se mohou podle nich objevit mésice
az roky po onkologické 1é¢bé jako efekt toxicity cytostatik, ktery do té doby existoval
pouze na subklinické arovni anebo zustaval dosud neprojeveny. Dlouhodobé nasledky
nadorového onemocnéni nebo aplikované 1é¢by, které je pacient nucen kompenzovat
(periferni neuropatie, ptetrvavajici bolesti postiZenych oblasti, prolongované nebo
periodickd tnava, kognitivni poruchy nebo deprese).

Podobnym zpiisobem jsou v ¢eské literature nasledky onkologické 1écby rozdéleny
na akutni a chronické (dlouhodobé, pozdni). Akutni komplikace vznikaji kdykoliv
v prubéhu onkologické 1éEby nejcastéji jako vedlejsi efekt chemoterapie nebo radioterapie.
Tyto nasledky, vzniklé akutné v pribéhu lécby, mohou v nékterych ptipadech pietrvavat i
po jejim ukonceni. V soucasnosti se akutni lé¢ebné komplikace objevuji zejména
Vv pritbéhu vysoce intenzivni chemoterapie u prognosticky nepfiznivych typi onemocnéni.
K nejcastéj$im, zivot ohrozujicim komplikacim, fadime komplikace hematologické
(neutropenie, trombocytopenie), infek¢ni (postizeni plic — bakterialni, mykotické, varicella
zoster), gastrointestinalni (nauzea, zvraceni, priijem, obstipace, mukositis, pankreatitida,
hepatopatie, ezofagitida, obstrukce stteva), metabolické nebo renalni, kardiopulmonarni
(hypertenze, dermatologicka toxicita), dermatologické a neurologické (somnolence,
polyneuropatie, ireverzibilni ztrata sluchu, cefalea, zvraceni). Nejvice jsou akutnimi
komplikacemi ohrozeny velmi malé déti (mladsi 1 roku) a intenzitu cytostatické 1€cby
nebo radioterapie je Casto v jejich ptipadé nutné redukovat (Koutecky, 1997).

Pozdni nésledky jsou brany v potaz jiz pfi pldnovani 1écby pacientd. Je znamo, ze
déti toleruji akutni toxicitu chemoterapie 1épe nez dospéli pacienti, nicméné vici pozdnim
nasledkim lécby je détsky organismus mnohem zranitelnéjsi. Dité neni ze somatického

hlediska zmenseny dospély, ale komplexni organismus, ktery se vyviji a ma pred sebou
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cely Zivot, proto pro n¢ predstavuji pozdni nasledky jesté naléhavéjsi problém nez u
dospélych. Specifickou a velmi ohrozenou skupinu ptredstavuji dospivajici a adolescentni
pacienti, u nichz jsou lé¢ebné vysledky méné ptiznivé nez u mladsi vékové skupiny a také
psychologicka adaptace na zmény souvisejici s onemocnénim probihé v disledku specifik
vyvojového obdobi dospivani mnohem obtizngji (Stérba, 2008).

Mnohé z poznatkii o pozdnich nasledcich 1écby vedly po seznameni se s riziky,
které aplikovana lécba vyvolavala, k modifikaci zptisobt 1éCby malignit a to zejména u déti
S pfiznivou prognozou a vyhlidkou na dlouhodobé pieziti, resp.vyléceni. Doslo
k omezovani 1écebnych schémat v zavislosti na stadiu pokro¢ilosti onemocnéni co do
rozsahu operaci i davek zafeni a cytostatik, u nékterych 1é¢ebnych schémat doslo k jejich
zkracovani. Napftiklad uziti radioterapie na neurokranialni oblasti u déti mladSich tii let se
béhem 1é¢by oddaluje az do dovrseni tii let véku ditéte vzhledem k naslednému zavaznému
deficitu kognitivnich schopnosti (Stérba, 2008). Dale bylo omezeno profylaktické
ozafovani CNS pii standartni akutni lymfoblastické leukémii a pti nehodgkinskych
lymfomech se jiz rutinné nepouziva, pii 1écbé Hodgkinovy choroby se pouziva méné
alkyla¢nich latek a byla rovnéz redukovéna indikace radioterapie pii Hodgkinoveé lymfomu
a solidnich tumorech vzhledem k riziku sekundarnich malignit (Mladosievi¢ova,
Kaiserova, Foltynova, 2007). Zakladnim cilem oboru se stala kvalita zivota dlouhodobé
ptezivajicich a vylé¢enych déti. Definitivni vysledek téchto modifikaci v§ak bude mozné
zhodnotit aZ po viceletém sledovéani soucasné populace détskych onkologickych pacientii
(Koutecky, 1997).

Rozsah a intenzita pozdnich nasledkt je velmi variabilni a ne vSichni pacienti jsou
jimi postizeni ve stejné mife. Ke klinické manifestaci pozdnich nasledkd ptispiva rist,
vyvoj, zvysené pozadavky organismu v zatéZovych situacich (operace, infekce, porod,
nadmérna fyzicka aktivita) a také starnuti (Schwartz, 1999).

Pozdni nasledky jsou v této kapitole rozdéleny do tii zakladnich oblasti: somatickeé,

kognitivni a psychosocialni.

5.1.Somatické pozdni nasledky

Typy 1é¢by, které se pouzivaji pii 1é¢bé détskych nadorovych onemocnéni jako je
radioterapie, chemoterapie a chirurgické zakroky, si také vybiraji svou dan za pieziti ditcte
ve formé zdravotnich rizik (Brenner a kol., 2001; 2003), ac¢koliv byly od pocatku jejich
vyuziti v 1é€be déti s nddorovym onemocnénim podstatné modifikovany. Volba a zptsob

jejich vyuziti zavisi na mnozstvi faktori jako je vék ditéte a globalni uroven zdravi,
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lokalizace onemocnéni, histologie, stupen malignity a zdvaznost pozdnich nasledkt
(National Cancer Institute Research on Childhood Cancers, 2010).

Specifické typy pozdnich nésledkl v oblasti somatického zdravi byly rozsahle
publikovany v jinych studiich (Meadows, & Hobbie, 1986; Hawkins, Draper, & Kingston,
1987; Green, 1993; Green a kol., 2001; Gurney a kol., 2003; Mahajan, & Jeney, 2004;
Packer a kol., 2003; Schwarz, 1999; De Bruin, 2009; Neglia 2001; Bhatia, 1996; Travis a
kol., 2005; Crump, & Hodgson, 2009; Meadows a kol., 2009). Zahrnuji télesné poskozeni
(amputace koncetin, radioterapie na oblast tvare, trvala ztrata vlasi) nebo omezeni
télesnych funkci v disledku zachovnych operaci (resekce postizenych kosti a ndhradu
homostépem), chronické organové dysfunkce (srde¢ni, stievni, jater, ledvin a mocového
méchyie), nemoci dospélého véku jako jsou kardiovaskularni problémy a diabetes. U
mnoha pacientli dochézi k naruSeni riistu a jinym poruchdm endokrinnich funkei, zejména
po radioterapii na neurokranium nebo transplantaci kostni diené. Casté jsou rovnéz
neurologické poruchy (parézy, plegie, polyneuropatie) a poruchy smyslovych organt
(ztrata sluchu, ¢astecnd €i Gplnd ztrata vizu). K pozdnim nésledkiim patii u nékterych
pacientl také infertilita. Mezi zv1asté nepiijemné diisledky onkologické 1é€by patii vyskyt
sekundérnich malignit, u nichz dosahuje riziko vyskytu souhrnné pro vSechny typy
nadorovych onemocnéni podle nékterych autorti 2% u piezivsich, ale u nékterych
specifickych typt malignit muze byt mnohem vyssi (25-30%) (Blatny, Kepak, VI¢kova a
kol. 2010).

Tabulka ¢.6. Pozdni 1é¢ebné nasledky, které mohou vzniknout po radioterapii a chemoterapii a zv1asté po
uziti jejich kombinace (podle Koutecky, 1997).

Poskozeny orgén Pozdni nasledky

CNS arachoiditis, paraplegie, quadruplegie, encefalopatie, epilepsie,
poruchy intelektu, psychozy

oko a jeho adnexa chronicka konjunktivitida, obstrukce slznych kanalku, katarakta,
xeroftalmie

ucho chronicka otitis, poskozeni sluchu

zuby zvySend kazivost zubil, poSkozeni druhé dentice

slinné zlazy xerostomie

plice a pohrudnice chronicka pneumonitis, plicni fibroza, plicni buly, funkéni
nedostatecnost plic, pleurdlni srlsty

jicen chronicka ezofagitida, striktura

srdce chronicka kardiomyopatie, chronicka perikarditida

jatra steatdza, fibroza, cirh6za

stfevo chronicka enteritis, malabsorpce

ledviny chronicka nefritis, funkéni nedostate¢nost
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mocovy méchyi hemoragicka cystitida, fibroza

vajeCniky dysmenorea, amenorea, poruchy fertility

varlata poruchy spermiogeneze (azoospermie, sterilita), impotence

kosti zkraceni dlouhych kosti, deformity — asymetrie, deformity
patere, osteopordza, avaskularni nekroza

mékké tkané fibroza — kontraktury, atrofie, deformity-asymetrie, obtize
v amputa¢nim pahylu

kostni dren trombocytopenicka purpura

ktze hyperpigmentace, hypotrofie, alopecie, radia¢ni vied

mizni uzliny edém (z blokady)

periferni nervstvo neuropatie

zlazy s vnitini sekreci hypofunkce $titné z1azy, hyperfunkce §titné Zlazy, diabetes
insipidus. retardace puberty, gynekomastie, dysfunkce
nadledvin, poruchy riistu

systémova poskozent poruchy imunity, poststplenektomicka sepse, mutagenni U€inky,
teratogenni Ucinky, karcinogenni ucinky, poruchy metabolické
(obezita)

5.1.1. Piehled nejcastéjSich pozdnich nasledku v somatické oblasti

1) Kardiologické pozdni nasledky

Poskozeni myokardu mtze vzniknout jako dusledek 1é¢by radioterapii i chemoterapii.
K nasledktim 1é¢by radioterapii dochézi tehdy, je-li ¢ast srdce zavzata do ozafovaciho pole.
K tomu dochazi u déti a mladistvych s hodgkinskymi lymfomy lokalizovanymi v
mediastinu nebo s nadory CNS po ozafovani pateiniho kanalu, pfipadné u pacientl s
paraspinalné uloZenymi malignimi nadory mekkych tkani a kosti. Zv1asté rizikova je 1écba
déti pomoci transplantace kostni diené, kde je soucasti ptipravného rezimu (conditioning)
celotéloveé ozareni (TBI). Zpravidla jde o déti s akutni leukémii, Casto s predchozi
intenzivni chemoterapii a s prodélanymi zdvaznymi komplikacemi 1é€by (zejména téZkymi
febrilnimi neutropeniemi a septickymi stavy). Klinicky zavazné poruchy srde¢ni funkce s
nutnosti farmakologické 1é€by se vyskytuji u 1-2 % pacientil. Riziko nasledki v ptipadé
1é¢by chemoterapii vznika pii uzivani specifickych cytostatik s kardialni toxicitou (Kepak,
2009).

Odhadované riziko kardialniho selhani vzrista s ptibyvajicim ¢asem a po 15 letech se
pfiblizuje zhruba 5% v minulosti 1é¢enych pacientii (Kremer a kol., 2003). Zeny udavaji
vys$8i miru kardialnich symptomi nez muzi v zavislosti na typu prodélané 1éCby, a toto
riziko vyznamné nartsta v pribéhu té¢hotenstvi (Byrne, 1999; Mertens a kol., 2001; 2002).

Tato zjisténi vyzdvihuji vyznam nasledného zdravotniho sledovani pacientt (follow-up),
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vhodnost pravidelné télesné aktivity a nekoufeni mezi détmi a dospivajicimi (Gorin, &

McAuliffe, 2009).

2) Pneumotoxicita

Mnoho ptezivsich udava kardiopulmonérni problémy jako chronicky kasel a
zadychavani se, zejména pti sportovnich aktivitach v porovnani s vékoveé adekvatni
skupinou zdravych vrstevniki a nebo sourozenci (Gatta a kol., 2002).

Pozdni nasledky tohoto typu se Casto vyskytuji u déti s diagnézami germinalnich
nadort a malignich lymfomd, a dale u déti s akutni lymfoblastickou leukémii. Incidence
pneumotoxicity je vSak nizka a nedosahuje ani 1 % ze vSech 1é¢enych. Pneumotoxicita
v disledku 1écby radioterapii na plice nastava nejcastéji u déti s plicnimi metastdzami
Wilmsova nadoru a riznych sarkomil a po radioterapii na michu u déti s nadory

centralniho nervového systému (Kepak, 2009).

3) Ledviny a mocové cesty

U ledvin dochazi nejcastéji k poskozeni mechanismu tubularni resorpce vedouci ke
ztratam proteind a elektrolytt, ktera mize byt prechodna, ale i trvala (Fanconiho syndrom).
K tomu dochazi pii pouziti nékterych cytostatik jako jsou derivaty platiny anebo ifosfamid,
tato cytostatika musi byt pouzita ve vysSich davkach.

Pti 1écbé cyklofosfamidem a ifosfamidem mutiZe dojit k hemoragické cystitidé¢, ktera
se projevuje hematurii v prib&hu podani téchto cytostatik. Opakované ataky
makroskopické hematurie mohou zvySovat riziko sekundarniho karcinomu mocového
méchyie. Radioterapie na oblast mo€ového méchyie miize zpiisobit jeho fibrozu a

snizenou kapacitu (Kepak, 2009).

4) Jdtra a gastrointestindlni trakt

Détsti onkologicti pacienti dostavaji v prabéhu protinddorové 1écby opakované
transfuze krevnich derivati. Kazda transflze je spojena s rizikem pfenosu virovych
infeket, véetné hepatitidy C, s rizikem chronické aktivni hepatitidy a zvySenym rizikem
karcinomu jater. Radioterapie na biicho miiZze vést k fibroze sttevni st€ény s malabsorpénim

syndromem, tvorbou srustt a poruchou stievni pasaze (Kepak, 2009).

5) Endokrinologické pozdni nasledky
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Endokrinologické nezadouci nasledky po ukonceni 1é€cby détského nadorového
onemocnéni nachdzime az u 40 % jedinci, patii tak mezi nejcastéjsi nezddouci dlouhodobé
negativné ovliviiuji rust déti a jejich reprodukéni funkce (Kepak, 2009).

e poruchy ristu
Zavazné poruchy ristu byly pozorovany asi u 30-35% ptezivsich po 1é€bé nddorovych
onemocnéni mozku a pacientil 1é¢enych urc¢itymi typy 1€kt v rdmci 1écby leukémie. Jak jiz
bylo zminéno, chemoterapie mize ovliviiovat reproduktivni organy, takze ovliviiuje také
vysku vzrastu v dospélosti. Vzriist ovliviiuje také radioterapie v oblasti patete,
nejvyznamngéjsi vliv ma vsak radioterapie na neurokranium (Noorda a kol., 2001). Nizky
vzrust muze byt zpiisoben poruchou sekrece ristového hormonu, hypotyre6zou nebo
poruchou rustu skeletu po radioterapii (Gorin, & McAuliffe, 2009).
e poruchy stitné Zlazy
Poruchy $titné zlazy jsou Casté po radioterapii na oblast lymfatickych uzlin krku (u déti
s malignimi lymfomy) nebo po spindlni radioterapii u déti s nddory centralniho nervového
systému (Kepak, 2009).
e gonadalni dysfunkce a poruchy fertility
Ovaria ptedstavuji organ senzitivni vici radioterapii a jejich poskozeni je obecné
ireverzibilni (Elford, & Spence, 2002). Muze tak nastat infertilita anebo vysoce rizikova
t&hotenstvi a ¢asna nebo naopak opozdénd menarche anebo menopauza (Green,
2002a;2002b; Critchley a kol., 2002; Chiarelli a kol., 1999). Neptiznivé nasledky ovarialni
anebo testikuldrni variuji v zavislosti na faktorech jako 1écebnd davka, rozvrzeni 1éCby,
1éCena télesna oblast a vek (Oeffinger a kol., 2008). Podle longitudinalnich studii se deficit
fertility u Zen po 1écbé détskych malignit pohybuje mezi 7 — 15,5% Vv porovnani s jejich
sourozenci (Byrne a kol., 1987; Chiarelli a kol., 1999). Podobné u muzu po 1é¢bé détskych
malignit miize nastat neplodnost anebo poruchy spermiogramu (Gorin, & McAuliffe,
2009).

6) Poruchy smyslovych funkci

Trvalé poruchy sluchu nastavaji u déti 1éCenych derivaty platiny (Li a kol., 2004,
Montaguti a kol., 2002; Knight a kol., 2007). Porucha sluchu zavisi na typu platinového
derivatu, intenzité latky, individualni a kumulativni 1écebné davce a senzitivité 1éceného
pacienta (MacDonald a kol., 1994; Parsons a kol., 1998; Bertolini a kol., 2004; Brock a
kol., 1991; Lanvers-Kaminski a kol., 2006). V zavaznosti postizeni existuji mezi détmi
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vyznamné rozdily, proto je po ukonceni onkologické 1é€by nezbytné kompletni
audiologické vySetfeni. Porucha sluchu u malych déti miize vést k naruseni vyvoje feci. I
pii relativné bezproblémovém osvojeni fecovych dovednosti vzrista pii poskozeni sluchu

riziko poruch uceni.

7) Muskuloskeletdarni systém

Po radioterapii se v ozafovaném poli v zavislosti na ddvce muze objevit hypoplazie,
ptipadné porucha ristu kosti a mékkych tkani. Nasledkem je asymetricky rust ozafované
oblasti, skolidza a nizsi vysledny vzriist v dospélosti. U déti a zv1asté adolescent s akutni
leukémii se muze po radioterapii nebo 1é¢bé vysokymi davkami kortikosteroidd vyskytnout
osteonekroza nebo avaskularni nekroza (Kepak, 2009).

Specificky problém predstavuji v rameci této kategorie amputace koncetin. Ackoliv jsou
stale Castéji diive bézné amputace nahrazovany resekci kosti s ptislusnou nahradou
nejcasteji kostnim homostépem (;, limb saving surgery ), amputace je i v dne$ni dobé
standartni 1é¢ebnou modalitou. Psychologicka adaptace déti na tuto situaci je obecné
hodnocena jako velmi dobra (Kazak, 1994).

Racy (2002) jmenuje obecné proménné, které ovliviuji pfijeti a zvladnuti faktu
amuptace. Patii k nim v€k, osobnostni styl, proménné souvisejici s profesi a socidln¢-
ekonomickou situaci, zdravotni stav, divody amputace a moznost psychologické ptipravy,
chirurgické komplikace, proteticka rehabilitace, spoluprace tymu s rodinou pacienta a
pracovni rehabilitace.

Déti ve skolnim véku se vétSinou adaptuji velmi dobie a snadno se nau¢i manipulovat s
protézou. Jsou vsak citlivé na reakce svych vrstevnikd, jejich akceptaci anebo odmitnuti
(Bowker, 1981). Amputace v preadolescentnim nebo adolescentnim obdobi predstavuje
velké ohroZeni vynotujici se psychologické identity a psychosexualniho vyvoje (Boyle a
kol., 1982). U mladych dospé€lych zavisi reakce na ztratu koncetiny na stupni omezeni,
které postizeni zpusobuje, svoji roli hraje také typ postizeni. Vyhodou tohoto véku je
pfevazné stabilni sebepojeti, té€lesnd odolnost a jistota socialnich vztahi. Z téchto divodi
se vetSinou adaptuji bez vétsich problému (Racy, 2002).

Tyc (1992) revidoval vyzkumy zamétujici se na détské pacienty po amputaci a na
zéklad¢ toho vymezuje faktory ovlivitujici psychosocialni adaptaci. Vyznamnou roli hraje
Vv kontextu nddorového onemocnéni emocionalni ptiprava a poskytnuti podpory. Smysl,
ktery je s amputaci spojen (odstranéni zhoubného nadoru a moznost vyléceni), podpora a

zvladaci strategie rodiny byly identifikovany jako vysoce vyznamné pro adaptaci pacientli
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a vyzaduji dalsi vyzkum. Autor upozoriiuje na nékolik studii, které neshledavaji rozdily

z hlediska funk¢nich schopnosti mezi pacienty po amputaci a pacienty po zachovnych

operacich koncetiny. Vyzkumné prace byly v dnesni dob¢ soustiedény zejména na klinické

poradenstvi a rozvoj intervenc¢nich strategii pro praci S t€émito pacienty a jejich rodinami.
Zaveéry ojedinélych studii hodnoticich psychosocidlni adaptaci ptezivsich po amputaci

nepatii mezi ptiznivé. Studie zaméetené na dlouhodobé¢ prezivajici pacienty po amputaci

identifikovaly problémy v oblasti télesného sebepojeti a celkovy negativni dopad na

kvalitu zivota. Prezivsi, ktefi podstoupili amputaci, maji nizsi hodnoty sebetcty a

V socidlnim zivot€ se citi izolovani v diisledku svého postizeni v porovnani s témi pacienty,

kteti podstoupili koncetinu zachovavajici zakrok (Postma a kol., 1992).

8) Sekundarni malignity

Kumulativni incidence sekundarnich malignit se pohybuje od 3 do 10% (Gorin, &
McAuliffe, 2009). Podle CCSS studie je riziko sekundarnich malignit zvySeno u vSech
typtl détskych malignit. Podle multivariaéni analyzy bylo riziko vyskytu sekundéarnich
malignit nezavisle asociovano s faktory: nizky vék v obdobi diagnézy, zenské pohlavi,
diagn6za Hodgkinova lymfomu nebo nadoru mekkych tkani a expozice alkylaénim latkam
(Neglia a kol., 2001). Nadory prsu je nutné brat v potaz jako mozné sekundarni malignity u
mladych Zen, které prodélaly 1é€bu détské malignity, vyskyt se udava zhruba po osmi
letech po radioterapii, v praméru po 15,7 letech (Neglia a kol., 2001; Oeffinger, 2003).

Sekundarni malignity (SMN) jsou zpiisobeny kancerogennim efektem radioterapie,
chemoterapie nebo obou téchto modalit. Nej€astéji se s nimi setkdvame u déti, jejichz
primarnim nadorem je retinoblastom, po ném Hodgkinova choroba, sarkomy mékkych
tkani a akutni leukémie. Nejcast&jsimi SMN jsou nadory centralniho nervového systému,

prsu, §titné zlazy, kosti a sekundarni leukémie (Kepak, 2009).

9) Dalsi pozdni nasledky: osteopenie, ordlni a dentdlni malformace, poruchy rytmu
spanek- bdeni
Vysoké procento pacientt je v riziku vyskytu osteopenie (odvapnéni skeletu,
Oeffinger, 2003; Henderson a kol., 1998; Vassilopoulou-Sellin a kol., 1999; Aisenberg a
kol., 1998; Nysom a kol., 2001; Warner a kol., 1999). Po dvou letech od ukonc¢eni
radioterapie byla osteopenie zjisténa u 83% prezivsich (Oeffinger, 2003; Atkinson a kol.,
1998).
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Radioterapie a 1écba chemoterapii , stejn¢ jako Spatna dentalni hygiena v prub¢hu
1é¢by, snizeni slinotoku a problémy s polykanim mohou zptsobit nartst oralnich a
dentalnich malformaci (Alberth a kol., 2004; Avgar a kol., 2007).

Pacienti po 1é€bé mozkového tumoru trpi poruchami vzorce spanku-bdéni spojené

hlavné s dysfunkci v hypotalamicko-pituitarni ose (Gapstur, Gross, & Ness, 2009) .

10) Behavioralni rizikové faktory: unava, koureni a obezita

Klinické zpravy a zjisténi ziskana u velké kohorty ptezivsich (Mulrooney a kol., 2008)
prokazuji, e u mnoha z nich se vyskytuje Ginava jako pozdni nasledek 16¢by. Zeny zaZivaji
unavu ve vetsi mife nez muzi. Jako faktory spojené s unavou byly identifikovany: deprese,
diagndza a zavazné zdravotni pozdni nasledky (Langeveld a kol., 2003).

U prezivsich byly ve srovnani se zdravou populaci identifikovany zvySené hodnoty
obezity s prevalenci vyskytu u zen léCenych pro akutni leukémii a mozkové nadory, zvlasté
radioterapii na neurokranium. Pfezivsi po jinych diagn6zach mivaji naopak spise podvahu
(Brouwer a kol., 2007). Obezita reprezentuje komorbiditu, ktera dale zvysuje riziko dalSich
zdravotnich problémi jako naptiklad kardiovaskularni choroby a sekundarni malignity.

Vyskyt koufeni je u ptezivsich navzdory zdvaznému riziku jen nepatrné nizsi nez

Vv bézné populaci (Emmons a kol., 2005).

5.1.2. Ovlivnitelnost a prevence neZadoucich ndasledku lécby

Zavaznost a tize fady pozdnich nasledki, vcetné¢ kardiovaskularnich nemoci a
dalSich tzv. civilizanich nemoci, je ovlivnitelnd vhodnymi intervencnim strategiemi -
napiiklad nekoufenim, vhodnou pohybovou aktivitou, dietnimi opatfenimi apod.
(Oeffinger, & Robinson, 2007).

Snizeni kumulativnich davek kancerogennich cytostatik v dne$nich standardnich
1é¢ebnych protokolech a disledna podpora nekuiactvi po ukonéeni protinddorové 1écby v
détském a adolescentnim véku snizuji riziko rozvoje sekundarnich malignit 1 dalSich
nezadoucich nasledki 1é¢by, zejména kardiovaskularnich. Také v oblasti
neurokognitivnich deficitl je nejucinnéjsi prevenci eliminace nejrizikovéjsich 1écebnych
postupil (pfedevsim radioterapie).

Za urcitych okolnosti mize byt radioterapie z 1éCby uplné vynechana (tak je tomu
napiiklad u vétSiny dnesnich protokolli pro 1é€bu ALL), pfipadné miiZze byt oddélena s

cilem snizit jeji toxicitu. Tak je tomu dnes u déti s nddory centralniho nervového systému
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pod 3 roky véku. Toxicitu radioterapie snizuji i moderni ozafovaci techniky (napf.
konformalni nebo involved-field radioterapie).

Podpora zdravého Zivotniho stylu, pravidelného cviceni, eliminace alkoholu,
tabakovych vyrobkt, drog, a snizena expozice slunenimu zafeni by mély byt soucasti
rutinni péce poskytované jedinciim po prodélané 1é¢bé détskych nddorovych onemocnéni.
Tato doporuc¢eni mohou (a maji) poskytovat 1ékafti i dal$i zdravotnici vSech odbornosti

(Kepék, 2009).

5.2.Poruchy neurokognitivnich funkei a eduka&ni problémy’

Onkologicka 1é¢ba anebo piimo onemocnéni samotné (napf.u mozkovych nadori)
mohou v nékterych ptipadech postihnout také CNS a neurokognitivni funkce, které jsou
zakladem poznavani a orientace ve svéteé, schopnosti uéeni, uchovavani nau¢enych
poznatkl a integrace ziskanych informaci. V ptipadé détskych a dospivajicich pacientti
mohou problémy v oblasti kognitivnich funkci vyznamnym zptisobem ovlivnit jejich
schopnosti vzdélavani, Skolni uspéSnost a moznosti uplatnéni do budoucna.

Poruchy neurokognitivnich funkei jsou povazovany za jeden z nejcastéjSich
pozdnich nasledkl. Vyskytuji se témét u 20 % vylécenych détskych pacient (Geenen a
kol, 2007). U dospélych pacientl jsou uvadény jesté vyssi hodnoty vyskytu, naptiklad u
pacientek po 1é¢bé karcinomu prsu je to az okolo 30% (Schagen a kol., 1999).

Problematika kognitivnich poruch je velmi komplexni, coz znesnadiuje identifikaci
jejich pficin a volbu vhodnych intervencnich strategii. V praxi byva Casto obtizné rozlisit,
do jaké miry se na problémech podili ziskana kognitivni porucha a do jaké miry vznikaji
potize nasledkem psychosocialnich problémi v diisledku onemocnéni. K jejich vzniku tak
mohou pfispivat osobnostni rysy, premorbidni psychologicky status pacienta, kvalita
rodinného prostiedi (rodinna resilience, rodi¢ovska opora, mentélni zdravi rodict), a také
schopnost adaptace na diagnozu nadorového onemocnéni a pozdni 1é¢ebné nasledky.

Zavazné nasledky v podobé neurokognitivniho deficitu po 1é€bé détskych nadori
byly na zakladé¢ mnoha studii rozpoznany a potvrzeny zejména u pacientit s mozkovymi
nadory, lé¢enych kromé& chirurgického zadkroku a chemoterapie rovnéz radioterapii na CNS

(Meadows a kol., 1981; Duffner, & Cohen, 1991; Stehbens, Kaleita, & Noll, 1991; Roman,

! Kapitola byla v pozménéné podobé publikovana ve sborniku: VI¢kova, 1., Pavelkova, K., Kepak, T. (2010).
Zmény v oblasti neurokognitivnich funkei vlivem nadorovych onemocnéni a jejich 1é¢by u déti, dospivajicich
a dospélych. In: L.M.Jurga (Ed.) a kol., Klinickd a radiacna onkoldgia, druhy diel, (5.1467-1479). Martin:
Vydavatelstvo Osveta. Publikovano se souhlasem spoluautort.
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& Sperduto, 1995). Zvysenému riziku kognitivnich poruch jsou dale vystaveni pacienti s
akutni leukémii, u kterych je soucasti komplexni terapie také 1écba cilend na centralni
nervovy systém.

Nasledky v oblasti kognitivnich funkci nepostihuji vyhradné schopnosti, které
¢lovek rutinné uplatiuje pii ziskavani novych védomosti a schopnosti, jako pozornost,
pamét’, konceptualni mysleni apod., ale postihuji i komplexnéjsi procesy, jako jsou
naptiklad exekutivni funkce nebo psychomotorické tempo. U pacientii po 1é€bé
nadorovych onemocnéni v oblasti CNS mohou byt v disledku organicity a zvySené¢ho
vyskytu dal$ich somatickych nasledkti sekundarné naruseny také socidlni a komunikacni
dovednosti, které pacienty dale handicapuji v socialni sféte. Nasledky v podobé poruch
neurokognitivnich funkci se mohou s odstupem l1é¢by prohlubovat, takze namisto
ocekavané regenerace pacienti registruji pribézné zhorSovani vykonnosti, coz miize dale
nepiizniveé ovliviiovat jejich psychicky stav. Z vyse uvedeného je ztejmé, ze efekt nasledki
Vv oblasti kognitivnich funkci poznamenava pacienty ve zna¢n¢ dlouhodobé perspektive,
neziidka po cely Zivot.

Z uvedenych divodu je velmi dulezita psychologicka péce o pacienty a v piipadé
rizika kognitivnich dysfunkci je nezbytna prevence, véasna diagnostika a volba adekvatni

rehabilitace kognitivnich poruch.

5.2.1. Kognitivni deficit

Kognitivni funkce 1ze charakterizovat jako neurobehavioralni funk¢ni systémy (Lezak,
2004), které se vztahuji k pfijmu, uchovavani a vyuzivani informaci. Pro pfibliZeni typt
kognitivniho deficitu u détskych nadorovych onemocnéni je uzite¢né nasledujici rozdéleni
kognitivnich schopnosti:

e receptivni funkce (vybér, udrzeni, tfidéni a integrace informaci)

e pamét
e uceni
e mysleni

e expresivni funkce.

vvvvvv

vnimani stavaji soucasti paméti. Poruchy vnimani se oznacuji jako agnozie. Expresivni

funkce jsou mluveni, kresleni a psani, manipulace s materidlem, gestikulace nebo vyraz
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tvare. Jejich poruchy se oznacuji jako apraxie (mezi n¢ patii dysartrie, afazie, dysgrafie
atp.) Podminkou kognitivnich funkei je urcita uroven védomi a pozornosti (Preiss, 1998).
Kognitivni deficit 1ze charakterizovat jako funk¢ni naruseni v urcité oblasti
kognitivnich funkci, které mize byt reverzibilni. Zpravidla se hovoti o kognitivnim
deficitu v souvislosti s ur¢itym typem onemocnéni (napt.kognitivni deficit u schizofrenie,
kognitivni deficit u akutni cévni mozkové ptihody). Jako métitelna jednotka miize byt
kognitivni deficit definovan jako hodnota dvou a vice standardnich odchylek od bézné
popula¢ni normy (Green a kol., 2004) podle véku, a pokud mozno i podle vzdélani (Preiss,
1998).
Podle NCCS (National Coalition for Cancer Survivorship) jsou z hlediska vzniku

kognitivniho deficitu rizikové tyto typy onemocnéni a 1écby:

1) nadorové onemocnéni mozku a CNS

2) lécba aplikovana na CNS

3) intenzivni 1é¢ba pokrocilych, metastatickych onemocnéni

4) 1éc¢ba radioterapii na neurokranium konkomintantné s chemoterapii

5) 1é¢ba chemoterapii aplikované intraspinalné po celotélovém ozaieni

Dle NCCS se mohou poruchy neurokognitivnich funkci vyskytnout i u pacientti, ktefi
se nepodrobili vySe uvedenym typim lécby. Byly zaznamenany u pacientl vSech vékovych
skupin po 1é€b& chemoterapii nebo radioterapii, ale i u pacientli s mozkovymi nadory, ktefi
absolvovali pouze resek¢ni vykon. Frekvence a zdvaZznost poruch kognitivnich funkci
spojenych s 1écbou chemoterapii se 1i$i v zavislosti na davce a typu 1éCiv. Vznik
kognitivniho deficitu je asociovan s vy$Simi davkami chemoterapie a imunoterapii. Vyskyt
a zavaznost poruch kognitivnich funkci u mozkovych nédort spojenych s lécbou
radioterapii a resekénim vykonem zavisi na mifte, v jaké je zasazena okolni mozkova tkan

(VIEkova, Pavelkova, Kepak a kol., 2010).

Z hlediska trvani 1ze kognitivni poruchy délit na kratkodobé (akutni) a dlouhodobé.
1. Akutni kognitivni porucha
Na vzniku nahlé kognitivni dysfunkce se mtize kromé chemoterapie podilet silny emocni
stres spojeny s diagndzou onkologického onemocnéni a jeho 1é€bou, podavani sedativ,
antiemeticka terapie, anémie, silnd unava a vycerpani, nedostate¢nd hormonalni produkce

nadlevinek a Stitné Zlazy, elektrolytické dysbalance, farmakologicky indukovana
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amenorea atd. Mnoh¢é z téchto vlivli vymizi v pribéhu onkologické terapie a spolu s tim
dochazi ke zlepSeni kognitivnich funkci.

2. Dlouhodoby kognitivni deficit

Jako mén¢ zietelné, avsak v disledku vyznamnéjsi se ukazuji dlouhodobé zmény
kognitivniho fungovéani, které jsou ovlivnény vlastni cytostatickou 1é€bou. Dosavadni
vyzkum ukazuje, zZe charakter kognitivnich dysfunkci je spiSe difizni. Neptiznivé zmeny
mohou postihovat celou fadu oblasti, naptiklad verbalni a vizualni pamét’, exekutivni
funkce, pozornost a schopnost koncentrace. Stupen kognitivniho deficitu je ve srovnani
napt. s Alzheimerovou demenci nebo mozkovym traumatem pomérné mirny. Vyzkum
kognitivnich poruch u nadorovych onemocnéni je komplikovan jejich multifaktorialni
zavislosti. Pfi hodnoceni dlouhodobych zmén je dulezité, aby u vSech studii byl
kontrolovan vliv intervenujicich proménnych jako je deprese, tizkost a inava (Ashles,
Saykin, 2002).

Kognitivni deficit u détskych onkologickych pacienti byl nejéastéji identifikovan v
nize uvedenych oblastech (podle Duffner, & Cohen, 1991; Stehbens, Kaleita, & Noll,
1991; Roman, & Sperduto, 1995; Glauser, & Packer, 1991; Packer, Meadows, & Rorke,
1987; Rodgers, Britton, & Morris, 1992). N¢kteti autofi rozlisuji tzv. primarni symptomy
(core symptoms), mezi néz patii porucha pozornosti, rychlost zpracovani informaci apod.,
od symptomt sekundarnich, jako jsou pokles intelektu nebo nizsi dosazené vzdélani

(Mulhern, & Palmer, 2003).

1) Pozornost.

2) Verbalni a nonverbalni kratkodoba pamét’.

3) Vizuomotorické dovednosti, grafomotorika.

4) Obecna inteligence.

5) Poruchy uceni (tyka se zejména éteni, jazykovych schopnosti, matematickych
schopnosti).

6) Receptivni a expresivni fatické schopnosti.

7) Vyvojova zralost.
Zatim neni dostate¢né objasnéno, zda jsou uvedené potize reverzibilni a do jaké miry je

1ze kompenzovat farmakologicky anebo kognitivni rehabilitaci. U déti je zapotiebi brat pii

posuzovani jejich kognitivnich schopnosti v ivahu dalsi intervenujici faktory jako je
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vyvojové hledisko a kvalita rodinného prostredi (rodinna resilience, rodi¢ovska opora,

mentalni zdravi rodict (De Clercq a kol., 2004; Vance a kol., 2001; Orbuch a kol., 2005).

5.2.2. Faktory ovliviiujici vznik kognitivniho deficitu

V souvislosti se sledovanim efektu onkologické 1é€by 1ze identifikovat faktory,
které maji signifikantné neptiznivy vliv na kognitivni funkce. Hlavni prediktivni faktory
kognitivniho deficitu u déti se pokusili identifikovat autofi danské studie (Reimers,
Ehrenfels, & Mortensen, 2003), ktera byla provedena se 133 détskymi pacienty s
mozkovym nadorem. Jde o: pocatek onemocnéni v raném véku, lokalizace onemocnéni v
mozkovych hemisférach, 1é¢ba hydrocefalu (zavedeny shunt) a radioterapie.

Rizika kognitivniho deficitu jsou spojena jak s faktory biologickymi (typ nadoru a
zpusob 1é¢by, geneticka vnimavost k neurokognitivnimu posSkozeni chemoterapii - oblast
tzv. ,,gene-environment interakci), tak i s faktory psychologickymi (vliv sekundarnich
psychologickych obtizi, jako disledek poruch adaptace). Pro efektivni rehabilitaci v

ptipadé problémi v oblasti kognitivnich funkci je dulezité rozpoznat jejich ptivod.

5.2.2.1 Biologické faktory

a) Radioterapie
Nejvyraznéjsi negativni vliv na kognitivni funkce ma radioterapie na kranium, zvlasté u
malych déti. Nutnost vysoké davky radioterapie je spojena s typem onemocnéni —
napft.embryonalni nddory CNS jako medulloblastom, ependymoblastom ¢i pinealoblastom
jsou Casto metastatické a vyZzaduji vy$$i davky radioterapie na kraniospinalni osu nez
nadory glidlniho plivodu nebo sarkomy hlavy a krku s postiZenim neurokrania.

b) Lokalizace onemocnéni a rozsah onemocnéni spolu S rozsahem operacniho

zdkroku.

V piipadé¢ mozkovych nadorl, jak zhoubnych tak 1 nezhoubnych, patii mezi rizikové
faktory poruch kognitivnich funkci také lokalizace a rozsah onemocnéni, které se poji s
rozsahem opera¢niho zdkroku. Mezi zdvazné nasledky neurochirurgickych resekénich
vykonl u tumoril cerebella, pontu a mozkového kmene patii syndrom zadni jamy lebni
(posterior fossa syndrome), jehoz vyskyt byva uvadén az u 25% pacientti (Robertson a kol.
2006). Tento syndrom je spojen s celou fadou neurologickych a psychickych komplikaci.
Jde naptiklad o ataxii, hypotonii, poruchy koordinace (paleocerebellarni i neocerebellarni
symptomatologie), mutismus, bizarni az autistické chovani, poruchy nalady, rozkolisana

emotivita, vyraznd iritabilita a neschopnost dlouhodobé&jsiho volné zacilené¢ho jednani.
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Syndrom zadni jamy lebni se objevuje obvykle do 1-2dnii po neurochirurgickém vykonu a
nékteré z uvedenych symptomt mohou po Case zcela vymizet. Jeho prolongovanou formou
je cerebellarni kognitivné-afektivni syndrom, ktery nastava v déletrvajicim Casovém
rozmezi po operacich a jeho symptomy maji zpravidla mirnéjsi charakter. Patii k nim
rozli¢né kognitivni dysfunkce jako poruchy verbalni paméti, expresivni fe€i, vizuo-
prostorovych dovednosti a zaroven také problémy v oblasti kontroly emoci a chovani. Oba
zminéné syndromy byly identifikovany jak u déti tak i dospé€lych. Charakter téchto poruch
zavisi na véku pacienta a lokalizaci tumoru (Levisohn, Cronin-Golomb, & Schmahmann,
2000; Turkel a kol., 2004)

c) Chemoterapie
Protinddorova chemoterapie (lécba cytostatiky) muze vést k poruse neurokognitivnich
funkei rGznymi mechanizmy: piimou neurotoxicitou, prostiednictvim imunitni zanétlivé
odpovédi, ptipadné i mikrovaskularnim poskozenim. U déti (od dvou mésict do deseti let)
je dle studii prevalence mozné poruchy kognitivnich funkci mezi 25-33 % (Levin, &
Kissane, 2006) a pokles v kognitivnich funkcich dosahuje ve srovnani s kontrolni zdravou
populaci 10-12 %. Obecné plati, ze ¢im jsou déti v dobé 1écby chemoterapii mladsi, tim je

d) Kortikosteroidy
Soucasti 1écby déti s akutnimi leukémiemi je i hormondlni lécba farmakologickymi
davkami kortikosteoidil, u nichZ je dlouho zndm vliv na emotivitu. Jejich uZivani mize
vyvolat poruchy nalady ve smyslu deprese, vzacné se miize objevit také schizoafektivni
psychéza v reakcei na postupné snizovani davek kortikoidil. Zda se, ze 1é€ba kortikosteroidy
prednisonem (Waber, Shapiro, & Carpentieri, 2001; Kaleita, Reaman, & MacLean, 1999) a
dexamethasonem (Waber a kol., 2000) by také mohla mit vliv na vyvoj kognitivnich
poruch.

e) Genetické faktory
Pozorované individudlni rozdily mohou byt zpiisobeny i faktory genetickymi. Ptikladem
muze byt geneticky polymorfizmus pro apolipoprotein E (ApoE), kde pfitomnost urcité
varianty genu (g4) je znamym predisponujicim faktorem pro rozvoj Alzheimerovy choroby
(Richard, & Amouyel, 2001). U nosicu &4 alely bylo zaznamenano vét$i neurokognitivni
poskozeni po trazech mozku (Liberman a kol., 2002), coz mize ukazovat na roli ApoE v
procesu neurondlni regenerace. Zaznamenané rozdily mezi nosici jednotlivych alel jsou
diskrétni a postihuji zejména oblasti paméti. Na zaklade€ urcité podobnosti mezi zménami u

Alzheimerovy choroby a u nékterych lidi po 1écbé chemoterapii lze predpokladat, ze
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zavazn€j$i neurokognitivni pozdni nasledky muzeme nalézt u nosici €4 alely APOE
léCenych chemoterapii. Nekteré studie u dospélych pacientd tuto hypotézu podporuji.
Ashles a kol. nalezli signifikantni zhorSeni vizuadlni paméti a prostorovych dovednosti u
nemocnych zen 1é¢enych chemoterapii pro karcinom prsu a maligni lymfomy, které byly
nositelkami 4 varianty APOE (Ahles a kol. 2003). U déti dosud obdobna data prokazana
nebyla, i kdyZz vyzkum v této oblasti probiha.

f)  Chronickd unava

Chronické tinava postihuje velké mnozstvi nemocnych s nddorovym onemocnénim,
podle NCI se uvadi rozsah 14% az 96% pacientti u vSech diagndz. Ptedstavuje jeden ze
symptomul nddorového onemocnéni, ale asto vznika i jako vedlejsi efekt protinadorové
lécby a mliZe pretrvavat i po vylé€eni nadorového onemocnéni. Jeji pfi€iny jsou
multifaktorialni (biologické, psychologické, behavioralni) a jeji specifické symptomy se
projevuji v oblasti somatické i psychologické.

Tento télesny a psychicky stav vyvoldva distres a snizenou schopnost fungovat
v disledku nedostatku energie. NaruSuje kazdodenni aktivity, lidé potiebu;ji vice spanku,
ktery vSak Casto neni osvézujici, nedochazi po ném k obnove sil do t€¢ miry, v jaké dochazi
u zdravych lidi. V rovin¢ psychologické zptisobuje fadu problémi. Na trovni kognitivni
zpusobuje, Ze pacienti nejsou schopni jasného uvazovani, mysleni schazi kreativita a
pruznost. Ovliviiuje sebehodnoceni, pacienti se mohou citit neschopni, neuzitecni.

V interpersondlni rovin€ vede k ochuzeni kontaktli s druhymi, zptisobuje, ze lidé
s nadorovym onemocnénim nejsou schopni Ucastnit se aktivit dilezitych pro udrzovani
mezilidskych vztahi. Pro efektivni pomoc pacientim je zapotiebi rozpoznani pficin Gnavy,
aby mohla byt efektivné 1é€ena nebo doslo ke zmirnéni nezZadoucich symptomil. Nasledné

se mohou zmirnit také potiZe v oblasti kognitivnich schopnosti.

5.2.2.2. Psychologické faktory
V praxi byva €asto obtizné rozlisit, do jaké miry se na problémech ditéte ve

Skolnim prostfedi podili ziskana kognitivni porucha a v jaké mife se jedna o problémy,
které vznikaji jako nésledek psychosocialnich zmén v disledku onemocnéni. Piechodny
vliv na kognitivni funkce mtize mit naptiklad intenzita a trvani 1écby, ponévadz
dlouhodobé¢ pieruseni skolni dochazky vede k tomu, Ze u€ebni schopnosti nejsou trénovany

a dojde k oslabeni vykonnosti (Williams a kol. 1991).
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Dlouhodobd izolace ditéte od vrstevniki a SirSiho socidlniho prostiedi mize v
nékterych ptipadech k oslabeni socidlnich a komunikaénich dovednosti. Tento klinicky
poznatek byl ovéten také vyzkumné. Komparativni studie u piezivsich po 1écbé
onkologickych onemocnéni détského véku s dostatecné dlouhou dobou sledovani dokladaji
signifikantné snizenou schopnost navazovat vztahy a pratelstvi (Mackie a kol., 2000). Dité
ma po 1é¢be problémy zejména ve vrstevnickych skupinach, ponévadz jeho zkusenost je
Z hlediska zdravych vrstevnikli obtizné€ pochopitelna. To mtze vyustit v pocity osameélosti.
Navic je zvyklé z obdobi 1écby travit ¢as osaméle a pravdépodobné jiz ma vytvoreny
repertoar aktivit, kterymi je schopné vyplnit volny ¢as bez ucasti ostatnich, coz celkové
vede ke stazeni se z kontaktl s vrstevniky. Jako nejvice rizikova skupina pacientti se
z tohoto hlediska jevi dospivajici a adolescenti. Na tomto misté je nutné zminit, Ze
v nékterych ptipadech tomu byva zejména u mladsich Skolnich déti i naopak. ZvySeny
zajem a podpora ze strany rodiny a okoli pomahd nemocnému kompenzovat fadu
negativnich aspektt souvisejicich s 1é¢bou, a je tak vyznamnym faktorem pro zlepSovani a
rehabilitaci Skolnich a psychosocidlnich schopnosti ditéte (Pilat, Pavelkovd, & VI€kova,
2007).

Onkologické onemocnéni a jeho 1é¢ba mize u podskupiny pacientli vyvolavat fadu
reaktivnich psychickych potizi, jez obecné souvisi s dlouhodobé piisobicim stresem
(4zkosti, psychosomatické poruchy, smutek, beznadéj, deprese). S nariistem téchto potizi
pfimo imérné klesa vykon v neuropsychologickém testovani. Sebehodnotici zpravy
onkologickych pacienti vykazuji pozitivni korelace kognitivnich poruch se symptomy
deprese, uzkosti a inavy. Pfi hodnoceni klinického stavu pacienta, jenZ udava kognitivni
poruchy, je proto nutné vyloucit symptomy depresivity, uzkostnych poruch, inavy a
poruch spanku. V ptipadé, Ze tyto poruchy budou spravné diagnostikovany a léceny, se s
velkou pravdépodobnosti upravi i potize v kognitivni oblasti. Je vSak nutné brat v ivahu 1
moznost komorbidity kognitivniho deficitu, psychiatrické diagndzy a chemoterapeutické
1éCby. V takovém piipad¢ je riziko naruseni kognitivnich funkci vyssi a 1ze ocekéavat veétsi
intenzitu potizi.

Na zakladé bohatého mnozstvi studii zaméfenych na kvalitu Zivota déti po
onkologické 1écbé 1ze konstatovat, ze pokud se jednd o déti bez zavaznych zdravotnich
nebo neurokognitivnich nasledkti, dosahuji ptfipadné psychické potiZze pouze subklinické
urovné a vétsinou jsou schopny se v kazdodennim zivoté adaptovat bez problému (Arnholt,
Fritz, & Keener, 1993; Cella, & Tross, 1986; Elkin a kol., 1997; Maggiolini a kol., 2000;
Weigers a kol., 1998, Eiser a kol., 2000; Zebrack, & Chesler, 2002).
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5.2.2.3. Sociodemografické proménné

Na vznik kognitivniho deficitu maji vliv i jiné objektivni proménné (demografické,
osobnostni ¢i psychosocialni). Tyto faktory by mély byt podrobnéji zkoumany, aby bylo
mozno predem posoudit piipadné uclinky onkologické 1é€by na kognitivni potencidl
kazdého jedince.

o Vek pacientu

pacientli na pocatku lécby, tim vyS$i byva neurokognitivni deficit po jejim ukonceni
(Cohen, Packer, & Siegel, 1993; Mulhern, Hancock, & Fairclough, 1992; Radcliffe, Bunin,
& Sutton, 1994; Roman, & Sperduto, 1995; Silber, Radcliffe, & Peckham, 1992).

e Premorbidni stav CNS, uroven kognitivnich funkci a vzdelani

Uroveti inteligence a stupefi vzdélani se jednozna¢né odrazi v neuropsychologickych
testech. Vyzkumna data ukazuji, ze vyssi 1Q a urovenn vzdélani mohou omezit negativni
vliv. mozkového postizeni (Lezak, 2004). Tento protektivni fenomén, ktery je noveé
definovan jako ,kognitivni rezerva“, muize na neuronalni Urovni znamenat vé&tsi
synaptickou hustotu, spojenou s fadu let trvajici vy$$i kognitivni stimulaci. Pojem
kognitivni rezerva byl studovan v souvislosti napt. s Alzheimerovou demenci (Mori,
Hirono, & Yamashita, 1997), u onkologickych pacientli zatim nebyl piimo prokazan.
Naproti tomu premorbidni stav CNS muZe vytvofit 1 nepfiznivy terén pro sekundarni efekt
chemoterapeutik. Vy3$8i vulnerabilita CNS je spojena s premorbidnim vyskytem
vyvojovych poruch uceni, ADHD syndromem nebo jinymi vyvojovymi poruchami,
predchozim mozkovym traumatem nebo jinymi onemocnénimi CNS (epilepsie, ischémie,
diabetes).

e Gender

Vyssi riziko vzniku kognitivniho deficitu bylo v ptipadé détskych nadorovych
onemocnéni identifikovano u divek (Butler, Rizzi, & Bandilla, 1999; Leung, Hudson, Zhu,
Rivera a kol. 2000; Palmer a kol., 2001; Ris, Packer, Goldwein, Jones-Wallace a kol.,
2001; Spencer, 2006), coz bylo zaznamenano zejména u pacientl po 1é¢bé akutni
lymfoblastické leukémie. Vysledky neuropsychologickych testii byly v piipadé divek
signifikantné niZ8i nez u chlapcti a to jako v oblasti verbalni, tak i ndzorné slozky
intelektovych schopnosti (Mulhern, 1994). Prevalence divek byla kromé kognitivniho

deficitu zjisténa i v oblasti neuroendokrinnich nasledku 1é¢by (Waber a kol., 1990).
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Mechanismus vétsi predispozice ke vzniku kognitivniho deficitu u divek zatim neni
detailn¢ vysvétlen. Podobné jako v ptipadé Alzheimerovy demence by tyto rozdily mohly
souviset s rozdilnou roli apolipoproteinu E u Zzen a u muzi (Azad, Al Bugami, & Loy-
English, 2007).

5.2.3. Poznatky o kognitivnim deficitu ve vztahu k diagnoze a typu lé¢by

Pozdni nasledky zasahujici oblast neurokognitivnich funkci se nejcastéji tykaji
1é¢by téch malignit, u nichz je jedna nebo vice 1é¢ebnych modalit zacilena na centralni
nervovy systém (radioterapie na neurokranium nebo intratékalni chemoterapie). V
nejvétsim riziku jsou tedy pacienti s mozkovymi nadory, sarkomy hlavy a krku a akutni
leukémii. V ptipad¢ diagnézy mozkovych nadora jde nejcastéji o déti s nadory zadni jamy
lebni (meduloblastomy, ependymalni nadory). Vétsina z nich je 1é¢ena kombinovanou
1é¢bou chirurgickou a radioterapii (bud’ fokalni radioterapii na zadni jamu lebni, nebo
ozatfenim celé kraniospinalni osy), bud’ s adjuvantni chemoterapii, anebo bez
chemoterapie. Pokles intelektu (IQ skore) po 1é€b¢ je u nich po cytostatické 16¢bé
zpusoben zejména snizenou schopnosti nového uceni ve srovnani s vrstevniky spise nez
ztratou diive (pfed 1é¢bou) ziskanych znalosti (Mulhern a kol., 2004). Zvlast zavaznym
zjiSténim je 1 fakt, Ze pokles intelektu se prohlubuje s odstupem od ukonceni protinddorové
devastujici) zmény v oblasti kognitivnich funkci zptisobuje radioterapie.

Vétsina dosavadnich vyzkumu se shoduje v tom, ze 1é¢ba radioterapii vede ke zhorseni
pozornosti/schopnosti koncentrace. Prvni zavéry byly publikovany vyzkumniky z NIH,
Bethesda jiz v 80.letech 20.stoleti (Brouwers a kol., 1984). Podrobné&jsimi vyzkumy bylo
zjisténo, ze radioterapie na CNS zplsobuje poskozeni selektivni pozornosti, oslabuje
stalost zaméfeni a zvysuje distraktibilitu pozornosti (Lockwood, Bell, & Colegrove, 1999;
Rodgers a kol., 1999). S témito zavéry koresponduje zjisténi, ze vlivem radioterapie
dochazi k vyrazn&jSimu poskozeni nedominantni hemisféry oproti dominantni (Butler, &
Copeland, 2002; Fletcher, & Copeland, 1988).

K dal$im dokumentovanym nésledkiim radioterapeutické 1€¢by patii zhorseni v oblasti
pracovni pameti (pracovni pamét’ je poklddana za znacné citlivou na radioterapii), v jehoz
disledku nastavaji poruchy efektivniho zpracovavani informaci (Butler, & Mulhern, 2005).

Negativni u¢inky radioterapie ve vztahu k jednotlivym kognitivnim funkcim je vSak

obtizné jednoznacné vymezit u nddorovych onemocnéni mozku, ponévadz radioterapie je
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obvykle soucasti multimodalni 1écby, ktera zpravidla zahrnuje neurochirurgicky zakrok,
systémovou chemoterapii, ptipadné intratékalné aplikovanou chemoterapii. Kromé¢ toho je
tteba vzit v potaz moznost, ze kognitivni deficit vznikl v souvislosti s pifimym poskozenim
mozkové tkané samotnym nadorem, sekundarnimi epileptickymi zachvaty, ischemickym
postizenim a tlakovymi zménami v diisledku rozvoje hydrocefalu.

U déti zavisi mira postizeni kognitivnich funkei nejen na aplikované davce zateni a
cilovém objemu ozatfované tkanég, ale dle Cetnych studii také na véku v dob¢ radioterapie.
Zvlast zavaznym zjisténim je 1 fakt, Zze pokles intelektu se prohlubuje s odstupem od
ukonceni protinddorové 1écby. Aplikace niz8ich davek zafeni a cilengjSich
radioterapeutickych zasahti (konformni radioterapie) vedlo k mens$imu kognitivnimu
deficitu (Packer, Meadows, & Rorke, 1987; Ris a kol., 2001; Mulhern, Kepner, &
Thomas, 1998; Packer, Goldwein, & Nicholson, 1999). Nazorné to ilustruje graf ¢&.1.
(Mulhern a kol., 2005).
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Graf ¢.1. Predpokladany pokles (tlusta cara) inteligen¢niho kvocientu (IQ) u déti po 1é¢bé meduloblastomu
CNS Iécenych dvéma rozdilnymi davkami radioterapie na kraniospinalni osu (RT) dle rizikovosti nadoru.

A. déti starsi 7 let standardniho rizika (davka RT 23,4 Gy; pokles IQ — 0,42 bodu/rok, nesignifikantni); B.
déti starsi 7 let vysokého rizika (davka RT 36 Gy; pokles 1Q — 1,56 bodu/rok, NS); C. déti mladsi 7 let
standardniho rizika (davka RT 23,4 Gy; pokles IQ — 2,41 bodu/rok, signifikantni P<0,05); D. déti mladsi 7 let
vysokého rizika (davka RT 36 Gy; pokles 1Q — 3,71 bodu/rok, P<0,01); (dle Mulhern R.K. et. al. (2005)
Neurocognitive consequences of risk-adapted therapy for childhood medulloblastoma. JCO, 23, 5511-19)
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Radioterapie je spolu s neurochirurgickym zakrokem (a n€kdy i spolu s chemoterapif)
kli¢ovou modalitou u mnoha pacientii s malignimi mozkovymi nadory, kterd mtize zajistit
dlouhodobé¢ pieziti pacientii. Snahou soucasného vyzkumu je na podklad¢ prediktivnich
faktort identifikovat skupinu pacientdi, u nichz je mozné snizit davku radioterapie na CNS
zralej$i, a to pfi zachovani 1éCebné efektivity.

Chemoterapie muze vést k poruse neurokognitivnich funkci riznymi mechanizmy:
pfimou neurotoxicitou, prostfednictvim imunitni zanétlivé odpovédi, ptipadné i
mikrovaskularnim poskozenim. Prevalence mozné poruchy kognitivnich funkci u déti (od
dvou mésicti do 10 let) je dle studii mezi 25-33 % (Levin, & Kissane, 2006) a pokles v
kognitivnich funkcich dosahuje ve srovnani s kontrolni zdravou populaci 10-12 %. Obecné
(Kepak, 2007). Jako nejvice ohrozena skupina pacientt se jevi divky mladsi péti let
(Mackie a kol., 2000).

Kognitivni poruchy byly zaznamendny u déti po 1écbé ALL, které byly 1éCeny
pouze chemoterapii (Mennes a kol., 2005). Podle nékterych autorti vSak miize dochazet
k postizeni neurokognitivnich funkci vlivem 1é¢by antimetabolitem methotrexatem
(Brown, Madan-Swain, & Pais, 1992; Ochs, Mulhern, & Fairclough, 1991), ktery je pti
1é¢bé leukémie profylakticky aplikovan do CNS. Buizer a kol. (2006) zaznamenali
dlouhodobé neurokognitivni, behavioralni a edukaéni problémy u déti 1é¢enych
chemoterapii pro ALL, rizikovym faktorem byla piedevs§im 1é¢ba vysoce davkovanym
methotrexatem. Podobné zmény nebyly nalezeny u déti 1é¢enych chemoterapii pro
Wilmsiiv nador ani u zdravych kontrol.

Zhruba dv¢ tfetiny studii, zahrnujicich déti s akutni lymfoblastickou leukémii,
zachytily deficit v riiznych oblastech kognitivnich funkci. Uvadény jsou naptiklad:
problémy v tlohéach vyzadujicich schopnost abstrakce, poruchy pfi osvojovani
matematickych dovednosti (Brown a kol., 1998), naruseni funkce nedominantni hemisféry
a poruchy aritmetickych dovednosti (Espy a kol., 2001), poruchy v oblasti vizualni a
verbalni kratkodobé paméti (Hill, Ciesielski, & Sethre-Hofstad, 1997), verbalni paméti a
kodovani (Waber a kol., 1995) a deficit pozornosti (Moleski, 2000).

Zmény mohou byt zpiisobeny poruchou neurondlni konektivity a narusenim
neuronalnich siti v CNS vlivem neurotoxické terapie (Buizer a kol., 2006). Ve vétsing

studii bylo popisovano pouze dil¢i postizeni kognitivnich funkeci, které nebylo patrné v
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celkovém intelektovém skore. Existuji vSak i studie, v nichZ nebyl u détskych pacientti
zjistén zadny signifikantni kognitivni deficit, piestoze byli vystaveni intratékalnimu nebo
vysokodavkovanému intravénoznimu podavani methotrexatu (Kingma, Van Dommelen, &
Mooyaart, 2002).

Zhorseni kognitivnich funkci bylo prokazano také u pacientd, 1é¢enych v minulosti
s diagnozou chronické myeloidni leukémii v porovnani se vSemi ostatnimi typy diagnoz.
Studie byla provedena na jiz dospé€lych pacientech, celkovy pocet respondenta ve studii
byl 214. Kognitivni symptomy byly ¢etnéjsi u Zen nez u muzi. Jako dalsi rizikové faktory
byly identifikovany inicidlni lécba (u pacientt s delsi inicidlni 1é€bou pied transplantaci
bylo zjisténo vice poruch v oblasti kognitivnich funkci v porovnani s témi, u nichz nebyla
inicialni 1é¢ba natolik zatéZujici) a 1é¢ba kranialni radioterapii (Sanders a kol., 2010).

Vztah mezi konvencni systémovou chemoterapii a postizenim kognitivnich funkci
u détskych pacientli nebylo mozné pies vSechny indicie a objektivni vyskyt poruch kognice
po 1é¢bé dosud jednoznacné prokazat (Brown, Madan-Swain, & Pais, 1992; Kingma, Van
Dommelen, & Mooyaart, 2002). Prvni vyzkum v CR, zamé&feny na zkoumani vlivu
konvenc¢ni systémové chemoterapie na neurokognitivni funkce u déti a dospivajicich, byl
realizovan na Klinice détské onkologie FN Brno 2005-2007 (Pilat, Pavelkova, & Vickova,
2007). Ze studie byli vylouceni pacienti 1éCeni radioterapii na CNS. Vysledky studie
schopnosti vlivem konvenéni systémové chemoterapie (vysledky pacientii byly srovnany s
normami). Naopak bylo ziejmé, Ze zvySeny zdjem a podpora ze strany rodiny a okoli
pomahéa nemocnému kompenzovat fadu negativnich aspektd souvisejicich s 1écbou, a je tak
vyznamnym faktorem pro zlepSovani a rehabilitaci Skolnich a psychosocidlnich schopnosti
ditéte.

V posledni dob¢ byla zaznamenana vzristajici evidence o kognitivnich defektech u
pacientt 1é¢enych transplantaci kostni diené (Tannock a kol., 2004). Popsané problémy
zahrnuji zpomaleny reak¢ni ¢as, omezenou schopnost koncentrace a obtize v deduktivnich
ulohéch a feSeni problému. Vyssi mira obtizi byla zjisténa u téch jedinci, kteti byli 1é€eni
celotélovym ozarenim. Deficity se vcelku jevi subtilni a je tfeba dalSich vyzkumi

Kk pfesnému urceni prevalence a zavaznosti probléma (Tannock a kol., 2004).

5.3.Psychosocialni nasledky

Kazakova a Meadows (1989, str.187) sumarizuji vyzkumné poznatky tykajici se

psychosocialni adaptace ptezivsich s vyjadienim, ze vétSina skoruje v mezich norem
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psychologického a socialniho fungovani. Kupstova a kol. (1995) podotyka, ze ,,navzdory
zavaznému stresu, ktery nadorové onemocnéni a jeho 1écba vyvolava, se vétSina déti a
jejich rodin dokazalo na tuto situaci dobfe adaptovat, nicméné vyznamna podskupina
prezivsich Celi v této oblasti zdvaznym problémiam®.

Klinické zkusenosti potvrzuji, ze faze ukonceni onkologické 1é¢by je spojena se
zvySenou Uzkosti a nejistotou. Jak vystizné poznamenavaji Haase a Rostad (1994):
,Ukonceni onkologické 1¢cby ma pro pacienty dvoji tvar, na jedné stran€ je oslava a
nad¢je, na druhé nejistota a strach* (volné ptelozZeno, str. 1490). I po 1é¢bé se pacienti
nepiestavaji obavat -vice ¢i méné, prilezitostné nebo neustale- relapsu, dalsi 1écby a
potencionalnich problému fertility (Gray a kol., 1992; Rait a kol., 1992; Weigers a kol.,
1998).

Psychologické nésledky nadorového onemocnéni a jeho 1€cby mohou u prezivsich a
jejich rodin pretrvavat dlouhou dobu po ukonceni 1é€by. Schopnost pfizplisobeni zavisi na
mnozstvi proménnych, naptiklad véku v obdobi diagnozy, urovni vzdélani a rozumovych
schopnostech a kohezi rodiny. Tyto faktory patii mezi hlavni determinanty adaptace
V obdobi détstvi a dospivani. V dospélosti k nim patii pfitomnost ¢i absence somatickych

nasledkt a ekonomicky status (zejména schopnost nalézt zaméstnani).

Revize dostupné literatury doklada, Ze psychosocialni nasledky onkologické 1écby u

prezivsich po nadorovém onemocnéni détského véku byly zkoumany v mnoha aspektech:

1) emocni a behaviordlni problémy, obecné mentdlni zdravi (Koocher, & O'Malley,
1981; Kaplan a kol., 1987; Tebbi, Bromberg, & Mallon, 1988; Worchel a
kol.,1988; Canning, Canning, & Boyce, 1992; Phipps a kol., 1995; Phipps, &
Srivastava, 1997; Eiser, Hill, & Vance, 2000; Monleon a kol., 2000; Glover a kol.,
2003; Hudson a kol., 2003; Reckilitis a kol., 2006; Schultz a kol., 2007; Barrera, &
Atenafu, 2008; Krull a kol., 2010). Viz.kap.3.

2) HRQoL (Bhatia a kol., 2002; Bhatia a kol., 2004; Hinds a kol., 2004; Hinds a kol.,
2006; Stam a kol., 2006; Langeveld a kol., 2002; Cantrell, 2007; Roddenberry, &
Renk, 2007; Blaauwbroek a kol., 2007; Michel a kol., 2007; Cantrell, & Lupinacci,
2008; Barrera, & Atenafu, 2008; Clarke, Eiser, & Skinner, 2008; Ishida a kol.,
2010; Ishida, Sakamoto, & Kamibeppu a kol., 2010). Viz.kap.6.

3) Neurokognitivni funkce (Mulhern, White, & Phipps, 2004; Butler, & Mulhern,
2005; Askins, & Moore, 2008; Tannock a kol., 2004).
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4) sebepojeti a identita (Koocher, & O'Malley, 1981; Madan-Swain a kol., 1994;
Madan-Swain a kol., 2000; Coniglio, & Blackman, 1995; Armstrong a kol., 1999;
Zebrack, & Chesler, 2002).

5) socialni vztahy (La Greca, 1990; Noll a kol., 1990; Noll a kol., 1991; Hill a kol.,
2003; Mulhern a kol., 1989; Boman, & Bodegard, 1995; Mackie a kol., 2000).

6) Zapojeni v aktivitach (Ness a kol., 2005; Berg a kol., 2008).

7) psychosexudlni vyvoj (Ropponen a kol., 1990; Ropponen a kol., 1992; Zebrack a
kol., 2010; Van Dijk a kol., 2008; Puuko a kol., 1987)

8) partnerstvi, vstup do manZelstvi (Rauck a kol., 1999; Pui a kol., 2003; Crom a kol.,
2007; Frobisher a kol., 2007).

9) Zivotni styl, zejména chovani spojené se zdravym Zivotnim stylem, jako je
Zivotosprdava anebo kouieni (Haupt a kol., 1992).

10) uceni, inteligence, akademické schopnosti (Fritz a kol., 1988; Haupt a kol., 1992;
Mulhern, 1994; Hays a kol., 1997; Glover, 2003; Mulhern, White, & Phipps, 2004;
Peckham a kol., 1988; Armstrong, & Mulhern, 1999).

11) zaméstnani, profesni kariéra (Green, Zevon, & Hall, 1990; Hays a kol., 1997;
Glover, 2003; De Boer, Verbeek, & Van Dijk, 2006; Pang a kol., 2008; Hays a kol.,
1997).

12) Coping a adaptace (Kupst, & Schulman, 1988; Phipps, Fairclough, & Mulhern,
1995; Phipps, & Srivastava, 1997; Phipps, & Steele, 2002; Roesch a kol., 2005;
Aldridge, & Roesch, 2007; Phipps, 2007). Viz.kap.4.

13) PTSD (Butler, Rizzi, & Handwerger, 1996; Kazak a kol., 1997; Kazak a kol., 2001,
Erikson, & Steiner, 2001; Kazak a kol., 2001; Meeske, 2001; Hobbie a kol., 2000;
Rourke, Hobbie, & Kazak, 2002; Kazak a kol., 2005; Ya-Ling a kol., 2009).

14) Posttraumaticky rist (Eiser, & Havermas, 1994; Chesler, 2000; Slezackova, 2009).

5.3.1. Hodnoceni psychosocidlnich pozdnich ndsledki 7 vivojového hlediska

Diagno6za nddorového onemocnéni a naslednd 1€cba narusuje prirozeny vyvoj ditéte

tim, Ze po urc¢itou dobu omezuje jeho moznosti, hru a aktivity, zpozd'uje dosahovani

vyvojove pifiméfeného stupné autonomie a potencionalné snizuje rozsah spolecenskych

kontaktli v roding, ale zejména vrstevnickych. Tento vliv se specificky proménuje

Vv zéavislosti na veéku ditéte. V ¢asnych vyvojovych obdobich batolat a Skolniho véku

narusuje onemocnéni interakce rodi¢-dité, omezuje rozvoj mobility, spontanniho pohybu a

ziskavani podnéth z prostiedi, omezuje piileZitost k socidlnim kontaktiim. Pro starSi déti ve
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Skolnim véku dopad onemocnéni vede k omezeni Skolni dochazky, limituje vrstevnické
aktivity, nuti je travit veskery ¢as v pfitomnosti dospélych, pfinasi zménu fyzického
vzhledu a s ni spojené problémy v oblasti sebehodnoceni a sebetcty, povédomi o fyzické
zranitelnosti a moznosti imrti. Nadorové onemocnéni v obdobi dospivani miize
prodluzovat obdobi zavislosti na rodi¢ich a omezuje piilezitost k navazani intimnégjsich
vztahl s opa¢nym pohlavim (Mahajan, & Jenney, 2004).

Také pozdni nasledky maji odlisny vliv na dité v zavislosti na dosazeném
vyvojovém stupni a jejich dopad se dale v pribéhu vyvoje méni. Nanestésti nasledky
onemocnéni a jejich 1éCby, at’ jiz akutni anebo pozd¢ vznikajici, vétSinou nevymizi, ale
naopak pfetrvavaji napiic¢ vyvojovymi etapami. Napiiklad télesné postizeni mtze dité
mladsiho Skolniho v€ku handicapovat v béznych volnocasovych aktivitdch a navazovani
ptatelskych vztahti, v obdobi dospivani se prohlubuje jeho socidlni osamélost a problémy
s hledanim zivotniho partnera, a jako mlady dosp€ly ¢eli problémtim pfti zakladani rodiny a
snaze nalézt pracovni uplatnéni. Podstata a kontinuita problému zlstava, avSak méni se
jeho obraz a fenomenologie. V kazdém Zivotnim obdobi se mohou pozdni nasledky
aktualizovat jinym zptisobem. Pfetrvavani anebo prohlubovéni psychosocidlnich problému
mize nastat v disledku naruseni zvladani vyvojovych ukolt (Erikson, 1963).

Psychosocialni pozdni nasledky jsme rozdélili do tfi vyvojovych etap. Toto
rozdeleni samo vyplynulo z revize dostupnych studii, v nichZ se vynotuji tfi vzdjemné
odli$né skupiny piezivsich, a to déti Skolniho véku, dospivajici a mladi dospéli. Kazda

veékova skupina proziva dopad nadorového onemocnéni jinym zplisobem.

5.3.1.1. Déti skolniho veku po lécbé nadoroveho onemocnéni

Mnoho vyzkumt se zamétilo na Skolni a psychologickou zZivotni pohodu (well-
being) pre-pubertalnich déti. Vétsina zjistila absenci negativni psychologické
symptomatologie, rist a bézny vyvoj. Potencionalni problémy mohou vzniknout v dobg,
kdy dité prestava byt v centru pozornosti celé rodiny a adaptuje se opét na kazdodenni
Zivot.

Mnoho studii se zaméfilo na prozkoumani vrstevnickych vztaht, interakci a
sebepercepce v prubehu kritického obdobi reintegrace do Skolniho a socialniho prostiedi

Vv obdobi na konci 1é¢by a po jejim ukonceni (Mahajan, & Jenney, 2004).
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5.3.1.1.1. Skolni Gisp&nost

Téma skolni ispéSnosti a obecného fungovani ve Skolnim prosttedi je tizce
propojeno s pozdnimi nasledky v oblasti neurokognitivnich funkci. Dopad onkologické
1é¢by v oblasti kognitivnich funkci byvé ve $kolnim prostfedi nejéast&ji zaznamenéan. Casto
jsou tyto nasledky patrné az po nékolika letech od ukonceni onkologické 1écby, kdy mtize
byt pro okoli ditéte jiz obtizné vysledovat jejich souvislosti. Poruchy uc¢eni mohou byt
pomérné nendpadné a Casto jsou podobné problémim v chovani. Problémy s paméti a
pozornosti spolu s celkové demotivovanym postojem ke Skolnim povinnostem mohou byt
okolim a pedagogy nespravné hodnoceny jako lenost, deprese, rodinné problémy nebo
nespecificky emocni distress.

Pocet pacientii s poruchami kognitivnich funkci se pohybuje v rozsahu od 40% do
100% dlouhodobé¢ piezivsich (Glauser, & Packer, 1991), variabilita problémi zavisi na
typu nddorového onemocnéni, 1€¢bé radioterapii a intenzité ozatrovaci ddvky. NaruSeni
intelektovych schopnosti projevujici se snizenim celkového intelektového skore byva
pozorovano u vétsiny pacientl s diagn6zou medulloblastomu (naddorové onemocnéni
lokalizované v oblasti zadni jamy lebni nebo cerebella), u nichz je radioterapie standartni
lokalni 1é¢ebnou metodou (Dennis a kol., 1996).

Vice nez polovina déti lé€enych v minulosti pro nadorové onemocnéni mozku nebo
leukémii Celi zvySenému riziku problémi s uéenim (Armstrong, & Mulhern, 1999).

V soucasné dob¢ nartistaji diikazy o tom, ze kognitivni a Skolni schopnosti maji u téchto
pacientti tendenci po 1é€bé postupné klesat (Anderson a kol., 2000). K tomu dochazi na
zakladé dvou odlisnych neuropsychologickych procesii. Déti mohou ztracet diive osvojené
informace a dovednosti, ale jako vyznamnéjs$i se v tomto kontextu jevi fakt, ze osvojovani
novych schopnosti a informaci probiha v pomalejsi mife nez u zdravych vrstevniki
(Hopewell, 1998; Twaddle, 1986). Vysledky v neuropsychologickych testech vyznamné
koreluji s v€kem respondentil a davkou aplikované radioterapie (s niz§im v€kem a vyssi
davkou radioterapie klesa vykon v neuropsychologickém testovani). Spolu se snizenim
celkového intelektového skore vykazuji déti s intrakranidlnimi tumory poruchy napftic
spektrem kognitivnich funkci, zahrnujici vizualni pamét’ a pozornost, verbalni fluenci,
percepcni schopnosti, zvySenou distraktibilitu pozornosti a snizeni socidlnich kompetenci
(Kazak a kol., 1999; Butler a kol., 1994). Uvedena kognitivni postizeni mohou zptisobovat
zavazné problémy v podminkach Skoly a vzdélavani.

Podle jedné studie 1/3 piezivsich vyZzadovala ¢astenou specialné-pedagogickou
péci a 7% plné specializované vzdélavani (Madan-Swain, Brown, & Walco, a kol., 1998).
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Nicmén¢ pouze 8% tohoto vzorku napliovalo kritéria poruch uceni, zatimco zbyli
respondenti vyzadovali specidlné¢ pedagogickou péci spise z diivodii zhorsené somatické
kondice. Cetnost piezivsich, ktefi museli opakovat ro¢nik, se pohybovala mezi 26-47%
(Moore, Glasser, & Albin, 1987). Déti 1é¢ené pro akutni leukémii radioterapii v davce
24Gy vykazovaly potiZe v oblasti matematickych dovednosti a ¢teni (Peckham a kol.,
1988).

Jako intervenujici proménné souvisejici s kognitivnim a psychosocialnim stavem
byly identifikovany diagnoza, typ aplikované 1écby, 1écba radioterapii, kombinovana 1écba,
1é¢ba transplantaci kostni dien¢, veék na poc¢atku onemocnéni, pohlavi respondentti (Begyn,
2007).

Prizkum Skolni historie ditéte je nezbytny pro rozliSeni, zda se na Skolnich
problémech podili spiSe adaptacni obtize anebo poruchy kognitivnich funkci. V piipade, ze
nebudou problémy ditéte v¢as identifikovany a feSeny, mlize zareagovat formou naucené
bezmocnosti (Madan-Swain, & Brown, 1991), ktera je vysledkem frustrace a
demotivovanosti v disledku opakovanych netispéchii. Vyzkumné studie poukazuji na
nutnost vytvofeni intervencnich strategii pro tuto skupinu déti. V nasich podminkéch jsou
potieby takto handicapovanych déti zakonné oSetfeny moznosti poskytnuti individualné-
vzdélavaciho vyukového planu, které je 1épe prizptisoben aktudlnim moznostem ditéte.
BohuZel v jeho ramci €asto dochazi spiSe ke sniZeni narokti kladenych na dité, aniz by
dochazelo k rehabilitaci a tréninku jeho schopnosti nebo hledani alternativnich vyukovych
strategii. Limitace Skolnich schopnosti v kombinaci s opakovanym neuspéchem mohou
Vv pribéhu vyvoje ditéte vyustit v problémy s nalezenim zaméstnani a celkového zivotniho

uplatnéni.

5.3.1.1.2. Socialni a Skolni adaptace, socialni kompetence

Mnoho vyzkumii se zamétilo na problémy déti spojené s navratem do Skolniho
prostfedi po ukonceni onkologické 1écby. La Greca (1990) zdlraziuje, Ze piezivsi musi pii
navratu do $kolniho prostiedi ¢elit mnoha tézkostem, naptiklad posmésktim od ostatnich
déti, stejné jako klic¢icimu dojmu o vlastni odliSnosti a osklivosti. Eiserova (2004)
konstatuje, Ze vystaveni posméchu od ostatnich déti anebo socialni izolace mohou byt pro
déti neptijemngjsi nez t€lesna bolest pramenici z onemocnéni nebo 1ékatskych procedur.

Ve studii zalozené na hodnoceni déti jejich uciteli bylo 24 déti v probihajici 1é¢bé
onkologického onemocnéni nebo do jednoho roku po jejim ukonéeni porovnano s jejich

zdravymi vrstevniky ve tfidé (Noll a kol., 1990). Déti byly hodnoceny jako a) méné
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sociabilni se sklony zaujimat ve tfidé viid¢i postaveni anebo b) vykazovaly vétsi socialni
stazeni a izolaci. Studie zahrnovala také hodnoceni vrstevnikl, v némz byly déti

s onkologickym onemocnénim hodnoceny jako socialné izolované. Zadné rozdily nebyly
shledany v oblibenosti, poétu piatel a sebehodnoceni (Noll a kol., 1991).

Spirito a kol. (1990) zkoumal socialni pfizptsobeni 56 déti ve véku mezi 5-12 lety,
které ukoncily 1écbu pred nejméné Sesti mésici. Ve srovnani se zdravymi vrstevniky byly
uciteli hodnoceny jako 1épe socidlné ptizptisobené, resp. vykazovaly mensi miru konfliktt
S ostatnimi détmi. Sami pfezivsi vSak hodnotili, Ze maji méné pratel, citili se osamélejsi a
vice socialn¢ izolovani.

Existuje uzké propojeni mezi skolnimi problémy a psychosocialnim ptizptisobenim.
Psychologickou adaptaci ovliviiuje jiz samotné onemocnéni, jak vyplyva z poznatk
tykajicich se chronickych onemocnéni. Tento vliv je vSak variabilni. Spirito a kol. (1990)
zaznamenali, ze chronické onemocnéni ¢asto socialni vztah s vrstevniky narusuje
v disledku pozorovatelnych vzhledovych rozdila a télesnych omezeni chronicky
nemocnych déti, nicméné stupeil psychosocialni adaptace zavisi na vét§Sim mnozstvi
proménnych. Mira socidlnich kompetenci mezi pieziv§imi podle n€kterych uzce souvisi
s trovni funkénich schopnosti ditéte, vzdélanim rodict a fungovanim rodiny (Wallander et
al., 1989). Mezi dalsi faktory ovliviwyjici pozitivni psychosocialni adaptaci patii: kratsi
trvani 1écby (Koocher, & O’Malley, 1981), delsi ¢asovy odstup po 1é¢bé (Cella & Tross,
1986), nizs$i mira funk¢éniho postizeni (Elkin a kol., 1997), dobra psychosocialni adaptace
pied propuknutim nemoci (Kupst et al., 1995), socialni kompetence (Newby a kol., 2000),
niz8i mira distressu (Last, & Grootenhuis, 1998) a vyssi troven kognitivnich schopnosti
(Boman, & Bodegard, 2000).

Greenberg, Kazakova a Meadows (1989) rovnéz poukazuji na tizkou souvislost
mezi Skolnim fungovanim, t€lesnym postizenim a nizkou trovni distressu u déti
vySetienych s odstupem nékolika let po ukonceni 1é¢by. Podpora rodiny a adaptabilita jsou
rovnéz spojeny s dobrou adaptaci. Rodina reprezentuje primarni skupinu, kterd ovlivituje
psychologické ptizptisobeni. Po ukonceni terapie hraji interakce ditéte a rodiny vyznamnou
roli. Kupstova a kol. (1995) udava, ze coping a prozivané ptizptisobeni u prezivsich, byly
pozitivné asociovany s copingem a adaptaci jejich matek zejména v mladsi vékové skupiné

(u déti, které mely v dobé diagnostikovani nadorového onemocnéni méné€ nez 7let).
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5.3.1.1.3. Zapojeni ve vrstevnickych aktivitach

Bylo zjisténo, Ze pozdni nasledky ovliviiuji kapacitu déti a dospivajicich ucastnit se
veékove ptimefenych volnocasovych aktivit. Téma participace ve volnocasovych aktivitach
bylo pfedmétem nedavného vyzkumu. Studie zahrnovala 25 ptezivsich ve véku od 9-18 let
a byla zaméfena na dopad pozdnich nasledkii na ucast piezivsich ve
volnoc¢asovych aktivitach a kvalitu jejich Zivota.. Podle vysledkli uvadelo 92% piezivsich
nasledujici pozdni nasledky 1) bolest nebo znecitlivéni koncetin, 2) kognitivni deficit ve
formé poruch pozornosti nebo paméti, 3) inavu vedouci Casto k nutnosti omezeni aktivit, a
4) psychické problémy jako deprese nebo konflikty s ostatnimi. 20% ptezivsich uvadélo tii
a vice typl pozdnich nasledkl. V rozhovorech ptezivsi uvadéli postupny tbytek ticasti
v aktivitach vyzadujicich energii (sport, hry), pfilezitostnych pracech a komunitnich
aktivitach. Niz§i angazovanost v socidlnich aktivitach byla spojena se snizenymi skory
kvality zivota (Berg a kol., 2008).

Bylo prokazano, ze i¢ast ve volnoc¢asovych aktivitich mé vliv na mentalni zdravi
dospivajicich a zvySuje védomi vlastni i¢innosti (Passmore, 2003). Zacastnéni ve
vrstevnickych aktivitach vytvaii prostfednictvim aktivni ¢innosti zaklad pro pozdéjsi
vyvojové mezniky jako je dosazeni autonomie. Disledky této postupné vznikajici socialni
izolace ptezivSich mohou zasahovat az do obdobi mladé dospé€losti. Nekteti vyzkumnici
spatfuji souvislost zminénych obtizi s problémy dospélych. Mezi né patii problémy pfi
ziskavani placeného zaméstnani, pretrvavajici zavislost na rodi¢ich, mensi pocet ptatel a
niz$i procento prezivsich, kteti navazali partnersky vztah nebo uzavfeli shatek (Stam a
kol., 2005). Mezi témito studiemi v§ak nelze odvozovat pfimou kauzalitu. Ovéfeni
souvislosti mezi snizenou participaci a pozdéjsimi problémy mladych dospélych vyzaduji

longitudinalni vyzkumné sledovani.

5.3.1.2. Dospivajici pacienti po lécbé nadorového onemocnéni

Obdobi dospivani a adolescence je v oblasti nddorovych onemocnéni détského veku
shodné¢ hodnoceno jako nejvice rizikové z psychologického, ale 1 somatického hlediska.
Nédorova onemocnéni dospivajicich vykazuji z hlediska vyskytu, pribéhu, zdvaznosti,
rizik a pozdnich nasledki zjevnou odlisnost od nddorovych onemocnéni mladsich déti.

Podle americkych statistik ma incidence vyskytu nadorovych onemocnéni u
dospivajicich a mladych dospélych mezi 15-29 lety stoupajici trend ve srovnani
s vyskytem téchto nemoci u déti a starSich dospélych (Bleyer, & Albritton, 2003).

Vysledky 1écby u dospivajicich, 1 kdyZ se jedna vétSinou o tzv. juvenilni typy nadord,

91



nicméné nekopiruji pozitivni vysledky dosazené v détské onkologii (Bajciova, 2006;
Bleyer, Viny & Barr, 2006).

Dospivajici se ¢asto dostavuji k vysSetienim opozdéné. Vysoké procento
dospivajicich s nddorem ma jiz inicialn€ v case zachytu pokrocilé stadium onemocnéni se
vzdalenymi metastazami (Baj¢iova, 2006). Mlady ¢lovék dlouho nevénuje pozornost
pocateCnim ptiznakiim onemocnéni, které dokaze dlouhou dobu kompenzovat,
bagatelizovat, ignorovat ¢i skryvat. V dal$i fazi nastupuje strach ¢i obavy ze zdravotnich
problému. Ze strany rodict odpada fyzicka kontrola pfi koupani a hygienickych tkonech,
ktera je samoziejmosti u mladsich déti. Do popiedi zajmu se dostavaji jiné problémy —
uspéchy ¢i problémy ve Skole, dalsi vzdélavani ¢i pracovni uplatnéni. Mladi lidé vétSinou
ani netusi, Ze by ve svém veéku mohli byt ohroZeni rozvojem nadorového onemocnéni.
Dtvodem je i fakt, Ze nddory u mladych lidi nemaji specifické ptiznaky, které jsou v
podvédomi populace spjaté s rozvojem nadoru. Také ze strany poskytovateld zdravotni
péce existuji rezervy — piiznaky zptisobené nadorovym onemocnénim mohou byt
nespravné hodnoceny, na moznost nadoru jako pticiny potizi se casto nemysli. Zdravotni
problémy, na které mladi lidi upozorni, se asto bagatelizuji. Preventivni prohlidky se se
stoupajicim vékem stavaji stale vice pouze formalni (Baj¢iova, 2011).

K rizikovym faktoriim, tykajicich se moznosti 1écby v této populaci, miize pattit
nizka ucast dospivajicich v klinickych studiich, kterd pfispiva k doposud nizkému pokroku
Vv pieziti této skupiny populace (Bleyer, 2002).

Z psychologického hlediska reprezentuje obdobi adolescence a mladé dospélosti
vyznamné pirechodové obdobi a etapu psychosocialniho ristu. Je narocné 1 pro jedince
somaticky zdravé. Podle Havighursta (1972) patii mezi vyvojové tikoly v obdobi
adolescence (12 az 18 let) dosazeni novych a zralejSich vztaht s vrstevniky obou pohlavi,
dosazeni muzské nebo Zenské socialni role, akceptovani své télesné konstituce, dosazeni
emocni nezavislosti na rodi¢ich a jinych dospélych, pfiprava na manzelstvi a rodinny zivot,
piiprava na ekonomickou nezavislost (v€etn¢€ vybéru a ptipravy na povolani), 0Svojeni si
urcitych hodnot a etického systému a dosazeni spolecensky zodpovédného chovani.
Ptezivsi se musi navic vyrovnavat s mnoha problémy jako je obava z navratu onemocnént,
nejistota do budoucnosti, narusena sebeucta, ztrata autonomie a zména vzhledu a télesného
schematu. Neni proto piekvapujici, ze u mnoha jedinct je ptirozeny pribéh dospivani
pozastaven nebo zménén.

Nize jsou uvedeny hlavni oblasti, v nichZ byl zkouméan dopad nadorového

onemocnéni u dospivajicich.
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5.3.1.2.1. Sebeobraz, sebepojeti a identita

wewvr

Vyskyt nadorového onemocnéni miize ve véku adolescence zpusobit zavaznéjsi
distress v porovnani s vyskytem Vv ranéj§im nebo naopak pozdéjsim véku (Eiser, 2004).
Onemocnéni miize neptiznive ovlivnit sebehodnoceni a pocit atraktivnosti zejména z
divodu akutnich nésledkti v oblasti somatické jako je ztrata vlasi, znacny vahovy ubytek a
kozni zmény (Eiser, 2004). Dospivajici jsou vulnerabilnéjsi i co do naruSeni jidelniho
rezimu a prozivani nevolnosti, coz mlize vyustit ve velky ubytek na vaze a poruchy vyvoje
(Rodin, Daneman, & deGroot, 1993).

Dosavadni studie potvrzuji vulnerabilitu onkologicky 1é¢enych dospivajicich
zejména v oblasti télesného vzhledu a sebehodnoceni. Zavéry studii zahrnuji narusent
télesného schematu a poruchy piizpusobeni (Fritz a kol., 1988; Madan-Swain, Brown, &
Sexson a kol., 1994), problémy V sebepojeti v porovnani se zdravymi vrstevniky (Coniglio,
& Blackman, 1995) a naruseni sebeobrazu v dusledku fyzickych zmén vlivem
protinadorové 1é¢by (Armstrong a kol., 1999; Zebrack, & Chesler, 2002). Na zminénych
problémech se pravdépodobné podili z velké ¢asti omezeni funkénich télesnych schopnosti
zejména V mlads$im veéku. Bylo potvrzeno, ze motorické schopnosti a celkova télesna
zdatnost ptispivaji k sebedtivéfe a sebehodnoceni ditéte (Willoughby, Polatajko, & Wilson,
1995).

Existuji diikazy, ze chronické onemocnéni negativné ovliviiuje utvareni identity
(Hauser a kol., 1992). Gavghan a Roach (1987) zjistili, Ze mensi podil dospivajicich
s nadorovym onemocnénim dospél do stadia dosazené identity v porovnani s vrstevnickou
skupinou, nicmén¢ studie zahrnovala pouze pacienty v aktivni 1é¢bé svého onemocnéni.

Zajimavé poznatky tykajici se identity pfeZivSich pfinasi ptivodné Siroce zamétrena
studie, ktera srovnavala adolescenty pét let po 1é¢bé nadorového onemocnéni se zdravymi
vrstevniky v nasledujicich oblastech: adaptace, coping, télesné¢ schema, sexualni
pfizplsobeni, psychopatologie a fungovani rodiny. Bylo vyuZzito informaci z vice zdrojt,
dospivajici byli hodnoceni také prostiednictvim pedagogi (Madan-Swain, 1994). Ve studii
bylo zjisténo, Ze dospivajici po 1é¢bé nadorového onemocnéni vykazuji zvySenou tendenci
chovat se socialné piijatelnym zplisobem (sociadlni desirabilita).

Dospivajici uvadéli, Ze jsou za vSech okolnosti spolupracujici v socidlnich a
interpersonalnich situacich a snaZzi se vyhybat konfliktim. Vzhledem k charakteristickym
znakiim obdobi dospivani Slo o neobvyklé zjisténi, ponévadz u dospivajicich se ocekava
spiSe nonkonformita vii€i socidlnim oekavanim. Je mozné, ze se dospivajici citi v
dusledku prodélaného onemocnéni zvysené zranitelni a snazi se tuto zranitelnost
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kompenzovat vyssi socialni komplianci. Zavazny stres mize v senzitivnim véku dospivani
narusit pfirozeny prubéh vyvoje a vést k pfed¢asnému osvojeni takovych vzorct chovani a
kompenzacnich mechanismd, které jsou typické spise pro dosp€lé. Jinym vysvétlenim
muze byt pfevaha represivné-adaptivniho stylu (Weinberger, 1990; Weinberger, Schwartz,
& Davidson, 1979; Phipps, & Steele, 2002; Phipps, 2007). Pozitivnéjsi alternativou

k vysvétleni toho fenoménu je hypotéza, ze pteziti zavazného onemocnéni vytvaii u
dospivajicich tolerantnéjsi postoj vii¢i zivotnim zkusenostem nez maji jejich zdravi
vrstevnici. Podobné jako tito dospivajici vyuzivaly i jejich matky vyhybavou copingovou
strategii ve form¢ socialniho stazeni (Madan-Swain a kol., 1994).

Na tyto zavéry navazovala dalsi studie, v niz bylo zahrnuto 52 dospivajicich ve
vekovém rozmezi od 12 do 23 let, ktefi ukoncili onkologickou 1écbu pied nejméné jednim
rokem. Tato skupina byla porovnana s ekvivalentni skupinou 42 zdravych vrstevnikii
(Madan-Swain et al., 2000). Autofi zjistili, Ze ve zkoumané populaci pievlada typ tzv.
nahradni identity (Erikson, 1959; 1968, Marcia, 1966).

Nahradni identita je stav, ve které jedinec své postoje, normy a hodnoty nekriticky
ptebira od autorit, bez potieby ovéiovat je vlastni zkuSenosti (Marcia, 1966). Je definovana
pfijetim zdvazku bez explorace, bez zazitku krize. Casto je diisledkem silného vlivu rodiét
(Macek, 1999a). Marcia nazyva tento typ pred¢asné uzaviena identita (identity
foreclosure), podle ng&j jsou jedinci s pfed¢asné uzavienou nebo difuzni identitou vice
zavisli na souhlasu a uznani okoli (Marcia, 1980). Berzonsky (1989) nazyva tento zpusob
sebedefinovani jako normativni styl identity. Normativni styl je doprovazen svédomitosti a
prosocialnim chovanim, avSak je charakteristicky zvySenou konvenc¢nosti a rigiditou
(Macek, 2003; Macek, & Dalajka, 2005). Normativné orientovani tenduji k obrané a
potvrzovani svych hotovych pravd, jsou nejméné otevieni k pfijimani novych hodnot a
zpusobu jednani.

Jako faktory souvisejici se zminénym typem identity byly identifikovany: diagnoza
nadorového onemocnéni, symptomy PTSD a styl fungovani rodiny, ktery je poznamenan
castym vyskytem konflikt. Autofi usuzuji, Ze ,,pfedcasnd zralost* mize mit pro prezivsi
protektivni vyznam pfi vyrovnavani se s extrémné zatézovou situaci (Madan-Swain a kol.,
2000). Ackoliv uvedeny stav muize béhem 1é¢by predstavovat adaptivni strategii, jeho
pretrvavani miize interferovat s pfirozenym vyvojem. Ve studii byla navic byla prokazana
souvislost nahradni identity se symptomy post-traumatické stresové poruchy. Autofi ve
snaze o interpretaci vysledkid uvazuji o vlivu PTSD, jejiz symptomy mohou sveéd¢it o tom,

ze u dospivajicich pievladaji obavy z nemoci a zejména budoucnosti, kterou pro sebe
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vnimaji jako ¢asoveé omezenou. Proto upoustéji od explorovani jinych zivotni alternativ a
automaticky piejimaji hodnoty dospélych.

Vyvoj identity u dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni mtize byt ovlivnén
1 dalSimi proménnymi. Vyzkumy potvrzuji, Ze anxieta a stress vyplyvajici z PTSD
negativné ovliviiuji kognitivni schopnosti (Tramontana, & Hoppper, 1997), coz mize
omezovat dosazeni vysSich trovni identity. Hauser a kol. (1992) zjistili, Ze pti¢inou
odchylného vyvoje identity miize byt rovnéz zvysena restriktivita v rodin€, vyvolana
obavami o zdravotni stav nemocného a také 1écebnym rezimem. Nékteré studie dokladaji
zvysenou rigiditu rodin pacientll s nadorovym onemocnénim (Madan-Swain a kol., 1994),
ale jiné obdobné zamétené studie tento vysledek nepotvrdily (Rait, 1992). Vliv vrstevnikt
na vyvoj identity u dospivajicich je v soucasné dob€ potvrzen u zdravé populace (Feldman,
& Elliott, 1990), nicméné¢ studie zamé&fené na jeho souvislost s vyvojem identity u déti

s chronickym onemocnénim doposud chybi (Madan-Swain a kol., 2000).

5.3.1.2.2. Psychosexudlni vyvoj

ZkuSenost s nddorovym onemocnénim mize negativné ovlivnit schopnost
navazovat kontakt s opa¢nym pohlavim (Fritz, & Williams, 1988) a v souvislosti s
identifikovanymi problémy v oblasti sebepojeti a sebeobrazu se mohou u dospivajicich a
adolescentli rozvijet poruchy psychosexualniho vyvoje (Ropponen a kol., 1990; 1992).
Podle nékterych studii je vyskyt problému u piezivsich v této oblasti ¢asty. Zebrack a kol.
(2010) identifikovali nejméné jeden problém v sexualni oblasti u 52% zen a 32% muzi.
Primérné skoére popsanych symptomil bylo vice nez dvojnasobné u muzi. Sexualni
symptomy byly asociovany s celkovymi zdravotnimi problémy. Byl zjiStén signifikantni
vztah mezi sexualnim fungovanim a vysledky HRQL, s genderovym rozdilem v souvislosti
s timto vztahem, kdy muzi hodnotili symptomy sexualni dysfunkce jako vice stresujici
(Zebrack a kol., 2010).

Podle jiné studie pocitovalo okolo 20% ptezivsich n&jaky typ omezeni v sexudlnim
zivote, ktery byl diisledkem prodélaného onemocnéni. Star$i prezivsi ((>25 let) méli
vyznamné niz§i pocet zkuSenosti s pohlavnim stykem nez vékove ekvivalentni kontrolni
skupina, vybrana pomoci parového vybéru. Identifikované psychosexualni problémy vSak
u prezivsich nemély vliv na celkové hodnoceni kvality Zivota, jejiz hodnoty byly obdobné
jako u prezivsich, kteti vyskyt téchto obtizi neudavali (Van Dijk a kol., 2008).

Studie zamétend na vyzkum sexuality u mladych Zen po 1é€bé akutni leukémie

identifikovala vyznamné rozdily mezi byvalymi pacientkami a kontrolni skupinou
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zdravych Zen. Rozdily se tykaly spiSe vnitinich postoji, respodentky se mezi sebou neliSily
v dobé¢ zahéjeni pohlavniho Zivota, frekvenci pohlavniho styku nebo sexualnim chovani.
Jejich sexudlni predstavy se ukdzaly zvysené restriktivni a respondentky vykazovaly
negativni postoj vii¢i potéSeni ze sexuality. Sexualni identita byla u prezivsich méné

feminni a ¢asté&ji infantilni v porovnani s kontrolami (Puuko a kol., 1997).

5.3.1.2.3. Psychosocidlni adaptace, emocionalita

Dospivani je z hlediska emoci charakteristické velkou senzitivitou, emocni labilitou
a Castym prozivanim bolestnych emoci spojenych s utvarenim nové identity. Tento proces
je naro¢ny i za béznych okolnosti. Vyskyt zdvazného onemocnéni v tomto obdobi klade
vysoké naroky na adapta¢ni schopnosti dospivajicich a mnoho z nich ¢eli i po 1é¢bé
zavaznym problémtm. Napiiklad na zaklad¢ longitudindlniho sledovani pacient
S prodélanym nddorovym onemocnénim bylo zjiSténo, ze piezivsi ve véku adolescence
projevovali vys§i miru deficitu pozornosti, emocnich problém, externalizujicich
behavioralnich problému a socialni staZzeni v porovnani s kontrolni skupinou jejich
sourozencu (Krull a kol., 2010). V jiné studii byla u pfezivsich ve véku 12-17 let zjisténa
na zaklad¢ srovnani se skupinou zdravych sourozencti vyssi skore v oblasti depresivni
symptomatologie, anxiety, poruch pozornosti a antisocidlniho chovani. Zvysené riziko
problému bylo spojeno s 1é€bou radioterapii a chemoterapii na CNS (Schultz a kol., 2007).

Podobné jako u mladsich déti zavisi mira pozitivniho psychosocialniho
prizptisobeni dospivajicich na funkénim statutu (mira jejich fyzického a kognitivniho
postizeni) a celkové adaptabilité osobnosti (Meadows, McKee, & Kazak, 1989). Mezi
faktory, které pozitivné€ ovliviiuji psychosocidlni adaptaci prezivsich, patii dale fungovéni
rodiny (Mahajan, & Jenney, 2004). Vyznamnou roli hraje rovnéz doba, ktera uplynula od
ukonceni onkologicke 1é€by. Dospivajici vykazuji zvySené mnozstvi emocnich problémi a
anxiety v dob¢ ukonceni onkologické 1écby, pravdépodobné z obav z navratu onemocnéni.
Zda se, ze psychologicka adaptace ma tendenci se zlepSovat v pritbéhu ¢asu od ukonceni
onkologické terapie (Mahajan, & Jenney, 2004). Déti a dospivajici, kteti ukoncili 1écbu
pted delsi dobou, byli hodnoceni jako 1épe pfizptisobeni v porovnani s témi, ktefi ukon¢ili
1é¢bu v nedavné dobé (Newby, 2000).

Dospivajici jsou schopni uvazovat o nemoci podobné¢ jako dospéli lidé a
uvédomovat si rizika spojend s prodélanym onemocnénim. Nadorové onemocnéni s sebou
ptinasi od svého vzniku mnoho nejistot. Tomuto tématu se vénovala nedavna studie, v niz

se autofi zamé&fili na vyskyt prozivani nejistoty u mladych dospivajicich v riznych fazich
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1é¢by nadorového onemocnéni (V obdobi stanoveni diagnozy, s odstupem 1-4 let po
stanoveni diagnozy, a pét a vice let po stanoveni diagnozy). Mezi respondenty v
jednotlivych fazich nebyly zjistény statisticky signifikantni rozdily v mife prozivané
nejistoty. Mezi hlavni problémy nové diagnostikovanych pacienti patiily obavy z bolesti a
nejistota ohledné jejiho vyskytu v budoucnu, nejistota ohledné neptedpovéditelného vyvoje
onemocnéni, odpoveédnosti personalu a doby, v niz budou opét sobésta¢ni. Piezivsi

s odstupem péti a vice let po 1€¢b¢ prozivali vyssi miru nejistoty ve vztahu

k nezodpovézenym otazkam tykajicich se onemocnéni a nejistotu ohledné ispésnosti
vyléCeni. VSechny skupiny ptezivsich prozivali nejistotu ohledné vicezna¢ného smyslu

odpovédi, které obdrzeli od 1ékaia (Decker, Haase, & Bell, 2007).

5.3.1.2.4. Sociilni well-being

Socialni vztahy mohou piisobit jako protektivni faktor proti depresi a uzkosti skrze
pratelstvi a socialni oporu (LaGreca, & Harrison, 2005). Dostupné studie potvrzuji, Ze
ptilezitost sdilet podobné zkuSenosti Se stejné starymi vrstevniky napomahé dospivajicim
zvladat problémy jako nejistota, zavislost vs.autonomie, socidlni izolace, separace,
sebeobraz, intimita, sexualita, fertilita a kariérni plany (Elad a kol., 2003; Roberts, Piper, &
Cuddeback, 1997; Stevens a kol., 2004; Thaler-Demers, 2001). Nedostatek za¢astnéni ve
vrstevnickych aktivitaich mtize ovlivnit pfechod do dospélosti a dosazeni autonomie
(Llorens, 1991; Stam a kol., 2005).

Dospivajici zazivaji vétsi omezeni a izolaci v socidlnich vztazich vzhledem ke
svému zdravotnimu stavu a jsou tak nuceni spoléhat ve vét$i mife na rodic¢e. Pro dosaZeni
vyvojovych ukola tykajicich se vytvoreni vlastni identity a intimity musi pfekonavat
zna¢éné prekazky (Eiser, 2004). Nedostate¢né zapojeni déti s prodélanym onkologickym
onemocnénim do vrstevnickych aktivit bylo popsano jiz v kapitole ??. PfiCin nizké ucasti
muze byt nékolik, patii mezi né somatické pozdni nésledky jako chronicka unava anebo
snizena sebedtivéra (Noll a kol., 1999). Piedpoklada se, Ze nizka Gcast déti ve
vrstevnickych aktivitaich miize v pozd¢jsich obdobich vyustit v socialni izolovanost. To
potvrzuje ranéjsi studie, v niz byli piezivsi ve véku adolescence hodnoceni jejich zdravymi
vrstevniky jako vice socidln€ izolovani, 1 kdyZ toto hodnoceni neovlivnilo jejich ptatelské
vztahy a miru oblibenosti mezi vrstevniky (Noll a kol., 1993).

Podle jinych autorii jsou adaptaéni potize piezivsich pouze mirné a prechodné (Van
Dongen-Melman, & Saunders-Woudstra, 1986). Elkin a kol. (1998) zjistili, Ze vice nez

polovina jejich vzorku dlouhodobé¢ ptezivsich se icastnila organizovanych sportovnich
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aktivit. 64% zbylého vzorku uvedlo, Ze se vyrovnaji zdravym vrstevnikiim. Jind studie se
zaméfila na vyskyt Skolni fobie u prezivsich a dle vysledk byl jeji vyskyt velmi vzacny
(Landsky a kol., 1975). Newby a kol. (2000) nezaznamenali zadné signifikantni rozdily v
socialnich schopnostech u 42 déti a dospivajicich. Nekteré studie prezentuji zjisténi, ze
prezivsi hodnoti zkuSenost s nadorovym onemocnénim pozitivné (Eiser a kol., 2000) a jsou
schopni prozivat vyssi miru uspokojeni v jejich socialnich vztazich (Zebrack, & Chesler,
2002).

Nékolik studii se zaméfilo na determinanty socialni pohody. Mulhern a kol. (1993)
nalezli souvislost mezi socialnimi problémy a celkovym funkénim stavem déti a
dospivajicich v akutni fazi onemocnéni. Zebrack a Chesler (2002) zjistili, Ze socialni well-
being souvisi s irovni somatického zdravi a socidlni oporou a upozoriiuji na vzajemnou
provazanost zdravotnich, socialnich a psychologickych proménnych. Rodicovska podpora
rovnéz souvisi se socialnim fungovanim. Bylo zjisténo, ze nedostatek rodicovské podpory
a hyperprotektivni pfistup matek souvisely u divek s omezenim sociélnich vztahii v
dospélosti (Hill a kol., 2003).

Rovnéz bylo prokazana souvislost mezi socidlnim ptizplisobenim a typem

, .

diagndzy. Zjisténé problémy se tykaji zejména déti 1é¢enych pro nddorové onemocnéni
mozku. Bylo zjisténo, ze vykazuji vys$§i miru obtizi v socialnich vztazich v porovnani s
détmi s jinym typem diagnézy a zdravymi vrstevniky (Fuemmeler a kol., 2002). Podle
Mulherna a kol. (1993) maji déti s nadorovym onemocnénim CNS problémy v oblasti
socialnich kompetenci, nizsi G€ast v socialnich aktivitach a problémy v oblasti Skolniho
prospéchu pii porovnani se zdravou kontrolni skupinou. Nadorova onemocnéni mozku
jsou spojena s velkym poctem somatickych problému jako jsou neurologické poruchy,
zhorSeni kognitivnich schopnosti a zménény vzhled (Casta je trvala alopecie po radioterapii
na kranialni oblast). Bylo prokazéano, Ze pravé pozorovatelné vzhledové rozdily a télesna
omezeni naruSuji vytvareni socialnich vztaht v détstvi (Spirito a kol., 1990), proto lze
predpokladat, ze déti s touto diagndzou budou problémiim v socialni oblasti ¢elit.

Dalsi proménnou je vék prezivsich pticemz vyssi riziko socialni izolace vznika v
obdobi dospivani oproti mladsim détem. V soucasnosti se mize tato situace mirn¢
zlepSovat v dusledku rozvoje informacnich technologii a souvisejicich komunika¢nich
moznosti skrze socialni sit¢ (facebook, twitter). Zda virtualni komunikace je pro piezivsi
spiSe vyhodna ¢i nevyhodna, je obtizné posoudit. Jeji excesivni vyuzivani vSak miize
odtrzeni od socidlni reality spiSe podporovat a vést k absenci redlnych zkuSenosti s

interpersonalnim svétem, které jsou pro dospivajici velmi potiebné.
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5.3.1.2.5. Potteby dospivajicich v kontextu 1é¢by a obdobi po jejim ukondéeni

Je zndmo, ze dospivajici s nadorovym onemocnénim détského véku jsou
povazovani za soucast détské populace, jsou 1é¢eni na détskych klinikach a v této
souvislosti se ¢asto zapomind na odliSnost tohoto vyvojového obdobi. Potteby
dospivajicich v kontextu 1é¢by onkologického onemocnéni jsou zcela jiné ve srovnani s
mlad$imi détmi, avSak do dneSni doby stale nejsou blize vyzkumné zmapovany.

Nedavna rozsahla studie, provedena s cilem identifikovat potieby dospivajicich a
mladych dospélych, zahrnovala celkem 1,088 pacientli s nddorovym onemocnénim a
prezivsich ve v€ku od 18 do 39 let, diagnostikovanych ve vékovém rozmezi od 15-35let.
Dostupné vysledky poukazuji na vyznam vrstevnické podpory a piimétenych informaci.

Jako nejvétsi prioritu v oblasti jejich potieb hodnotili prezivsi 1écbu adaptovanou
pro jejich skupinu populace a adekvatni zdravotni pojisténi. Vyznamnou roli pfisuzovali
dospivajici podpoie rodiny a ptatel. Pro star$i respondenty z vyzkumného souboru méla
velky vyznam dostupnost informaci pfimétenych véku, moznost psychologického
poradenstvi a vlastni zodpovédnost pii rozhodovani o zdravotnické péci a planovanych
vykonech. Mladsi respondenti z vyzkumného souboru preferovali vice informaci tykajicich
se fertility a moznostech souvisejicich s jejim zachovanim, a dale vyzadovali informace
tykajici se 1é¢ebného planu, aby jej ptizpusobili svému rezimu (Zebrack, Mills, &
Weitzman, 2007).

Jina studie byla zaméfena na promény potieb dospivajicich v riznych obdobich po
ukonceni 1é¢by. Cilem bylo zjistit, jaké potieby nejsou v dal§im zivoté byvalych pacientt
naplnény, a prozkoumat souvislost nenaplnénych potieb s psychologickym fungovanim.
Dle vysledki uvadeéli dospivajici primérny pocet 17,7 nenaplnénych potieb z celkového
poctu 132. Deset nejcastéji uvadénych nenaplnénych potieb vytvaii specificky obraz
promén téchto potieb v casovém kontinuu od ukonceni 1écby. Pro dospivajici v obdobi do
jednoho roku po 1é¢bé byl okruh nenaplnénych potieb spojen s poskytovanim zdravotni
péce a hospitalizaci. Pro dospivajici s odstupem jednoho a vice let od ukonceni 1é¢by byla
vetSina nenaplnénych potieb soustiedéna na emocné-psychologicka témata a tykala se
uvédomovani si faktu pfeZiti a tvah o sméru dalSiho Zivota. Mira izkosti a stresu pozitivné

korelovala s poctem nenaplnénych potieb (Millar, Patterson, & Desille, 2010).

5.3.1.3 Mladi dospéli po lecbé nadoroveho onemocnéni

Zvladnuti ¢i naopak selhani pii feSeni vyvojovych tkoll v pribéhu adolescence

ovlivituje psychologické prizptisobeni v ¢asné dospélosti (Cantrell, 2007). Za vyznamny
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predikujici faktor pozdéjsiho psychologického ptizplisobeni je u mladych dospélych po
1é¢bé nadorového onemocnéni détského véku pokladana sebeucta (Overbaugh, & Sawin,
1992).

Mezi hlavni vyvojové ukoly obdobi pfechodu mezi vékem adolescence a dospélosti
patii vznik stabilni identity, nezavislost a vytvoreni blizkych vztaht. Za mladé dosp¢lé
pokladame v tomto smyslu vékovou skupinu zhruba mezi 20-30 lety, v niz se nachazi
vétsina respondentd v citovanych studiich, nicméné nékdy studie zahrnuji 1 starsi
respondenty. Problémy piezivsich, které jsou obsahem této kapitoly, jako je nalezeni
stalého zivotniho partnera anebo vhodného zaméstnani, jsou v§ak néplni vyvojového
obdobi ¢asné dospélosti.

Ptestoze mnoho z mladych dospélych po 1é¢bé nddorového onemocnéni détského
veéku mé za sebou vétSinou jiz delsi ¢asové obdobi, které je déli od ukonceni onkologické
1é¢by, situace ohledné jejich zdravotniho stavu je stale vazna. Bylo prokazano, ze
prevalence a zavaznost pozdnich nasledku s piibyvajicim ¢asem spise nartsta
(Blaauwbroek a kol., 2007). V ranéjsi studii Oeffinger a kol. (2006) uvadi, Ze ptezivsi
diagnostikovani v letech 1970-1986 jsou v porovnani se sourozenci zvySen¢ vulnerabilni
vici chorobam, které jsou spojeny se starnutim jako sekundarni malignity, kardialni
dysfunkce, poruchy funkce ledvin, muskuloskeletarni problémy, osteoporoza a sterilita.

Studie zamétené na kvalitu zivota mladych dospélych po vice nez dvacetiletém
odstupu od ukonceni 1é¢by zjistily, ze HRQoL piezivsich byla vyznamné niz§i v porovnani
s demograficky ekvivalentni kontrolni skupinou zdravych lidi. Vyznamny podil pfeZivSich
zaziva stfedni az zavazné pozdni nasledky, které vyzaduji dalsi 1écbu a snizuji HRQoL
(Oeffinger a kol., 2000, Garre a kol., 1994). Incidence chronickych zdravotnich problému
u prezivsich ma s pfibyvajicim vékem vzestupnou tendenci a nedosahuje faze plato.
PieZivsi Ziji vyznamné déle spolu s rodi¢i a jsou v porovnani se zdravymi vrstevniky
Castéji bezdétni. Dalsi studie potvrzuji tato zjiSténi a dopliiuji je o niZsi procento
zamé&stnanych mezi pieziv§imi (Stam a kol., 2005; Hudson a kol., 2003).

Také se ukazuje, Ze populace ptezivsich je jako celek zdvazné limitovana
Vv béznych aktivitach. V rozsahlé epidemiologické studii bylo hodnoceno 11 481 ptezivsich
S riznymi diagndzami, jako mozkové nadory, leukémie, Hodgkinské a non-Hodgkinskeé
lymfomy, nefroblastomy, nddory m&kkych tkani, neuroblastomy, nebo maligni nadory
kosti. Pacienti byli 1é¢eni pfed 21 rokem veéku a minimalni ¢asovy odstup od stanoveni
diagndzy ¢inil v dob¢ vysetfeni pét let. Srovnavaci skupinu tvotilo 3839 sourozenct.

V porovnani se sourozenci uvadéli prezivsi vyssi miru omezeni vykonnosti, omezené
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zvladani osobni péce, rutinnich aktivit, stejn¢ jako zvladani Skolnich a pracovnich
povinnosti. Vyssi pravdépodobnost vyskytu téchto problémt byla identifikovana u
pieziv§ich po 1é¢bé mozkovych nadort a také nadori kosti (Ness a kol., 2005).

Na tomto misté je nutné poznamenat, ze piezivsi ve véku mlad¢ a stiedni dospélosti
byli 1é¢eni zhruba v letech 1970-1990, coz predstavuje z hlediska pozdnich nasledkt
vyznamnou proménnou. Onkologicka 1é¢ba prosla do dnesni doby vyznamnymi
modifikacemi s ohledem na zptisobené pozdni nasledky a proto Ize oCekavat, ze charakter
pozdnich nésledkt se bude pozvolna ménit.

Za kli¢ové determinanty uspésné adaptace po 1écbé nadorového onemocnéni jsou
Vv ptipadé mladych dospélych pokladany zejména funkéni status jedince, pfitomnost nebo
absence zdravotnich problémii, adaptabilita a resilience jedince nebo rodiny (Mahajan, &
Jenney, 2004).

Problematiku psychosocialnich nasledkti u mladych dospélych Ize shrnout do dvou

zasadnich oblasti, kterymi jsou pracovni uplatnéni a partnersky zivot.

5.3.1.3.1. Partnerstvi a zakladani rodiny
Schopnost navazani blizkych vztahli s opaénym pohlavim zavisi jednak na typu

prodélané 1é¢by a pozitivni psychosocialni adaptaci stejné jako GspéSném piekondni
vyvojovych ukol obdobi adolescence. Vstup do manzelstvi mtize byt pokladan za
vyznamny meznik dokladajici pozitivni psychosocialni fungovani. Také bylo zjisténo, Ze
prezivsi zijici osaméle, bez stalého partnera, vykazovali niz§i skore HRQoL (Blaauwbroek
a kol., 2007).

Z piehledu dostupnych studii vyplyva, Ze vyznamné sniZzenou pravdépodobnost
navazani partnerského vztahu maji pacienti po 1é¢bé nadorovych onemocnéni CNS anebo
ti, kteti absolvovali 1é¢bu radioterapii na CNS (Rauck a kol., 1999; Pui a kol., 2003; Tabori
a kol., 2006; Crom a kol., 2007; Frobisher a kol., 2007).

Podle jinych studii ma skupina ptezivsich vyznamné nizsi pocet uzavienych
manzelstvi jako celek ve srovnani s nelécenou populaci. Naptiklad podle britské studie
ptezivsich bylo zjisténo, ze pouze 34% zilo v manzelstvi (Frobisher a kol., 2007).
Vyzkumnici predpokladaji, Ze za tyto vysledky zodpovidaji faktory jako neuroendokrinni
dysfunkce a chronicka tnava. Podle jinych je to v disledku naruseni vyvojovych ukolt
vlivem 1é¢by, coz vede k jejich dlouhodobéjsi zavislosti na primarnich rodinach (Koch a
kol., 2006). V severoamerické studii revidujici demografické udaje bylo zahrnuto 10 425

ptezivsich a bylo zji§téno, Ze manzelstvi uzavielo pouze 32% respondentii, 6% bylo
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rozvedenych a 62% zistalo svobodnych. Hodnoty uzavienych manzelstvi jSou vyznamné
niz§i ve srovnani s béznou populaci (Rauck a kol., 1999). V obou zminénych studiich
(Frobisher a kol., 2007; Rauck a kol., 1999) m¢li piezivsi po 1é¢bé nadorovych
onemocnéni CNS vyznamné nizsi pravdépodobnost vstupu do manzelstvi. Studie norskych
autorti zjistila, ze prezivsi méli pfi srovnani se zdravou populaci obdobné hodnoty
uzavienych snatki, ale pomér rodi¢ovstvi byl vyssi v kontrolni skupiné (Johannsdottir a
kol., 2010)

Uvedené zavery ohledné prezivsich jsou rozporu se studii, ktera se zamétila na
ptezivsi po 1é¢bé nadorovych onemocnéni dospélého véku (Syse, 2008). Muzi po
onkologické 1é¢bé (n=12100) méli o 5%vyssi pravdépodobnost vstupu do manzelstvi
V porovnani se zdravou populaci. Zadny typ diagnézy nemél signifikantni vliv na globalni
hodnoty uzavienych manzelstvi, ale vyznamné vyssi hodnoty byly sledovany u muzi po
rakovin€ kiize a pohlavnich organt. Onkologické diagn6za vyznamné neovlivnila ani
zenské pohlavi ve vztahu k celkovému pomérti uzavienych manzelskych svazki, nicméné
zde byl zjistén nizsi vyskyt omezeni U Zen 1é¢enych pro nddorovd onemocnéni mozku a
prsu. Naopak zeny po 1é¢bé rakoviny kiize mély vyssi incidenci uzavienych manzelstvi.
Muzi méli celkove vyssi pravdépodobnost vstupu do manzelstvi v porovnani s Zenami.
Cetnost uzavienych manzelstvi se zvy§ovala pribézné s naristajici dobou po vyléeni

(Syse, 2008).

5.3.1.3.2. Vzdélani, zaméstnani a profesni kariéra

Souhrnné vétsina studii v této oblasti shodné udava vyznamna omezeni pieZivsich v
oblasti dosazeného vzdélani a profesni kariéry. Bylo zjisténo, ze mezi preziv§imi je
vyznamné vys§i procento nezaméstnanych (De Boer, Verbeek, & Van Dijk, 2006; Pang a
kol., 2008; Johannsdottir a kol., 2010) anebo lidi pracujicich se snizenym pracovnim
uvazkem (Crom a kol., 2007), lidi s niz§im stupném dosazeného vzdé€lani a finan¢nim
ptijmem (Hays a kol., 1997).

Podle meta-analytické studie De Boera a kol. (De Boer, Verbeek, & Van Dijk,
2006) udavali ptezivsi vice nez dvakrat vyssi miru nezaméstnanosti v porovnani se
zdravymi kontrolami s v pfipadé pacientti po 1é¢bé nadorovych onemocnéni mozku to bylo
az pétkrat Castéji. Jako prediktory nezaméstnanosti byly identifikovany nésledujici

v

nebo IQ, zenské pohlavi, motorické postiZeni a epilepsie, a absolvovani radioterapie.
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Vyzkum provedeny prostiednictvim telefonického interview, zaméfeny na zjisténi
dosazeného vzdélani a zaméestnani piezivsich, identifikoval mezi preziv§imi snizeny pocet
let akademického vzdé€lani, vétSinou pracovali v zaméstnani na nizsich pozicich,
zahrnovali vys$i procento nezaméstnanych a méli nizsi ptijmy ve srovnani s kontrolni
skupinou (Hays a kol., 1997).

Boman a Bodegard (2004) a Stam, Grootenhuis a Last (2005) zaznamenali sniZeni
socialni autonomie a chybéni béznych vyvojovych meznikii u piezivsich, jako napiiklad
dokongeni stfedni $koly, nalezeni zamé&stnani, dosazeni nezavislosti a vstup do manzelstvi.

Vyznamny vliv na problémy v oblasti pracovniho uplatnéni méla podobné jako v
oblasti partnerskych vztaht diagnéza nadorového onemocnéni CNS.

Podle dat ze studie CCSS bylo riziko nezamé&stnanosti zvysené u vSech diagn6z
s vyjimkou pacientii s Wilmsovym tumorem (nador ledviny). Riziko nezaméstnanosti
narustalo u ptezivsich s nadory CNS nebo piezivsich s jakoukoliv diagnézou, kteti
absolvovali 1é¢bu radioterapii vyssi nebo rovnajici se 30Gy na kranialni oblast (Pang a
kol., 2008). Podobn¢ Pui a kol. (2003) uvadi, ze piezivsi po 1é¢bé ALL (akutni
lymfoblastické leukémie), 1é¢eni radioterapii na neurokranium, udavali vyssi hodnoty
nezaméstnanosti. Niz§i zaméstnanost se zda byt u prezivsich signifikantné€ spojena
s naruSenim kognitivnich schopnosti, jako naptiklad deficitem paméti, pozornosti,
matematickych dovednosti, abstraktniho uvazovani a snadné unavitelnosti, a s tim
souvisejicimi omezenymi moznostmi vzdélavani. Zminéné kognitivni deficity byly ¢asto
identifikovany u pacientll s ALL 1éCenych kranialni radioterapii a pacientli s mozkovymi
nadory (Boman, & Bodegard, 2004; Briére a kol., 2008; Meeske a kol., 2006; Muller a
kol., 2005; Mabott a kol., 2005; Buizer a kol., 2006; Barrera a kol., 2005; Mitby a kol.,
2003).

Jako faktory spojené s vyssi nezaméstnanosti byly kromé naruseni kognitivnich
funkci a omezenych moznosti vzdélavani identifikovany také motorické postizeni a
epilepsie (De Boer, Verbeek, & Van Dijk, 2006; Steiner a kol., 2004; Ness a kol., 2005).
Navzdory finan¢ni podpofe, kterou vétsina stati dotuje zaméestnavani lidi se zdravotnim
handicapem, b&ézné i v Ceské Republice, piezivsi uvadéli, Ze nadorové onemocnéni je
diskriminuje v moznostech ziskani zaméstnani (Hoffman,1999).

V porovnani se ziskanymi vysledky jen omezeny pocet studii doklada opacna
zjisténi. Dle japonské studie byl procentudlni vyskyt pacientt, ktefi byli pfijati na odborné
Skoly nebo univerzity, obdobny jako u béZzné japonské populace. Pravidelny pramérny

piijem pacientli byl srovnatelny s celonarodnim primérem a byvali pacienti neprozivali
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zadné zasadni problémy. Studie byla zaméfena na uzce definovanou skupinu piezivsich —
jednalo se o pacienty sekundarné handicapované po 1é¢bé high-grade osteosarkomu (po
amputaci). Fyzické postizeni v§ak znamenalo nové problémy Vv kazdodennim Zivoté
(Yonemoto a kol., 2007). Ve studii ptezivsich po diagnéze neuroblastomu méli prezivsi
vy$$i pravdépodobnost zaméstnani nebo manzelstvi a méli nizsi finanéni piijmy

(Laverdiere a kol., 2009).

5.3.2.  Hodnoceni pozdnich nasledkii ve vztahu k diagnoze nadorového onemocnéni

Pozdni nasledky a kvalita zivota piezivsich byly zkoumany zpocatku jako celek, ale
rostouci pocet studii se z diivodu presnéjsi identifikace problému pirezivsich zaméfuje na
respondenty se specifickou diagnézou. Jedna se o studie ptezivsich po 1é€bé nadoria CNS
(Radcliffe a kol., 1996; Zebrack a kol., 2004; Briére a kol., 2008), leukémie (Puuko, 1997;
Glover a kol., 2003; Pui a kol., 2003; Buizer a kol., 2006; Coninglio, & Blackman, 1995;
Seitzman a kol., 2004), nadort kosti (Eiser, 1997), Hodgkinova lymfomu (Friedman, &
Constine, 2006), neuroblastomu (Laverdiere a kol., 2009) nebo pacientti po transplantaci
kostni dfené (Vannatta a kol., 1998; Clarke, Eiser, & Skinner, 2008; Barrera, & Atenafu,
2008)

Tyto studie jsou zalozeny na porovnani piezivsich se sourozenci, zdravymi
vrstevniky anebo normami. Jen omezeny pocet studii se zamétuje na vzajemné porovnani
vysledkt riznych diagnostickych skupin piezivsich (Crom a kol., 2007).

Jako nejvice rizikova skupina jsou shodné hodnoceni pacienti s onemocnénim
zhoubnym mozkovym tumorem. Nadorové onemocnéni CNS je druhym nejcastéji se
vyskytujicim malignim onemocnénim v détstvi (Heideman a kol., 1997; Butler, &
Mulhern, 2005). Jeho 1é¢ba zahrnuje vétsinou chirurgickou resekci tumoru a naslednou
radioterapii, kterd mize byt fokéalni anebo zasahovat celou kraniospinalni oblast, a dale
systémovou 1é€bu chemoterapii na CNS. Problémy ptezivsich po 1é€bé CNS zahrnuji
mnoho oblasti. Vétsina studii se shoduje na tom, ze v této skupiné respondentt se
nejcastéji vyskytuji poruchy neurokognitivnich funkci — snizeni celkového intelektového
skore, exekutivnich funkci, psychomotorického tempa, pozornosti a paméti (Mabott a kol.,
2005; Askins, & Moore, 2008). Kognitivni poruchy se navic s ¢asovym odstupem po 1é¢bé
prohlubuji a jejich intenzita je nepfimo imérna véku pacienta (Mulhern, 2004). Tuto
neuropsychologickou toxicitu zptisobuje popsana 1écba, ktera je pti¢inou dalSich

zévaznych somatickych nésledkt. Jedna se zeyména o poruchy rastu anebo gonadalni
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dysfunkce. Ptezivsi déle trpi smyslovymi poruchami (Caste¢na nebo Uplna ztrata sluchu
nebo zraku).

V dusledku pretrvavajicich zdravotnich problémit dochazi u téchto pacientt
k omezeni riznych zajmovych, volno¢asovych a socialnich aktivit. Bylo prokazano, ze
celkovy télesny stav se u prezivsich s nddorovym onemocnénim CNS po 1é€bé zhorsSuje a
omezuje jejich schopnosti vykonavat bézné kazdodenni ¢innosti a rozvijet jejich zajmy
(Lim et al., 2010). Krom¢ kognitivniho deficitu byl u ptezivsich po 1é¢bé CNS
identifikovano také snizeni socialnich kompetenci (Carpentieri, Mulhern, & Douglas,
1993) a omezeni socialnich kontaktd (Barrera a kol., 2005). Podle nedavné studie maji
prezivsi ¢asto problém interpretovat nonverbalni socidlni gesta jako vyraz obliceje a fe¢
téla (Lim a kol., 2010). Na problémech v socialni oblasti se mohou nepiimo podilet také
dalsi faktory jako intelektovy deficit anebo chronicka tnava (Gaptsur a kol., 2009).
Omezeni aktivit vede pravdépodobné k vétsi socidlni uzavienosti byvalych pacientt.
Socialni stazeni mize jest¢ vice oslabovat socidlni kompetence a vysledkem je zaCarovany
kruh, jehoz dusledkem je prohlubujici se socialni izolace.

Problémy v oblasti socialnich a intimnich vztahti mohou vyustit v pozd¢;jsi
problémy s navazanim stabilniho partnerského vztahu a nalezeni spolecenského uplatnéni.
Pacienti po 1é¢bé CNS zustavaji Castéji zavisli na primarnich rodinach (Koch a kol., 2006).
Podle vysledki nedavné studie ma az 80% mladych dospélych ve veku 20-25 let, [éCenych
v minulosti pro medulloblastom, problémy navazat partnersky vztah (Tabori a kol., 2006).
U prezivsich po 1€cbé CNS byly zjistény rovnéz problémy v oblasti emo¢ni. Prezivsi po
1écbé CNS maji jednoznacné vyssi riziko psychickych problémi jako depresivni
symtpomatologie, uzkost (Lim a kol., 2010) nebo antisocialni chovani (Schultz a kol.,
2007). Tyto potize mohou byt reakci na velké mnoZstvi problémi v této populaci spiSe nez
ptimym nasledkem 1é¢by (Zebrack a kol., 2004). Souhrnné Ize konstatovat, ze nadorové
onemocnéni Mozku a jeho 1é¢ba vede ve vétsing piipadu K trvalé zméné osobnosti téchto
pacientd.

Leukémie je nejcastejSim nddorovym onemocnénim v détstvi, které tvoti zhruba
jednu ¢tvrtinu vSech détskych malignit (Pui, 1995). Podobné¢ jako déti s nadorovym
onemocnénim CNS jsou i tito pacienti ohrozZeni vyskytem kognitivniho deficitu v disledku
aplikované 1écby. V 1€cbé leukémie je nezbytna preventivni 1€€ba CNS, ponévadz je
Vv dobé vyskytu onemocnéni infiltrovana leukemickymi buiikami. Pfi vynechani této
modality dochazelo k relapsiim onemocnéni v CNS. V minulosti zahrnovala 1écba

leukémie obvykle kranialni radioterapii a intrathekéalni chemoterapii. Pro vysokou CNS
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toxicitu byla pozd¢ji radioterapie vynechana a dnes se pouziva pouze u leukémie

s vysokym rizikem postizeni CNS (Mladosievi¢ova, Kaiserova, Foltinova, & PetraSova,
2007). V soucasné dobé¢ se v 1é¢bé leukémie jako profylaxe infiltrace CNS pouziva pouze
intrathekalni chemoterapie, ktera ma obdobny tucinek jako radioterapie (Butler, &
Mulhern, 2005).

Navzdory redukei 1éCby jsou i u déti po 1€cb¢ akutni lymfoblastické leukémie
pravidelné zaznamenavany poruchy u¢eni obdobné jako u pacientd po 1é¢bé mozkovych
nadort. Zahrnuji snizeni celkového 1Q skore, deficit matematickych dovednosti,
pozornosti, pozornosti a paméti jak v pribéhu 1é¢by tak po jejim ukonceni (Coniglio, &
Blackman, 1995; Buizer a kol., 2006; Stam a kol., 2006). Rovnéz jsou v této populaci Casto
identifikovany psychosocialni problémy, zejména poruchy chovani a deficit socidlnich
schopnosti (Coniglio, & Blackman, 1995; Buizer a kol., 2006). Tyto problémy se vyskytuji
ve vSech vékovych urovnich, ale nejcastéjsi u déti, které jsou v dobé zjisténi onemocnéni
star$i 4 let. | v dospélém véku byly v této populaci zaznamenany poruchy sebepojeti (self-
concept), jak uvadi studie porovnavajici pacienty s odstupem dvaceti let po 1é¢bé akutni
leukémie se zdravymi sourozenci. Nezamé&stnani piezivsi uvadeli nizsi sebehodnoceni
oproti zaméstnanym, tento vztah nebyl zaznamenan u zdravych kontrol (Seitzman a kol.,
2004).

Oproti pacientim po 1é¢bé mozkovych nadorti nejsou vysledky studii pacientti
s leukémii natolik jednoznaéné. Existuji i studie, v nichZ nebyl zji§tén Zadny signifikantni
kognitivni deficit, pfestoze byli vystaveni intratékalnimu (na CNS) nebo
vysokodavkovanému intravéndznimu podavani chemoterapie (Kingma, Van Dommelen, &
Mooyaart, 2002). V nékterych studiich byly v psychosocialni oblasti zaznamenany u
ptezivsich po 1écbe leukémie jeste pozitivnejsi vysledky v oblasti sebepojeti nez u
zdravych vrstevnikli. Ukéazalo se, Ze onkologicti pacienti maji pozitivnéjsi a zralejsi
sebepojeti (ve zkoumanych oblastech jako psychologické, socialni, postoj k roding a
zvladaci strategie). Autofi uzaviraji, Ze vétSina prezivsich je schopna dalSiho vyvoje bez
zavaznych psychologickych dusledkti (Maggiolini a kol., 2000).

Dalsi potencionalné rizikovou skupinu pfedstavuji pacienti s extrakranidlnimi
nadory kosti. Tyto nadory se vyznacuji vysokym stupném malignity a jejich Iécba je
vysoce razantni. Navzdory snaze chirurgl a onkologli o zdchovné operace koncetin nelze
n¢kdy situace fesit jinak neZ amputaci postizené koncetiny. Tato problematika byla
podrobnéji popsana v kap.5.1.1. | v ptipad¢ zachovani koncetiny mohou mit piezivsi

zavazna omezeni hybnosti. Z vysledki studii, zaméfenych na pacienty s extrakranialnimi
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nadory kosti, vyplyva, Ze tito preziv§i maji horsi vysledky ve srovnéni s popula¢ni normou
v subskalach télesné fungovani, mira prozivané bolesti, akceptovani télesné konstituce,
genderové sebepojeti, celkovy zdravotni stav a socialni fungovani (Eiser a kol., 1997).

do poctu a intenzity v porovnani s pacienty po 1é¢bé leukémie nebo Wilmsova tumoru
(Geenen a kol., 2007).

Vysoce maligni nddory mékkych tkani, jako jsou rhabdomyosarkomy, jsou rovnéz
spojeny se zavaznymi somatickymi 1 psychologickymi pozdnimi nésledky. Prezivsi po
1é¢b¢ rhabdomyosarkomu udavali ve srovnéani se zdravymi sourozenci ¢astéji somaticka
postizeni, omezeni kazdodennich aktivit, neschopnost zapojit se do procesu vzdélavani
nebo pracovnich aktivit kvilili svému zdravotnimu stavu, bolest jako disledek nddorového
onemocnéni. Pfeziv§i méli nizs§i pravdépodobnost dokonceni sttedoskolské dochazky,
pracovniho uplatnéni nebo vstupu do manzelstvi. Pravdépodobnost ukonceni
stitedoskolského vzdélani se snizovala se zdravotnim omezenim, neschopnosti pracovat
nebo dokoncit Skolni dochazku kvili svému zdravi, stfedni nebo vySsi mirou bolesti
spojené s onemocnénim. Tyto problémy se vSak tykaly pouze mensiho procenta piezivsich.
Studie konstatuje, Ze vétSina prezivsich po 1é¢bé rhabdomyosarkomu byla v dosahovani
cili typickych pro obdobi mladé dospélosti ispésna navzdory vyssi mife udavanych
zdravotnich omezeni v porovnani se zdravymi sourozenci (Punyko a kol., 2007).

Pozornost je vénovana taktéZ prezivsim po allogennich ¢i autolognich
transplantacich kostni diené. Pi autologni transplantaci kostni dien¢ pacient dostava
vlastni kostni dfeni zbavenou nadorovych bunék. Tato procedura se vyznamné neodliSuje
do standartni 1é€by, nicméné jsou pii ni podavany vyssi davky chemoterapie a podstupuji ji
pacienti s rezistentnim nebo pokrocilym stupném onemocnéni. Z tohoto diivodu je vhodné
pokladat je z vyzkumného hlediska za specifickou populaci. Allogenni transplantace kostni
dfené je zna¢n¢ odlisna od standartni 1écby jak po strance medicinské, tak z hlediska
psychologickych narokl (naptiklad potenciondlné stresujici je pro 1écené pacienty ¢ekani
na nalezeni vhodného dérce, samostatnou kapitolou je problematika darcovstvi kostni
dfenég, pokud je nalezen vhodny darce mezi pfibuznymi). Lécba je agresivngjsi (aplikace
megadavek chemoterapie, celotélové ozaieni) a spojena s akutnimi zdravotnimi riziky i
zavaznymi pozdnimi nasledky. VétSinu pacientl indikovanych k allogenni transplantaci
kostni diené tvoii pacienti s hematologickymi malignitami (leukémie, lymfomy).

Navzdory odliSnostem v popsanych procedurach jsou respondenti po autolognich i
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allogennich transplantacich ve vétsin€ studii posuzovani jako celek. Domnivame se, Ze je
tomu tak zejména pro nizky pocet respondentd.

Ptezivsi po transplantaci udavaji vice socidlnich problémii, konkrétné se jedna o
mensi pocet pratel, vyssi miru socialni izolace a citi se vzhledové neatraktivni (Vannatta et
al., 1998). Podle Phippse a kol. (Phipps a kol., 2002a; Phipps a kol., 2002b; Phipps a kol.,
1995) klesa jejich kvalita zivota v prib&hu dalSich Sesti mésict po ukoceni 1écby, zejména
v oblastech socialni kompetence, sebeucta a emoc¢ni well-being. Déti mladsi Sesti let
vykazovaly niz$i hodnoty distressu v porovnani se starSimi pacienty. Psychologicka
adaptace v obdobi po ukonc¢eni 1éEby vyznamné souvisela s rodinnymi faktory (rodinna
koheze a sdileni emoci korelovaly se sebetctou a socidlnimi kompetencemi, konflikty
Vv roding pted transplantaci byly asociovany s behaviordlnimi problémy pied i po
transplantaci).

Souhrnné vysledky nasvédcuji tomu, ze mezi pieziv§imi S nddorovym
onemocnénim détského véku existuje skupina déti, u nichz mize byt kvalita zivota
vyznamné kompromitovana. Jedna se zejména o pacienty po 1é€bé nadortt CNS, nadort
kosti a n¢kterych skupin pacientii s leukémii. ZvysSeny vyskyt somatickych i
psychosocialnich problémd je pfimo umérny naro¢nosti 1é€by a tak byva ¢asto zaznamenan
u pacientl po transplantacich kostni diené. S témito zavéry koresponduji vysledky studie
kvality Zivota dospivajicich a adolescentti, ktera identifikovala vyssi riziko problému ve
spojeni se tfemi faktory: diagndza tumoru CNS nebo kosti, vétsi pocet 1é€ebnych cykll a
vice neZ jedna organova dysfunkce. Pacienti s dvéma postiZenymi télesnymi organy
udavali sniZzenou kvalitu Zivota jak v oblasti somatické tak i psychosocialni. (Maunsell a

kol., 2006).

5.3.3. Onkologicka diagnoza jako psychické trauma i mozZnost osobniho rozvoje

S pfihlédnutim k dosavadnimu piehledu informaci tykajicich se onkologické
diagndzy a pozdnich nasledkt neni ptekvapujici, Ze toto onemocnéni mize pro pacienty a
jejich rodiny znamenat zavazné trauma, jehoz psychologické diisledky poznamenavaji

jejich zivot v dlouhodobém horizontu po skonceni akutni faze 1écby.

5.3.3.1.Posttraumaticka stresova porucha

Kazak a kol. (1997) definuji nadorové onemocnéni jako traumatickou udalost.
Autofi identifikovali u podskupiny pieziv§ich symptomy totozné s projevy post-

traumatické stresové poruchy, jako vyhybadni se zkuSenostem souvisejicim s onemocnénim,
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vtirave myslenky tykajici se onemocnéni, vyskytujici se béhem dne a v reakci na nezdvazné
zdravotni problémy typu nachlazeni nebo kasel a hypervigilance. Tyto symptomy
pretrvavaji 1 po ukonceni 1écby.

Symptomy uzkosti a vyhybavého chovani, identifikované u ptezivsich, jsou
konzistentni s reakcemi lidi vystavenych traumatickych udalostem. To vedlo k
ptedpokladu, ze dlouhodobé nasledky nadorového onemocnéni a jeho 1é€by v
psychologické oblasti jsou konzistentni s obrazem post-traumatické stresové poruchy
(PTSD) (Butler, Rizzi, & Handwerger, 1996; Kazak a kol., 1997).

Mnoho aspektli diagndzy nadorového onemocnéni a jeho 1é€by evokuje intenzivni
strach a bezmoc. Lécbu Ize vnimat jako kontinualni proces traumatického stresu, zahrnujici
bolestivé invazivni procedury, opakované hospitalizace, separaci od blizkych osob at’ jiz z
okruhu rodiny nebo S§irsiho socialniho okoli a akutni bolestivé komplikace. Navic
dlouhodobé nasledky tohoto onemocnéni jako infertilita, poruchy ristu nebo zmény
télesného schematu jako amputace ¢i kardiopulmonarni symptomy a kognitivni poruchy
mohou slouzit jako neustala pfipominka této zavazné choroby. Pro pacienty, kteti jsou
1éCeni v pribéhu détstvi se tyto pozdni nasledky aktualizuji v kazdém v€kovém obdobi
novym zptisobem a mohou dité nebo dospivajiciho opakovan¢ traumatizovat.

Nejistota, ktera prostupuje situaci onkologického onemocnéni, mize vést ke vzniku
symptomd, které pfipominaji symptomy PTSD. Tyto symptomy mohou interferovat s
pfijetim zdravych zivotnich navykd a s vyhybanim se zdravotné rizikovému chovani (Ya-
Ling a kol., 2009). Vétsina vyzkumnych zprav potvrzuje pritomnost klinicky vyznamnych
projevi PTSS u détskych pacientt, kteti prezili rakovinové onemocnéni a jejich rodict
(Kazak a kol., 2001). Studie zamétené na prevalenci PTSD zjistily problémy stfedniho az
vysokého stupné zavaznosti pritomné u 5-20% (Erickson, & Steiner, 2001; Kazak a kol.,
2001; Meeske a kol., 2001). Vyssi mira symptomt PTSD byla zjisténa u mladych
dospélych v porovnani s mladsimi pacienty (Hobbie, 2000).

Podle nekterych studii je prevalence symptomti PTSD v populaci adolescentt a
mladych dospélych, kteti prosli nddorovym onemocnénim, vy$si nez v béZzné populaci (1 —
14%) (Ya-Ling a kol., 2009). Podle studie zam¢tujici se na rodice déti s prodélanym
nadorovym onemocnénim nebyla ve srovnani s béZnou populaci zjisténa zvysena
symptomatika posttraumatického stresu (PTS). V kontrastu s tim rodic¢e déti, u kterych
doslo k relapsu onemocnéni, uvadeéli signifikantn€ vyssi hodnoty post-traumatického stresu
a velkou pravdépodobnost byt identifikovani jako nemocni PTSD. Autofi fadi mezi

vyznamné determinanty rozvoje PTSD ptfedevsim dobu uplynulou od diagnézy
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nadorového onemocnéni, aktudlni stav 1é¢by a relaps onemocnéni. Zda se, ze pouze rodice
deéti, které zazily relaps nemoci, maji zvySené riziko rozvoje PTS (Jurbergs a kol., 2009).
Vysledky této studie jsou v rozporu s jiz existujici literaturou, v niz bylo zjisténo, ze ve
vétsing rodin trpél alespon jeden z rodi¢t mirnymi az zavaznymi piiznaky PTS (Alderfer a
kol, 2005) a ptiznaky PTS byly vyznamné vyssi u rodi¢t v porovnani s jejich détmi
(Butler, Rizzi, & Handwerger, 1996).

Soucasné poznatky prokazuji jednozna¢nou souvislost vyskytu postraumatického
stresu a rodinného fungovani u adolescentt po 1é¢bé nadorového onemocnéni. V rodinach,
Vv nichz mél byvaly pacient diagnostikovanou PTSD (8% respondentl), bylo zaznamenéno
zhorsené fungovani v oblasti feSeni problémd, schopnostech reagovat na afektivni podnéty
a emocni angazovanost (V porovnani s ostatnimi rodinami byvalych pacientl). Tti ¢tvrtiny
dospivajicich s PTSD pochazely z rodin s jednozna¢né zhor§enym fungovanim (Alderfer,

& Navsaria, 2009).

5.3.3.2.Posttraumaticky rozvoj

V souvislosti s vyzkumem kvality zivota a pozdnich nésledkt se misty objevuji
studie, které reflektuji vyjimecné dobrou adaptaci prezivsich, ktera presahuje béznou
uroven zdravé populace. Napiiklad nedavna studie prokazala, ze prezivsi 1éCeni v
minulosti s diagnézou akutni leukémie maji vy$si emocni stabilitu, pozitivnéjsi a zralejsi
sebepojeti (ve zkoumanych oblastech psychologicka, socialni, postoj k rodiné a zvladaci
strategie), vyssi miru sebeduvery a socialni opory, a obecné pozitivnéjsi postoj k zivotu
nez jejich vrstevnici (Maggiolini a kol., 2000). Rovnéz Mulhern a Fairclough (1997)
zjistili, Ze vysledky déti po vyléceni nadorového onemocnéni potvrzuji vy$si miru
psychologického zdravi a subjektivni zivotni pohody, a sou¢asné nizs§i miru distresu
V porovnani s kontrolni skupinou, navzdory tomu, ze 64% udavalo somatické poruchy.
V teoretickych studiich byl jako nejvyrazngjsi prediktor nachazeni pozitivniho piinosu
v traumatické udalosti shledan dispozi¢ni optimismus (Tedeschi, & Calhoun, 1995).

V pozdgjsi studii zaméfené na determinanty pozitivni afektivity byl tento prediktor
potvrzen i empiricky (Last, & Grootenhuis, 1998). Ukazalo se, ze néktefi respondenti
hodnoti setkani s vaznou nemoci pozitivné a dle svého minéni jsou schopni se s
onemocnénim vyrovnat (Zebrack, & Chesler, 2002). Nékolik vyzkumnych praci poukazuje
na zji$téni, Ze nemoc znamenala pro piezivsi ptilezitost k rastu (Eiser, & Havermans,
1994; Chesler, 2000).
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Jako oznaceni pozitivnich zmén souvisejicich s traumatickou udalosti se
Vv angli¢tiné pouziva termin posttraumatic growth, piekladany do ¢estiny jako
posttraumaticky rast (Vancura, 2006; Preiss, 2009). Mares$ (2008) a Sleza¢kova (2009)
doporucuji prekladat jej do Cestiny jako posttraumaticky rozvoj. Tento termin podle
zminénych autort 1épe vystihuje aktivni Gsili jedince v procesu vyrovnavani se
s traumatickou udalosti. V teoretické oblasti se této problematice vénovali v zahranic¢i
Tedeschi a Calhoun (1995; 2004; 2006), a dale Joseph a Linley (2008), v nasich
podminkach zejména J. Mares (2008) a ve vztahu k onkologickym pacientiim a jejich
rodinach A. Slezackova (2009).

Na zaklad¢€ soucasného vyzkumu posttraumatického rozvoje se ukazuje, ze ma
sloZity vztah s celkovym prozivanim zasaZenych osob. Jako proménné, které jsou nejvice
spojeny s posttraumatickym rozvojem, byly prostfednictvim nedavné studie identifikovany
pocit ohrozeni, nejistota a zranitelnost. Cilem studie bylo prozkoumat vztahy mezi
posttraumatickym ristem a posttraumatickou psychopatologii, konkrétné posttraumatickou
depresi a posttraumatickou stresovou poruchou. V obou studiich (PTG a posttraumaticka
deprese, PTG a PTSD) byla zjisténa linearni souvislost mezi PTG a zavaznosti
depresivnich symptomu. Piezivsi s Zadnymi nebo naopak vysokymi hodnotami PTG
uvadéli méné symptomu nez ti, u nichz byly zaznamenany sttedni hodnoty. (Sumalla,
Ochoa, & Blanco, 2009). Podle jiné studie vyskyt strachu v prubéhu 1é€by onemocnéni,
stud a sklon k ruminacim zjisténé ve dvou tydnech piedikovaly posttraumaticky rozvoj po
Sesti mésicich. Posttraumaticky rozvoj tak mize byt nejvice relevantni v prezivsich
traumatu, ktefi projevuji inicialni distress (Kleim, & Ehlers, 2009).

Tedeschi a Calhoun (2004) upozorfiuji, Ze posttraumaticky rozvoj se sice vyskytuje
v souvislosti s utrpenim a strasti, avSak nemél by byt chapan jako ,,odména“ za bolest a
utrpeni. U vétSiny traumatem stizenych lidi posttraumaticky rozvoj koexistuje s prozivanou
bolesti ¢i uzkosti. Tento fakt potvrzuji také empirické studie onkologickych pacientt.
Vyzkum stresoril a nepiiznivych néasledkti napomohl odhalit, Ze klinicky relevantni distress
se v urcité Zivotni oblasti mize vyskytovat i navzdory celkové dobré urovni psychosocialni
adaptace a psychického fungovani (Patenaude, & Kupst, 2005). Simms a kol. (2002)
poznamenal, ze ,klinicky relevantni distress (nikoliv nezbytné psychopatologie) a
adaptivni zvladani mohou u téhoz pacienta predstavovat dva nezéavislé a soubézn¢ se
vyskytujici vysledky*. Tato zjisténi svéd¢i o tom, Ze se u pacientli vyskytuje na jedné

stran¢ traumaticka udalost, ktera je zdrojem bolestnych emoci, a na stran¢ druhé zfejmé a
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postupné se rozvijejici Usili o jeji zvladnuti. Rozvoj tedy vychéazi ze snahy vyrovnat se s

traumatem, a nikoli z traumatu samotného (Tedeschi, & Calhoun, 2004).

6. Soucasné poznatky tykajici se kvality Zivota souvisejici se zdravim
(HHQoL) u déti s nadorovym onemocnénim

Problematiku ptezivsich, ktera tvoii pfevaznou ¢ast teoretického oddilu diserta¢ni
prace, jako je depresivita, adaptivita, somatické pozdni nasledky, neurokognitivni poruchy
a problémy v psychosocialni sféfe zahrnujici sebepojeti, identity, socialni vztahy, vzdélani,
zaméstnani, profesni kariéru, psychosexualni vyvoj, partnerstvi, manzelstvi a dalsi oblasti,
Ize shrnout do tstiedniho pojmu kvalita Ziveta, v uz§im vymezeni pak kvalita zivota

souvisejici se zdravotnim stavem (HRQL).

6.1.Vymezeni HRQoL
Prestoze existuje vétsi mnozstvi poznatkl tykajicich se definovani a méfeni HRQL

v obecném okruhu psychologie zdravi, pozvolna narlsta toto mnozstvi také v oblasti
psychoonkologické.

Podle Schippera a kol. (1996) mize byt HRQL ve struc¢nosti definovana jako
subjektivni vnimani dopadu nemoci a jeji 1écby na daného pacienta. V¢étSina autori vSak
pokladé kvalitu zivota za §irSi, multidimenzionalni koncept zahrnujici mnozstvi domén.
Jeho jadrové oblasti zahrnuji télesné, socialni, emo¢ni a kognitivni fungovani. (Spieth,
Harris, 1996). Sredl (2004) se pokusil o konceptudlni analyzu pojmu HRQL a
identifikoval 6 hlavnich kategorii — fyzickou/somatickou, psychologickou, osobnostni,
environmentalni, socidlni a orientaci do budoucnosti. Podle soucasnych védeckych
poznatkli je HRQL multidimenzionalni, subjektivné prozivany konstrukt, ktery zahrnuje
aspekty té€lesného fungovani a aktivity, psychologické pfizplisobeni, socidlni fungovani a

vztahy a globalni prozivani osobni pohody (Bhatia a kol., 2002).

6.2.Specifika kvality Zivota déti a dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni

(Pediatric Cancer Related Quality of Life)

Pti méfeni HRQL u déti nelze aplikovat stejné poznatky, ziskané studiem HRQL u
dospélych (Koot, & Wallander, 2001). Déti jsou napiiklad vice zavislé na socialnim
prosttedi, ponévadz jejich moznosti k jeho zmén¢ jsou oproti dospélym omezené. Proto ma

na kvalitu jejich zivota mnohem vyznamnéjsi vliv nez je tomu u dospélych. Podle
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Fernandeze a kol. (2009) by mé¢l koncept HRQL u déti a dospivajicich zahrnovat kromé
oblasti somatické, psychologické a socidlni také schopnost realizovat ptislusné aktivity
odpovidajici vyvojovému obdobi ditéte. Jde napiiklad o pohybové schopnosti,
sebeobsluha, kognitivni schopnosti (pamét’, pozornost, schopnost uceni .. ), dale by mél
zahrnovat hodnoceni emoci, sebepojeti ditéte, interpersonélnich vztahii (rodina, ptatelé) a
prostiedi, které dité obklopuje (rodinna koheze, socidlni opora).

Kvalitu zivota souvisejici se zdravim u déti prodélavajicich 1é€bu nadorového
onemocnéni se pokusila definovat Hindsova (Hinds a kol., 2004; Hinds a kol., 2006) na
zaklad¢ sémantické analyzy jejich vypoveédi. Jde 0 ,, globdlni pocit osobni pohody (well-
being), zaloZeny na schopnosti ucastnit se obvyklych aktivit, navazovat vztahy s ostatnimi a
schopnosti vnimat jejich zajem, umét se vyrovnat se zdravotni a emocni nepohodou i
S neprijemnymi mySlenkami, a schopnost nalézt smysl své nemoci* (Hinds, 2004; str.767).
Tato definice pokryva Sest dimenzi kvality zivota: symptomy, obvyklé aktivity, socialni a
rodinné interakce, zdravotni stav, ndlada, smysl nemoci. Autoii rovnéz zjistili, ze détsti
onkologicti pacienti potfebuji pro svou sebepodporu udrzovat pozitivni vyhled do
budoucnosti. Tento kognitivni styl zvladani, zahrnujici optimistické postoje a udrzovani
pozitivni perspektivy ohledné vyvoje onemocnéni, ma silny vztah k HRQL u ptezivsich
kratce po ukonceni 1écby svého onemocnéni (Stam a kol., 2006).

Langeveld a kol. (2002) navrhuji pfi hodnoceni kvality zivota mladych dospélych
po 1écbe nadorového onemocnéni rozliSovat ¢tyfi dimenze kvality Zivota: somatickou
(globalni zdravotni stav), sexualni, psychologickou (emocionalita, mira deprese ¢i anxiety,
sebeticta) a socidlni (vzdélani, zaméestnani, zdravotni pojiSténi, Zivotni iroven, manzelsky a
rodinny Zivot).

Mezi piimé a nepiimé determinanty HRQoL u déti s nddorovym onemocnénim
patii somatické zdravi, aktudlné proZzivana mira sebeticty, zvladaci mechanismy,
osobnostni charakteristiky, zachovavani nad¢je, socialni opora a zkusenosti v prubehu

16&by (Cantrell, 2007).

6.3.Méreni HROL

Vyzkum HRQOL v minulosti zavisel pfevazné na vypovédich rodict o kvalité
zivota jejich déti (Bjornson, & McLaughlin, 2001). Tento zptsob posuzovani kvality
zivota déti ma vSak sva omezeni. Piestoze hodnoceni rodict a subjektivni vypovedi déti
spolu pomérné dobte koreluji, pti posuzovani niternéjSiho psychického naladéni jako je

naptiklad emoc¢ni stav, jsou vzéjemné korelace hodnoceni blizké osoby a ditéte pouze
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mirné (Eiser, & Morse, 2001). Nékolik studii pfi porovnavani hodnoceni kvality zivota a
psychického stavu z perspektivy déti a rodict prokazalo, zZe rodi¢e maji tendenci
podhodnocovat nejen kvalitu Zivota svych déti (Majnemer a kol., 2007), ale i dalsi
charakteristiky, jako naptiklad spokojenost v socialnich vztazich (Majnemer a kol., 2007)
anebo emocionalni stabilitu (Russo a kol. 2008). Z téchto zjisténi vyplyva, ze vlastni
posouzeni kvality zivota by mélo byt vyzadovano od vSech déti s dostacujicim mentalnim
vyvojem a feCovymi schopnostmi, zejména v ptipad¢ dospivajicich, u nichz se ptirozen¢
vyvijeji vlastni nazory a postoje odlisné od rodi¢ovskych (Shikako-Thomas a kol., 2009).

Tento pozadavek klade vysoké naroky na zptisoby méfeni kvality Zivota zejména
pokud se jedna o mladsi, handicapované anebo nemocné déti, aby pochopily tcel
dotazovani.

Podle Cantrellové (2007) existuje v pediatrické oblasti velké mnozstvi metod pro
méfeni kvality zivota, avSak pouze nékolik jich bylo vytvoteno specificky pro déti
s nadorovym onemocnénim v aktivni 1é¢bé 1 po jejim ukonceni. Autorka uvadi tfi metody

vyvinuté pro vyzkum této populace, které jsou uvedeny v tab.¢islo 7.

Tabulka ¢.7. Metody méfeni kvality zivota vyvinuté pro populaci déti s nAdorovym onemocnénim (Cantrell,

2007).

Nastroj

Autor

Popis

Reliabilita a
Validita

Minneapolis-Manchester
Quality-of-Life

Instrument

o Détska verze (8
—12 let)

e Verze pro
dospivajici (13
-20 let)

e Verze pro
mladsi dospélé
(21 - 45let)

Bhatia et al., 2002
Bhatia et al., 2004

35 polozek, 4 subskaly
v détské verzi:
e Télesné fungovani
e T¢lesné symptomy
e Psychologické
fungovani
e Zivotni
spokojenost
54 polozek, 7 subskal ve
verzi pro dospivajici
e Télesné fungovani
o Kognitivni

fungovani
e Psychologické
fungovani
e  Spokojenost
S télem
e Socialni fungovani
e Zivotni
spokojenost

e Intimni vztahy

Koeficient vnitini
konzistence vSech
polozek se pohybuje

v rozmezi 0,72 — 0,80.
Test-retestova
variabilita ¢inila 0,72.
Skupinova validita byla
stanovena na zakladé
srovnani zdravych
subjektil a pacienttl

S nadorovym
onemocnénim,
konstruktova validita
byla zjistovana

s pomoci dotazniku
Child health
Questionnaire, korelace
mezi subskalami byly
v rozmezi 0,39 — 0,60

Pediatric Oncology
Quality-of-Life Measure

Goodwin et al., 1994

21 polozkova
multidimenzionalni $kala
méfici tii faktory, které se
scitaji do celkového skore:
omezeni role a télesné

fungovani, emo¢ni distress,

Koeficient vnitini
konzistence tii
zminénych faktort se
pohybuje od 0,68 — 0,
87.
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a odezva na aktualni 1é¢bu.
Odpoveédi jsou
zZaznamenavany na
sedmibodové $kale (0-6).

Pediatric Cancer Varni et al., 1998 23 polozkova Likertova Vnitini konzistence se
Quality-of-Life Skéla, 4 subskaly: pohybuje v rozmezi od
Inventory o tdlesné, 0,91-0,92.
o Détska verze e psychologické,
(8-12) e  socidlni,
e Verze pro e  kognitivni
dospivajici (13- fungovani
18) Odpovedi jsou

zZaznamenavany na
ttibodové skale (nikdy-
vzdy, 0-3)

Eiserova (2007) upozoriuje, ze v oblasti méteni HRQL u déti s onkologickym
onemocnénim lze uplatiiovat dva typy méfeni:
a) Generické, zamé&fené na obecna kritéria kvality Zivota souvisejici se zdravim,

b) Na nemoc orientované (disease-specific measures)

Generické dotazniky jsou podle autorky vynikajici, pokud je srovndvéana béZzna
populace s klinickou. V téchto pfipadech jsou doporucovany metody jako SF-36 (Ware a
kol., 1993) pro dospélé anebo PedsQL (Varni, Seid, & Rode, 1999), zejména pro jejich
psychometrické vlastnosti a normy. Jejich nevyhodou je vsak nizka senzitivita ke
specifickym problémtm tykajicich se jak populace byvalych onkologickych pacientt tak i
klinickych projevii pozdnich nasledkd.

Metody orientované na onemocnéni jsou vhodnéj$i v ptipadé, Ze je hodnocen dopad
onemocnéni a jeho 1é¢by na zivot pacienta. Jsou povazovany za nepostradatelné pii
hodnoceni vysledkt klinickych studii. Ne vS§echny jsou vSak vhodné pro respondenty
V obdobi po ukonceni 1écby.

Neékteré metody jako naptiklad Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (Varni a
kol., 2002; Varni a kol., 1999) jsou vhodnéjsi pro inicialni faze 1é¢by, ponévadz zahrnuji
dotazy zamétfené na dopad somatickych symptomii nebo zdravotnickych procedur na
kvalitu Zivota. Tato témata vSak jiz nejsou aktudlni pro populaci prezivsich. Navic metody
tykajici se pribéhu 1écby jsou zaméfené na témata relevantni spiSe u mladsich déti,
zatimco déti s jiz prodélanym onemocnénim -,,prezivsi“- jsou logicky star$i. Nastroje pro
meéteni kvality Zivota déti s prodélanym onkologickym onemocnénim proto vyZzaduji
rovnéZz piitomnost témat relevantnich pro mladé dospélé, jako napiiklad osamostatiiovani

se od primarni rodiny a navazovani intimnich vztaht, a pfipadné omezit dliraz na skolni
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uspésnost nebo socialni vztahy ve tfidé. Nastroje zaméfené na dospélou populaci rovnéz
nemusi byt pro piezivsi vhodné, ponévadz problémy dospélych se tykaji zahajovani
profesni kariéry a zakladani rodiny, coz se nemusi nezbytné kryt s potiebami piezivsich pfi
hledani jejich vlastni zivotni cesty a jejich vizi budoucnosti, ktera je nezbytné ovlivnéna
prodélanym onemocnénim.

Podle Eiserové (2007) uvedenym pozadavkim nejvice vyhovuje dotaznik MMQL
(Bhatia a kol., 2002; Bhatia a kol., 2004), ktery vychazi z extenzivni vyzkumné prace
s mladymi lidmi a proto potencionalné piekonava nedostatky dosavadnich metod.
Dotaznik ma verzi uréenou pro déti ve véku 8-12 let (Bhatia a kol., 2004), a dospivajici a
adolescenty ve véku od 13 do 20let (Bhatia a kol., 2002). Verze pro dospivajici a
adolescenty ma 7 subskal zamétenych na somatické, kognitivni, psychologické a socialni
fungovani, télesné symptomy, sebeobraz, postoje smérem do budoucna a intimni vztahy.
Prvni vyzkumy potvrzuji, Ze ob¢ formy maji adekvatni psychometrické vlastnosti, nicméné
pro jeho vyzkumné ovéfeni je zapotiebi dalSich vyzkumi.

Uplny piehled vyvoje vyzkumu kvality Zivota u déti s nAdorovym onemocnénim a
soucasné v§ech pouzivanych metod ptredklada Hindsova (2006, str.25). Studie zahrnuje
piehled dostupnych néstroji k méteni HRQL od r.1995 urcenych nejen pro détské
onkologické pacienty a prezivsi jako celek, ale i metody zaméfujici se na specifické
skupiny této populace jako napiiklad pacienti po transplantaci kostni diené, pacienti
s akutni lymfoblastickou leukémii a pacienti S nevylécitelnym onemocnénim v paliativni

péci.

6.4.Soucasny stav poznatki tvkajici se HRQL v populaci preZivSich

Publikované studie tykajici se HRQL vesmés udavaji, Ze navzdory Sirokému
spektru pozdnich nasledkd hodnoti respondenti kvalitu svého Zivota subjektivné vysoce
pozitivné. Kvalita zivota u prezivsich je na stejné urovni jako u lidi somaticky zdravych
(Dolgin a kol., 1999; Michel a kol., 2007; Maunsell a kol., 2006) anebo ji ptezivsi hodnoti
ve srovnani se zdravou populaci jesté 1épe (De Clerq a kol., 2004; Shankar a kol., 2005).
Jen malé mnozstvi studii udava, ze prezivsi méli snizenou kvalitu Zivota oproti zdravé
populaci (Cantrell, & Lupinacci, 2008; Barrera, & Atenafu, 2008). Vétsina vyzkumnych
studii uvadi, Ze HRQoL se z hlediska behavioralniho, kognitivniho a socialniho fungovani
vraci na normalni hladinu piiblizné 2 - 5 let po 1é¢bé (Clarke a kol., 2008; Barrera, &
Atenafu, 2008; Meyerowitz a kol., 2008).
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Il. Vyzkumna cast

Vyzkumna Cast disertacni prace je sestavena ze tii studii, které vznikly v pribéhu
realizace prvni faze projektu QOLOP v letech 2007-2011 na Klinice détské onkologie
Détské nemocnice FN v Brné ve spolupréci s Psychologickym tistavem AVCR a
Psychologickym ustavem FF MU.

Prvni studie je zaméfena na analyzu kvality zivota déti po 1€cb¢ onkologického
onemocnéni prostfednictvim porovnani se souborem zdravych déti. Jejim prostiednictvim
jsme usilovali o ziskani poznatkt tykajicich se kvality Zivota v populaci pfezivsich jako
celku. Hodnoceni kvality Zivota bylo provedeno v nasledujicich oblastech: zapojeni do
béznych dennich aktivit, vztahy mezi détmi a rodici, ptitomnost depresivnich symptomd,
fungovani v oblasti fyzické, kognitivni, psychologické a socialni, intimni vztahy,
spokojenost s télem, resp. s t€lesnym vyvojem, a spokojenost s vlastnim Zivotem. Cilem
bylo identifikovat oblasti, které mohou byt onemocnénim a lécbou nejvice zasazeny.

Samostatna studie je vénovana analyze vysledkii v oblasti depresivity u ptezivsich. Jeji
vysledky interpretujeme v kontextu aktualnich poznatkii o represivné adaptivnim stylu.

V posledni studii se blize zamétujeme na populaci onkologicky lécenych déti a
zkoumame vztah mezi kvalitou Zivota a kategoriemi hlavnich onkologickych diagnéz.
Piedpokladame, ze diagndzy svou spojitosti s typem 1é€by a lokalizaci nemoci vedou
Kk odlisnym typiim pozdnich nasledki a tudiz i k odliSnostem v subjektivné vnimané QoL.
Srovnani bylo provedeno ve dvou vékovych skupinach: mladsich déti (8-12let) a
dospivajicich (13-19let).

7. Vychodiska vyzkumu:

Ze studii uvedenych v teoretické Casti vyplyva, Ze prezivsi po 1é€beé nadorovych
onemocnéni détského veéku celi rozsahlému spektru pozdnich nasledkli v somatické 1
psychosocialni oblasti. Vyzkumné poznatky dokladaji existenci mnoha zavaZnych
problémi déti a zejména dospivajicich v oblastech nezbytnych pro optimalni rozvoj
osobnosti (poruchy kongitivnich funkci, problémy v oblastech jako sebeobraz, sebepojeti,
identita, socidlni a intimni vztahy). Navzdory témto poznatkiim dospiva vétSina studii,
které se zamétuji na kvalitu zivota jako celek, K protichidnym zavérim. Subjektivni
kvalita zivota byva byvalymi pacienty hodnocena na stejné nebo vyssi Grovni ve srovnani

s béznou populaci. V nékterych studiich byla zaznamenana vyjime¢né dobra adaptace
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prezivsich a obecné pozitivnéjsi postoj k zivotu ve srovnani se zdravymi vrstevniky. Pro
mnoho pfezivsich znamena onemocnéni pfilezitost k osobnostnimu ristu.

Ve vyzkumu kvality zivota stale chybi nékteré poznatky. Jednim z problémt je
zejména nedostatek narodnostné specifickych studii a v diisledku toho obtizna
zobecnitelnost vysledki jednotlivych studii kvality zivota na nasi populaci. Lze
predpokladat, ze vysledky kvality Zivota déti po 1écbé onkologického onemocnéni budou
ovlivnény rozdily v socialni a zdravotni péci, rozdily ve fungovani rodin anebo rozdily
V integrovani déti se zdravotnimi handicapy do Skolského systému.

Prostfednictvim této disertacni prace se snazime ptinést aktualni poznatky o
populaci onkologicky 1écenych déti v nasich podminkach. V oblasti kvality zivota
ptezivsich se zaméfujeme se $irSi spektrum oblasti kvality Zivota jako zapojeni do béznych
dennich aktivit, vztahy mezi détmi a rodici, depresivni symptomatologii, fungovani
v oblasti fyzické, kognitivni, psychologické a socialni, intimni vztahy, spokojenost s télem,
resp. s t€lesnym vyvojem, a spokojenost s vlastnim zivotem. Respektujeme tak pozadavky
tykajici se jak vyzkumu kvality Zivota obecné (Mares, & MareSova, 2006; Koot, &
Wallander, 2001), tak vyzkumu kvality zivota déti s nadorovym onemocnénim (Bhatia a
kol., 2002; Bhatia a kol., 2004; Hinds a kol., 2002; Hinds a kol., 2004; Eiser a kol., 2007).
Hodnoceni kvality zivota v souboru ptezivsich prostfednictvim srovnani se zdravou
populaci je tématem studie €.1.

V oblasti emoc¢ni adaptace zaznamenala vétSina studii, zamétenych na depresivni
dospivajicich ve srovnani se zdravymi vrstevniky (Canning, Canning, & Boyce, 1992,
Phipps, & Srivastava, 1987; Tebbi, Bromberg, & Mallon, 1988). Vysledky studii
prezivsich zatim nedospivaji k podobné jednoznacnym zavérim. Zatimco nékteré studie
potvrzuji, Ze mira depresivity a Gzkosti je vySSi ve srovnani s béZnou populaci (Glover,
Byrne, & Mills, 2003; Schultz a kol., 2007; Krull a kol., 2010), jiné studie naopak
dokladaji, ze incidence psychopatologie je u ptezivsich velice nizka (Fritz, Williams, &
Amylon, 1988; Radcliffe, Bennet, Kazak a kol., 1996).

Vzhledem K poznatkim, ze deprese  negativné koreluje s kvalitou zivota
(Roddenberry, & Renk, 2007), se touto oblasti podrobné zabyvame i v nasi diserta¢ni
praci. Analyze vyskytu depresivni symptomatologie V populaci piezivSich je vénovana
samostatnd studie (¢.2).

Podle dosavadnich vyzkumt byly pozdni nasledky u déti a dospivajicich

s nadorovym onemocnénim studovany obecné (Oeffinger, & Robison, 2007; Robison,
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Green, & Hudson, 2005; Stam a kol., 2006) nebo ve vztahu k typu ¢i zavaznosti 1é¢by
(Schwartz, 1999; Geenen a kol., 2007; Clarke, Eiser, & Skinner, 2008). Dalsi mozné
hledisko pfedstavuje zkoumani pozdnich nasledkd v souvislosti s diagndézou
onkologického onemocnéni. Podle pichledové studie Eiserové a kol. (2000) nerozliSovala
vétSina revidovanych studii mezi respondenty podle jejich diagnozy. Piestoze je vysoce
pravdépodobné, ze v populaci prezivsich existuji specifické rozdily v psychologickych
vysledcich v zavislosti na pavodni diagnéze, do dnesni doby existuje pouze omezeny pocet
komparativnich studii, v nichz by byli piezivsi s riiznymi onkologickymi diagndézami
porovnani mezi sebou (Crom a kol., 2007). Existuji sice studie, které se zaméfuji na
prezivsi pouze jedné diagnozy, nicméné respondenti jsou v nich porovnavani se zdravou
populaci anebo normami (Eiser a kol., 1997).

Vzhledem k témto vychodiskiim jsme provedli srovnani kvality zivota jednotlivych
skupin ptezivsich ve tfech hlavnich kategoriich diagn6z: u piezivsich po 1é¢bé nadora
CNS, hematologickych malignit (leukémie, lymfomy) a extrakranialnich solidnich tumort.
S ohledem na vyvojové odlisnosti bylo srovnani provedeno v ramci dvou vékovych skupin
mladsich déti (8-12 let) a dospivajicich (13-19 let). Touto problematikou se zabyvame ve

studii ¢€.3.

8. Metodologicky postup

8.1.Cile jednotlivych studii disertaéni prace:
Studie 1:

Cilem bylo analyzovat kvalitu zivota pfezivsich na zaklad€ porovnani se zdravou populaci
a identifikovat oblasti, které mohou byt onemocnénim a 1écbou nejvice zasazeny.

Studie 2

Cilem studie je posouzeni depresivni symptomatologie u byvalych pacientl na zakladé
srovnani se zdravou populaci a détmi s chronickym nenaddorovym onemocnénim. Zatimco
vétsina studii vyuziva pii hodnoceni pouze celkové vysledky CDI, v tomto ptispévku byly
kromé& hodnoceni celkového skore analyzovany vysledky v jednotlivych subskalach
(Spatné nalada, interpersonalni problémy, nevykonnost, anhedonie, negativni
sebehodnoceni). Zajimalo nas, zda se pfipadné rozdily mezi experimentalni a kontrolni
skupinou projevi v uréitych specifickych subskalach CDI a napomohou tak 1épe

identifikovat okruh ptipadnych problému piezivsich.
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Studie 3

Cilem této studie je porovnat vztah kvality Zivota s kategoriemi hlavnich onkologickych
diagn6z. Srovnani bude provedeno ve dvou vékovych skupindch mladSich déti a
dospivajicich. Na zaklad¢ srovnani vysledkt jednotlivych diagnostickych skupin bude
mozné identifikovat piipadné skupiny prezivsich, které jsou po 1écbé nejvice ohrozeny

snizenou kvalitou Zivota.

8.2.Vvchozi pojeti kvality Zivota

Pti vymezeni kvality zivota souvisejici se zdravotnim stavem vychéazime z pojeti S.
Bhatiy (Bhatia a kol., 2002), ktera definuje HRQL jako multidimenzionalni, subjektivné
prozivany konstrukt, ktery zahrnuje aspekty télesného fungovani a aktivity, psychologické
prizptisobeni, socialni fungovani a vztahy a globalni prozivani osobni pohody. Tento
konstrukt je operacionalizovan prostiednictvim metody MMQL, ktera tvoii zdklad
dotaznikové sady pouzité v této disertacni praci. Zahrnuje oblasti jako télesné fungovani,
télesné symptomy, psychologické fungovani, zivotni spokojenost, spokojenost s télem,
socialni fungovani a intimni vztahy. Kromé téchto oblasti sledujeme Sir$i spektrum
psychosocialnich proménnych se vztahem ke kvalité Zivota jako ucast v kazdodennich

aktivitach, vztahy s rodici a depresivni symptomatologie.

8.3.Vvzkumny soubor

Pocty respondentl v experimentalni skupiné se v jednotlivych studiich lisi,
ponévadZ respondentl postupné ptibyvalo v prib¢chu tii let realizace projektu. Ve studii 1 a
2 participovalo uhrnem 91 respondentd, nejvyssi pocet déti v experimentalni skuping Cinil
147 respondent na pocatku roku 2011 (studie 3). VE€kové rozmezi participantd bylo od 9-
19 let. Podminkou pro Ucast ve studii byla 2-5 let trvajici remise onkologického
onemocnéni a dale absolvovana onkologicka 1é¢ba ve formé radioterapie nebo
chemoterapie. Pro tcely analyz byli respondenti rozdéleni na zakladé véku na mladsi (9-12

Vzhledem k tomu, ze détské malignity jsou v soucasnosti povazovany za chronicka
onemocnéni, kontrolni soubor tvofi jak zdravé déti, tak déti s chronickym nenaddorovym
onemocnénim. Soubory jsou sestaveny tak, aby svou demografickou strukturou odpovidaly
vyzkumnému souboru (v€kové sloZeni, socidlné-ekonomicky status rodiny, pomér rodin s
jednim samozivitelem a misto bydli$té - mésto vs. vesnice) (Blatny, Kepak, VIckova a kol.,

2007).
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8.4.Postup:
Pacienti byli k ucasti osloveni zdravotni sestrou na ambulantnich kontrolach

v ramci sledovani jejich zdravotniho stavu po ukonceni 1écby (follow up) na Klinice détské
onkologie. Rodi¢im a pacientim byly vysvétleny podrobnosti tykajici se postupu a ucelu
vysetieni a nasledné byl pfedlozen k podpisu informovany souhlas s ucasti ve studii
schvaleny etickou komisi FN Brno. Dé&ti po 1é¢bé onkologického onemocnéni byly
vySetieny psychology v individualnim kontaktu.

Déti z obou kontrolnich skupin vyplnovaly dotaznik hromadné, postup byl
vysvétlen experimentatorem.Déti ze skupiny chronicky nemocnych déti byly kontaktovany
v ramci ozdravného rehabilita¢niho pobytu v 1aznich, kde byly po pfijezdu osloveny spolu
s rodici pro ziskani informovaného souhlasu. Dotazniky byly hromadné administrovany po
vysvétleni instrukce. Déti ze souboru zdravych déti byly osloveny v ramci Skolni dochazky
na zékladnich Skolach. Informovany souhlas s ti€asti ve studii byl ziskdn prostfednictvim

pedagog, ktefi jej pfed samotnym prubéhem vyzkumu odeslali rodi¢tim déti.

8.5.Metody:
Dotaznik MMQL (The Minneapolis-Manchester Quality of Life Instrument) byl v nasi

studii pouzit jako hlavni metoda pro zjistovani kvality zivota déti a dospivajicich.
Dotaznik ma verze pro déti (8 -12 let) a dospivajici (13 — 20 let). Rozsahem a typy oblasti,
které zahrnuje, odpovidéa sou¢asnym pozadavkiim na vyzkum kvality pfezivsich (Eiser,
2007; Cantrell, 2007).
Ve verzi pro déti jsou zahrnuty tyto domény kvality zivota:
1) fyzické symptomy / obtize (physical symptoms, napi. polozka ,,Jak ¢asto t& boli
hlava?*),

2) fyzické fungovani / vykon (physical functioning, napi. polozka ,,Mam hodné
energie®),

3) psychologické fungovani, resp. distres (psychological functioning, napf.
polozka ,,Jak Casto se citi§ smutny?*),

4) spokojenost s vlastnim zivotem (outlook on life, napt. polozka ,,Jsem
spokojeny/a s vécmi tak, jak jsou®).

Ve verzi pro dospivajici jsou zjistovany tyto oblasti kvality Zivota:
1) fyzické fungovani / vykon (physical functioning),
2) kognitivni fungovani / vykon (cognitive functioning),

3) psychologické fungovani / distres (psychological functioning),
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4) socialni fungovani / za¢lenéni (social functioning),

5) intimni vztahy,

6) spokojenost s teélem, resp. s télesnym vyvojem (body image),
7) spokojenost s vlastnim zivotem (outlook on life).

Jako dalsi metody zamérené na specifické oblasti kvality Zivota byly zvoleny
nasledujici:

Miru zapojeni do zajmovych aktivit jsme zjistovali pomoci §kdly BéZnych aktivit
(Conventional Involvement) z dotazniku SAHA (Weissberg, 1991). Cetnost jednotlivych
aktivit vyznacuji déti na pétibodové skale (,,Kolikrat béhem tydne...*“ 0x, 1x, 2-3X, 4-5X, 6-
7x; rozsah §kaly 0-4), celkové zapojeni do mimoskolnich a volnocasovych aktivit je

vyjadieno primérnym skérem.

Vztahy mezi détmi a rodici (aspekty vychovy) jsme zjistovali pomoci §kdaly Vztahii mezi
rodici a détmi (Parent-child interactions) opét z dotazniku SAHA, ktera zjist'uje Ctyfi
aspekty vychovy — — rodicovsky zdjem (Cronbachovo 0=0,598), rodicovskou vielost
(Cronbachovo a=0,649), rodicovskou kontrolu (Cronbachovo 0=0,705) a inkonzistenci
vychovy (Cronbachovo a=0,560). Déti hodnoti chovani rodict (,,jsou na mé hodni®, ,,travi
se mnou svilj ¢as*) na ¢tyftbodové skale (nikdy - malokdy - ob¢as - ¢asto; 1-4). Mira
jednotlivych aspektli vychovy je opét vyjadiena primérnym skérem.

Depresivni symptomatologii jsme méfili pomoci Dotazniku détské deprese (The
Children’s depression inventory — CDI; Kovacs, 1992). Byla vytvotena pro déti ve
vékovém rozmezi od 7 do 17 let. Dotaznik ma 27 poloZek, u kazdé jsou uvedeny tii
moznosti vyjadiujici miru zdvaznosti depresivnich symptomu (,,Jsem rad mezi lidmi®,
,,Casto nechci byt mezi lidmi*, ,,Vibec nechci byt mezi lidmi*; 1-3), z nichz déti vybiraji
jednu variantu vyjadiujici nejlépe jejich pocity. Dotaznik ma pét subskal: Spatna nalada
(8est polozek, 0=0,632), problémy v interpersonalnich vztazich (¢tyii polozky; 0=0,456),
negativni sebehodnoceni (pét polozek, five items; a=0,663), neefektivita (¢tyti polozky;
0=0,620), a anhedonie (osm polozek; 0=0,626). Skéla jako celek vykazuje vysoky stupeii
vnitini konzistence (Cronbach's Alpha=0,876). V nasi studii jsme pracovali s celkovou
mirou depresivity, ktera je vyjadiena praimérnym skorem pro vSechny polozky, ve studii

¢.3 byly hodnoceny i vysledky v jednotlivych subskalach.
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9. Empirické studie (Vysledky)
Studie ¢.1. je zaméfena na analyzu kvality Zivota déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni

na zaklad¢ porovnani s populaci zdravych déti.

9.1.Studie &.1. : Kvalita Zivota déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni: handicapy

i benefity®

9.1.1. Wyzkumna vychodiska

Vyzkum psychosocidlnich nasledkii nddorového onemocnéni u détskych pacientd
byl ¢asto predmétem studii, vysledky vSak neptinesly vzdy jednoznacné zavéry. Mnoho
studii nasvéd¢uje tomu, Ze déti a dospivajici s dg nddorového onemocnéni celi velkému
mnozstvi poruch socidlniho pfizpisobeni zahrnujici snizené sebehodnoceni, nizsi zivotni
spokojenost, mén¢ ambicidzni idedly, obavy ze smrti, deprese, zhorSené socialni
dovednosti, problémy integrovat se ve Skole do kolektivu a Skolni fobie (Greenberg,
Kazak, & Meadows, 1989; Varni, Blout, & Quiggins, 1998). Jini vyzkumnici nicméné
zjistili normalni Groven pfizpusobeni mezi dlouhodobé piezivsimi (Gray a kol., 1992;
Kazak, 1994; Noll a kol., 1993).

Rada pozdnich néasledkii se objevuje az s del§im Gasovym odstupem (zhor3ujici se
kognitivni vykon, socidlni izolace, infertilita, nezaméstnanost), kvalita Zivota déti v
kratkodobé remisi proto nemusi byt vyrazné zasaZzena. Na druhou stranu maji pacienti a
jejich rodiny k ukonceni 1é¢by, ktera byla zodpovédna za remisi jejich onemocnéni, ¢asto
ambivalentni postoj (Lewis, & LaBarbera, 1983). Ukonceni 1é¢by se na prvni pohled jevi
jako pozitivni udalost, avSak ¢asto piedstavuje pro pacienty a jejich rodiny obdobi
zvySeného stresu a nejistoty. Pacienti si rovnéZ zac¢inaji stale vice uvédomovat, ze
onemocnéni jim zanechalo urcité nasledky v roviné zdravotni i psychologické. V disledku
toho mohou ¢elit problémiim v oblasti psychosocidlniho pfizplisobeni s negativnim
dopadem na jejich celkovou kvalitu Zivota.

V nasi studii jsme se proto zaméftili na podrobnou analyzu raznych oblasti kvality
Zivota u pacientli v remisi nadorového onemocnéni s odstupem 2-5 let po 1é¢bé
provedenou na zéklad¢ porovnani s kontrolni skupinou zdravych vrstevnikti. Hodnoceni

kvality zivota bylo provedeno v nasledujicich oblastech: zapojeni do béznych dennich

8 Studie se v pozménéné podobé piipravuje k publikovéni v Easopise Ceskoslovenské psychologie: Blatny,
M., Kepak, T., VIckova, L., Jelinek, M., Tothova, K., Pilat, M., Slezackova, A., Sobotkova, V., Bartosova, K.,
Hrstkova, H., Stérba, J.: Kvalita Zivota déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni: handicapy a benefity.
Ceskoslovenska psychologie (piijato do tisku). Publikovano se souhlasem spoluautort.
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aktivit, vztahy mezi détmi a rodi¢i, miru pfitomnosti depresivnich symptomi, fungovani
Vv oblasti fyzické, kognitivni, psychologické a socialni, intimni vztahy, spokojenost s télem,
resp. s télesnym vyvojem, a spokojenost s vlastnim zivotem. Jedné se o predbézné
vysledky z prvnich tii let studie Qolop (podzim 2006 - podzim 2009). Velikost souboru
nebyla dostacujici pro analyzu kvality Zivota onkologickych pacientl s riznymi typu
diagnoz.
9.1.2. Cile

Cilem bylo zjistit, jaka je kvalita zivota pfezivSich na zaklad€ porovnani s populaci
zdravych déti a identifikovat oblasti, které mohou byt onemocnénim a 1é¢bou nejvice

zasazeny.

9.1.3. Metoda

9.1.3.1.Soubor

Soubor tvotilo 91 byvalych onkologickych pacienti ve véku 9 — 19 let, kteti byli v dobé
vySetfeni 2 — 5 let v remisi. Analyzy jsme provedli pro cely soubor a zvIast’ pro v€kové
skupiny 9 — 12 let (31 osob, 14 chlapcu/17 divek) a 13 — 18 let (60 osob, 30 chlapct/30
divky). Ze souboru 869 zdravych déti a adolescentil jsme vybrali kontrolni skupinu
odpovidajiciho sloZeni z hlediska véku a pohlavi (vZdy 3 ndhodné vybrané déti pro

kazdého byvalého pacienta podle v€ku a pohlavi).

9.1.3.2.Metody

Miru zapojeni do zajmovych aktivit jsme zjistovali pomoci Skaly Béznych aktivit
(Conventional Involvement) z dotazniku SAHA (Weissberg, 1991). Cetnost jednotlivych
aktivit vyznacuji déti na pétibodové skale (,,Kolikrat béhem tydne...*“ 0x, 1x, 2-3X, 4-5X, 6-
7x; rozsah Skaly 0-4), celkové zapojeni do mimoSkolnich a volno€asovych aktivit je
vyjadifeno primérnym skorem.

Vztahy mezi détmi a rodi¢i (aspekty vychovy) jsme zjistovali pomoci skaly Vztahti mezi
rodic¢i a détmi (Parent-child interactions) opét z dotazniku SAHA, kterd zjistuje Ctyfi
aspekty vychovy — rodicovsky zajem, rodicovskou vielost, rodicovskou kontrolu a
konzistenci vychovy. Déti hodnoti chovani rodict (,,jsou na mé hodni®, ,,travi se mnou
svij ¢as®) na ctyftbodové skéle (nikdy - malokdy - obcas - Casto; 1-4). Mira jednotlivych

aspektl vychovy je opét vyjadiena primérnym skorem.
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Miru depresivity jsme méfili pomoci Dotazniku détské deprese (The Children’s depression
inventory — CDI; Kovacs, 1992). Ve studii byla hodnocena pouze mira celkové
depresivity, ktera je vyjadiena primérnym skérem.

Dalsi oblasti kvality Zivota jsme zjist'ovali pomoci dotazniku The Minneapolis-Manchester
Quality of Life Instrument (Bhatia a kol., 2002; Bhatia a kol., 2004). Pouzili jsme ob¢
verze: verze pro déti (8 -12 let) a dospivajici (13 — 20 let).

9.1.3.3.Metody analyzy

Rozdily mezi zdravymi détmi, resp. adolescenty a détmi, resp. adolescenty s onkologickym
onemocnénim ve sledovanych charakteristikach byly zjistovany pomoci mnohorozmérné

analyzy rozptylu (MANOVA) doplnéné o jednorozmérné testy meziskupinovych efekti.

9.1.4. Vysledky

Déti a adolescenti s onkologickym onemocnénim byly porovnéni se svymi
zdravymi vrstevniky z hlediska zapojeni do dennich aktivit, depresivity a ctyt skal
zamétenych na jednotlivé charakteristiky rodi¢ovské vychovy (zajem, vielost, kontrola,
inkonzistence ve vychove). Obé porovnavané skupiny se vyznamné odlisuji v profilu
téchto charakteristik. Tento zavér plati jak pro cely soubor (Wilks' lambda=0,87; F (6,
357)=8.83; p<0,01; parcialni eta’=0,13), tak pro ob& vékové skupiny (9-12 let: Wilks
lambda=0,85; F (6, 117)=3,53; p<0,01; parcialni eta’=0,15; 13-19 let: Wilks®
lambda=0,85; F (6, 233)=6,86; p<0,01; parcidlni eta220,15). V ramci jednorozmérnych
analyz (viz tabulka ¢.8. bylo zji§téno, ze 0soby s prodélanym onkologickym onemocnénim
Jsou ve srovnani se svymi vrstevniky méné zapojeny do kazdodennich aktivit, vykazuji
niz$i miru subjektivni depresivity a pocit'uji vice vielosti, zdjmu a kontroly ze strany svych
rodic¢i. Vekove oddelené analyzy naznacuji, Ze v ptipadé depresivity a kontroly ze strany

rodi¢t zaveéry plati pouze pro skupinu starSich déti a adolescentd (13-19 let).
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Tabulka ¢.8.Porovnani zdravych déti a déti po 16Ebé onkologického onemocnéni z hlediska zapojeni do b&znych dennich aktivit, miry depresivity a vztahii s rodici.

Proménna Skupina Cely soubor 9-12 let 13-19 let
m (sd) F m (sd) F m (sd) F
zapojeni do dennich aktivit Onko 0,56 (0,39) 12,98** 0,60 (0,39) 5,55* 0,54 (0,37) 7,56**
Kontr 0,75 (0,45) 0,81 (0,45) 0,72 (0,45)
depresivita Onko 1,29 (0,21) 13,79** | 1,35 (0,21) 2,61 1,27 (0,21) 12,46%*
Kontr 1,41 (0,28) 1,45 (0,32) 1,39 (0,26)
aspekty Zhjem Onko 3,00 (0,53) 23,85%* | 3,00 (0,42) 10,45%* | 2,96 (0,57) 13,47%*
vychovy Kontr 2,67 (0,59) 270 (0,64) 2,65 (0,56)
vielost Onko 3,54 (0,39) 2951** | 3,68 (0,35) 10,12%* | 3,47 (0,40) 20,49%*
Kontr 3,14 (0,66) 3,24 (0,73) 3,09 (0,61)
kontrola Onko 2,79 (0,60) 5,01% 2,87 (0,61) 0,21 2,75 (0,60) 6,49%
Kontr 2,62 (0,62) 2,81 (0,65) 2,52 (0,58)
inkonzistence Onko 2,14 (0,64) 2,60 2,14 (0,71) 0,07 2,15 (0,61) 3,22
Kontr 2,27 (0,66) 2,17 (0,63) 2,32 (0,67)

* 5% hladina vyznamnosti, ** 1% hladina vyznamnosti
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Déti a adolescenti s onkologickym onemocnénim byly porovnéni se svymi zdravymi
vrstevniky také v jednotlivych skalach dotazniku MMQL, ktery je zaméten na rizné
aspekty kvality zivota respondentti. Vzhledem k tomu, ze dotaznik je jinak koncipovan pro
vek 9-12 let a pro osoby starsi, analyzy byly provedeny pouze u jednotlivych vékovych
skupin.

Ve véku 9-12 let se ob¢ skupiny respondentt lisi v profilu sledovanych charakteristik
(Wilks®™ lambda=0,89; F (4, 119)=3,55; p<0,01; parcialni eta220,11). V ramci
jednorozmérnych analyz bylo zjisténo, ze déti s prodélanym onkologickym onemocnénim
trpi vét§im mnozstvim problémi v oblasti fyzického fungovani ve srovnani se svymi

vrstevniky (tabulka 9.).

Tabulka 9. Porovnani zdravych déti a déti po 1é¢be onkologického onemocnéni ve vékové skuping 9 — 12 let
v jednotlivych skalach dotazniku MMQL.

Proménna Skupina | m (sd) F
Fyzické Onko 1,57 (0,35) | 1,68
symptomy Kontr 1,67 (0,37)

Fyzické Onko 2,97 (0,61) | 7,02**
fungovani Kontr | 3,24 (0,46)
Psychologické Onko 2,90 (0,52) |0,16
fungovéni Kontr | 2,94 (0,53)
Spokojenost se Onko 3,30 (0,51) |1,51
Zivotem Kontr | 3,18 (0,48)

* 5% hladina vyznamnosti; ** 1% hladina vyznamnosti

Obe¢ skupiny respondentl se odliSuji v profilu charakteristik zachycenych dotaznikem
MMQL také ve véku 13-19 let (mutivari¢ni analyza — Wilks™ lambda=0,93; F (7,
232)=2,52; p<0,05; parcialni eta2=O,O7). Déti s onkologickym onemocnénim uvadéji vyssi
miru kognitivniho a psychologického fungovani a také vyssi spokojenost se Zivotem
(tabulka 10).
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Tabulka 10. Porovnani zdravych déti a déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni ve v€kové skuping 13 — 19
let v jednotlivych skalach dotazniku MMQL.

Proménna Skupina | m (sd) F
Fyzické Onko 3,72 (0,74)
fungovani 0,74
Kontr 3,80 (0,60)
Kognitivni Onko 3,87 (0,63) | 4,38*
fungovén Kontr | 3,68 (0,59)
Psychologické Onko 3,91 (0,50) | 4,09*
fungovani Kontr | 3,74 (0,58)
Socialni Onko 4,13(0,63) |0,11
fungovéni Kontr | 4,10 (0,64)
Spokojenost Onko 3,85(0,82) | 2,87
s t€lem Kontr | 3,65 (0,80)
ntimni vatahy  |-O"° 3,66 (0,80) | 0,06
Kontr 3,69 (0,76)
Spokojenost se Onko 4,14 (0,67) | 9,00*
Zivotem Kontr | 3,77 (0,89)

* 5% hladina vyznamnosti; ** 1% hladina vyznamnosti

9.1.5. Diskuse

Z vysledku vyplyva, ze kvalita zivota déti v kratkodobé remisi (2 — 5 let od
ukonceni 1écby) po 1é€bé onkologického onemocnéni neni vyrazné snizena oproti kvalité
zivota zdravych déti. Byvali pacienti dokonce v urcitych oblastech uvadé;i lepsi kvalitu
Zivota, nez déti z bézné populace.

Byvali onkologicti pacienti, a to mladsi i starSi, maji mensi objem volnocasovych
aktivit. Tento vysledek je vcelku oc¢ekavatelny. Nizsi zapojeni do mimoSkolnich
zdjmovych ¢innosti je dano jak ptfimymi disledky prodélaného onemocnéni jakymi jsou
napf. zvysSena unavitelnost nebo nemocnost, ptipadné dalsi omezeni vyplyvajici z 1écby
(omezeni hybnosti), tak zvySenou starostlivosti a protektivitou rodi¢ii. V Givahu pfichazeji i
sniZzené socialni kompetence byvalych pacientti. D&ti v prib¢hu 1é€by mohou byt az
nekolik mésicii v nemocnici nebo v domacim oSetfovani, tedy mimo kolektiv svych
vrstevnikil. Po ndvratu do bézného Zivota tudiz mohou trpét pocitem vyclenénosti,

ostychem nebo piimo socialni uzkosti.
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Dale jsme identifikovali snizenou uroven fyzického fungovani/vykonu byvalych
pacientli oproti zdravé populaci (napf. polozka “Mam mnoho energie k béhani nebo
sportovani‘). Rozdil je vSak signifikantni jen u mladsi vékové skupiny. Vysvétlujeme to
pro adolescenty. Celkov¢ lze snizeny fyzicky vykon byvalych pacientti vysvétlit pomérné
jednoznacéné zdravotnimi disledky prodélaného onemocnéni.

Ve vSech ostatnich oblastech kvality zivota (emocionalni a socialni fungovani) se
byvali pacienti nelisi od porovnavaci skupiny zdravych déti, pfiCemz v nékolika piipadech
uvadéji dokonce vyssi miru kvality zivota. Konkrétné€ jde o kvalitu vztaht s rodici, lepsi
emocni pohodu vyjadienou nizkou mirou depresivni symptomatologie, vyssi kognitivni
aspektech a pfinosech neptiznivych zivotnich udélosti. Tento psychologicky proces je
Vv literatuie nejcastéji oznacovan jako post-traumaticky rust (post-traumatic growth), hovori
se téz o rustu v disledku neptiznivych zivotnich udalosti (adversial growth) ¢i benefitech
v disledku nemoci/nepiiznivé zkusenosti (Calhoun, & Tedeschi, 2006; Joseph, & Linley,
2006; Karova, Blatny, & Bendova, 2009; gtépénové, & Blatny, 2009; Zoellner, &
Maercker, 2006).

Byvali pacienti uvadé¢ji vyssi miru pozitivnich vztaht s rodi¢i, nez déti z
kontrolniho souboru: vys§i miru rodicovského zajmu, rodi€ovské vielosti a starsi déti také
vys$§i miru rodicovské kontroly. Obé vékové skupiny oznacuji rodicovskou vychovu jako
vice konzistentni v porovnani se zdravymi détmi, tento rozdil vSak neni statisticky
prukazny. Starostlivéjsi a vielejsi vychovu rodi¢ti miazeme vceelku jednoznacné
interpretovat jako reakci na onemocnéni ditéte. NaSe zjiSténi koresponduje napf.

s vyzkumem Jutras a kol. (2008), které se zamé&fily na percipované piinosy zkusenosti

s onkologickym onemocnénim v détském veku, a to z hlediska rodi¢t, détskych
onkologickych pacientl a dospé€lych osob, které v détstvi prodelaly onkologicke
onemocnéni. VSechny tfi skupiny jako pozitivni zmény v disledku zkuSenosti s nemoci
uvedly zvyseni vlastni lidskosti (humanity), star$i v€kové skupiny (rodice, dospé€li byvali
pacienti) dale uvadely sebepiesazeni (transcendence) a obé skupiny byvalych nemocnych
zminovaly poznani a moudrost. Skupina détskych pacientt jako specificky pfinos uvedla
podporu ze strany druhych lidi, coz mtizeme chépat jako dusledek jejich dosud aktualnich
zazitkl z prabehu 1écby.

Byvali pacienti ve star$i vékové skupiné dale vypovidali o lepSim kognitivnim

vykonu, vys$si Zivotni spokojenosti a mensi mife depresivni symptomatologie.
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Vyssi spokojenost s vlastni zivotni situaci je po zkuSenosti s Zivot ohrozujici
nemoci a naro¢nou a vycerpavajici 1écbou pochopitelna. Pon¢kud ne¢ekané muize pisobit,
ze byvali pacienti uvadéji méné problému v kognitivnim vykonu. Domnivame se, Ze je to
tim, ze kognitivni fungovani je v dotazniku MMQL zjistovano predevsim ve vztahu ke
Skolnimu vykonu. Jsou zde napt. polozky ,,Jak moc obtizné pro Vs je soustfedit se v praci
nebo ve Skole?* nebo ,,Jak moc obtizna pro Vs je prace ve Skole v porovnani s ostatnimi
ve Vasi tfide?*. V souvisejici studii, v niz jsme se zabyvali tim, jaké hodnoty jsou pro
prezivsi dulezité (Blatny a kol., 2008), jsme zjistili, Ze ve srovnani se zdravymi détmi
povazuji za dilezité nejen vzdélani, ale i samotny fakt, ze mohou chodit do skoly. Musime
si uvédomit, ze v dasledku 1é¢by stravi détsti pacienti dlouhy ¢as v nemocnici a
Vv nasledném domacim o$etfovani a jsou tak po dlouhou dobu vy¢lenéni z kolektivu svych
vrstevniki. Navstéva Skoly se tak pro né stdva dulezitou hodnotou a jsou ziejmée i vice
motivované k akademickému vykonu.

Za nejvyznamngéjsi a nejzavaznéjsi zjisténi povazujeme vysledek tykajici se nizsi
miry depresivity — u mladsi skupiny neni rozdil mezi ptezivs§imi a kontrolni skupinou, ve
star$i vékové skupin€ byvali pacienti dokonce uvadéji statisticky signifikantn€ niz8i miru
depresivnich symptom, nez zdrava populace. Vysledky nasi studie tak nepotvrdily
pocateéni ocekavani, ze iroven depresivity bude u byvalych pacientli srovnatelna anebo
vzhledem k pozdnim nasledkiim dokonce vyssi nez u bézné populace. Tento fakt jsme
navic zjistili opakované — ke stejnému vysledku jsme dosli v pfedchozim projektu
vénovaném vlivu chemoterapie na kognitivni funkce u détskych onkologickych pacienti
(Bajc¢iova a kol. 2006).

Nizk4 mira depresivity je piekvapujici vzhledem k mnozZstvi problémi, s nimiZ se
déti po 1écbe onkologického onemocnéni setkavaji a povazujeme za dilleZité zaméfit se na
sledovani tohoto fenoménu v dalSich etapach longitudinalni studie ,,qolop*. Existuje velké
mnozstvi studii, které pfinaseji obdobna zjisténi (Canning, Canning, & Boyce, 1992;
Phipps, & Srivastava, 1997; Worchel a kol., 1988). Tyto vysledky se vSak prevazné tykaji
déti, které prave zahajuji anebo absolvuji [é€bu nadorového onemocnéni. Absence
depresivni symptomatologie u pacientli v prubéhu 1écby miize byt diisledkem obrannych
mechanismu, zajist'ujicich co nejucelné&jsi adaptaci (Phipps, & Steele, 2002). Pacienti jsou
na pocatku anebo v pribéhu 1écby vystaveni mnoha ohrozujicim situacim ve formé
ruznych lékatskych zakrokd anebo 1é€ebnych procedur a silné emocni prozivani by bylo

na prekazku jejich GspéSnému zvladnuti.
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Vysledky nasi studie neptimo potvrzuji hypotézu, ze nizké hodnoty depresivity u
pacientll v 1€¢bé jsou zptisobeny néjakou formou defenzivity, at’ uz jako obranného stylu
nebo copingové strategie. ACkoliv nebylo mozné vySetfit pacienty z naSeho vyzkumného
souboru inicialné pfed zahajenim 1écCby, aby mohly byt vysledky v CDI porovnany u tychz
respondentll, vysoka konzistentnost nizkych hodnot v CDI a signifikantni rozdil mezi
byvalymi onkologickymi pacienty a kontrolnimi skupinami nas vede k zdvérim, Ze se
patrné nejedna o nahodny vyskyt stejné zaméfenych jedinct v populaci onkologicky
nemocnych déti, nybrz o specificky zptisob adaptace vlivem zavazného onemocnéni.

Vzhledem k zavazné udalosti, jakou v zZivoté ¢lovéka predstavuje onkologicka
diagndza a nasledky jeji 1écby, pokladame zjisténi tykajici se nizkych hodnot depresivni
symptomatologie za vyznamné. Tomuto problému je proto vénovéana samostatna studie.
Studie €.2 srovnava hodnoty depresivni symptomatologie u déti po 1é¢bé onkologického
onemocnéni nejen se zdravou populaci, ale také déti s chronickym nenadorovym
onemocnénim. Prostfednictvim porovnani hodnot depresivity také v souboru déti
s chronickych onemocnénim hodldme zjistit, zda nizkd Groven depresivity existuje jako

obecny trend v populaci stizené zavaznym onemocnénim.

9.2.Studie ¢.2. : Absence depresivni symptomatologie u déti po 16¢bé nadorového

onemocnéni’

9.2.1. Vyzkumna vychodiska

Na zakladé mnoha vyzkuma bylo potvrzeno, ze deprese negativné koreluje
s kvalitou zivota (Roddenberry, & Renk, 2007). V oblasti hodnoceni emoc¢ni adaptace
zaznamenala vétSina studii, zaméfenych na depresivni symptomatologii u déti a
dospivajicich s nddorovym onemocnénim, signifikantné nizsi aroveinl depresivity ve
srovnani s jejich zdravymi vrstevniky (Kaplan a kol., 1987; Canning a kol., 1992; Phipps,
& Srivastava, 1997; Tebbi a kol., 1988; Worchel a kol., 1988).

Absence depresivity v prabéhu 1é¢by se jevi adekvatni. V situaci intenzivni 1éCby je

pro pacienty i jejich rodiny snadnéjsi zachovavat nadéji, Ze jejich onemocnéni bude

S Rukopis studie se pfipravuje k publikaci v ¢asopise Psychooncology: Vickova, 1. ,Blatny, M., Kepak, T.,
Jelinek, M., Téthova, K., Pilat, M., Slezackova, A., Sobotkova, V., Bartoova, K., Hrstkova, H., Stérba, J.:
Absence of depressive symptoms in child cancer survivors: learned resilience or repressive avoidant coping
style? Psychooncology. Publikovano se souhlasem spoluautord.
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vyléceno. Pacienti jsou také v pribéhu 1écby vystaveni mnoha naroénym situacim ve
form¢ 1ékaiskych zakroki a silné emo¢ni prozivani by bylo na piekazku jejich aspésnému
zvladnuti.

Po ukonceni 1écby naopak nastava obdobi relativniho klidu, které se vSak zaroven
poji s nejistotou a Uzkosti. Nekteré studie prezivSich potvrzuji, Ze mira depresivity a
uzkosti je vys$i ve srovnani s béZznou populaci (Schultz a kol., 2007; Krull a kol., 2010).

Ptesto byla ve studii €.1. zaznamenany vyznamné snizené hodnoty depresivni
symptomatologie v souboru onkologickych pacienti. Proto jsme se rozhodli zamé&fit se na
analyzu hodnot depresivity v populaci byvalych onkologickych pacientt blize nejen ve
srovnani se zdravou populaci, ale také s détmi s chronickym nenddorovym onemocnénim,
abychom zjistili, zda existuje nizka mira depresivity v populaci stizené zavaznym
onemocnénim jako obecny trend. Vysetieni bylo provedeno prostiednictvim skaly
Childrens$ Depression Inventory (CDI) jako souc¢ast prvni etapy vyzkumu kvality zivota
déti po 1é¢bé nadorového onemocnéni (projekt qolop). Aby bylo mozné hodnotit vliv
pozdnich nésledki na kvalitu emo¢niho prozivani, prob&hlo vysetfeni depresivity U

pacientt s odstupem minimalné dvou a maximalné péti let od ukonceni 1é¢by.

9.2.2. Cile

Cilem studie je posouzeni depresivni symptomatologie u byvalych pacientl na
zaklad¢€ srovnani se zdravou populaci a détmi s chronickym nenaddorovym onemocnénim.
Zatimco vétSina studii vyuziva pii hodnoceni pouze celkové vysledky CDI, v tomto
prispévku byly analyzovany vysledky v jednotlivych subskalach (Spatna néalada,
interpersonalni problémy, nevykonnost, anhedonie, negativni sebehodnoceni) za G¢elem

v

presnéjsi identifikace okruhu pfipadnych problému piezivsich.
9.2.3 Metoda

9.2.3.1. Soubor

Studie se zacastnilo 91 déti IéCenych v minulosti pro nadorové onemocnéni détského veéku.
Zastoupeni podle pohlavi: 44 chlapct, 47 divek. VEkové rozmezi participantd bylo od 9-19
let, primérny vek byl 14,6 let (SD=2.65).

Srovnavaci skupina 1: Prvni srovnavaci skupinu tvofi soubor chronicky nemocnych déti,

prevazujici diagndzou v této skuping bylo astma (81 osob), déle alergie (68 osob), nadvaha
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nebo obezita (14 osob), ¢i kombinace téchto potizi. Celkovy pocet respondentii tvotil 148,
Z toho 69 chlapcti a 79 divek. Primérny vék respondentii byl 13,7 let (SD=2,32)

astma, dale obezita a alergie. Déti z této skupiny byly kontaktovany v rdmci ozdravného
rehabilitacniho pobytu v laznich, kde byly po piijezdu osloveny spolu s rodici pro ziskani
informovaného souhlasu. Dotazniky byly hromadné administrovany po vysvétleni
instrukce.

Srovnavaci skupina 2: Druhou porovnavaci skupinou je soubor déti somaticky zdravych o
poctu 273 déti. Kontrolni skupina byla vytvofena parovym vybérem, ke kazdému ditéti

z vyzkumné skupiny byly ndhodné vybrany vzdy tii osoby z kontrolniho souboru
zdravych déti v celkovém poctu 869 osob, ekvivalentni dle v€ku a pohlavi. Déti byly
osloveny v ramci $kolni dochazky na zakladnich §kolach. Informovany souhlas s ucasti ve
studii byl ziskan prostfednictvim pedagogt, ktefi jej pfed samotnym pribéhem vyzkumu
odeslali rodi¢tim déti.

Pro ucely analyz byli respondenti rozdéleni na zakladé veéku na mladsi (9-12 let) a starsi
(13-19 let). Zastoupeni osob z hlediska véku a pohlavi v jednotlivych skupinach udava
tabulka 11.

Tabulka 11. SloZeni vyzkumného souboru studie 2 z hlediska v&ku a pohlavi.

9-12 let 13-19 let
(chlapci / divky) (chlapci / divky)

vyzkumna skupina sl 60

(14/17) (30/30)
64 84

porovnavaci skupina 1 (30/34) (39/45)
93 180

porovnavaci skupina 2 (42/51) (90/90)

9.2.3.2. Metody

Mira depresivni symptomatologie byla métena pomoci Dotazniku détské deprese (The
Children’s depression inventory — CDI; Kovacs, 1992). Byla vytvoifena pro déti ve
vékovém rozmezi od 7 do 17 let. Dotaznik ma 27 poloZek, u kazdé jsou uvedeny tii
moznosti vyjadiujici miru zavaznosti depresivnich symptomu (,,Jsem rad mezi lidmi*,
,,Casto nechci byt mezi lidmi*, ,,Vlibec nechci byt mezi lidmi®; 1-3), z nichz déti vybiraji
jednu variantu vyjadiujici nejlépe jejich pocity. Dotaznik ma pét subskal: Spatna nalada
(Sest polozek, 0=0,632), problémy v interpersonalnich vztazich (¢tyfi polozky; 0=0,456),
negativni sebehodnoceni (pét polozek, five items; a=0,663), neefektivita (¢tyti polozky;
0=0,620), a ahedonie (osm polozek; 0=0,626). Skala jako celek vykazuje vysoky stupeii
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vnitini konzistence (Cronbach's Alpha=0,876). Nizkou troven vnitini konzistence
subskaly problémy v interpersondlnich vztazich lze vysvétlit nizkou variabilitou odpovédi
na jednotlivé polozky (v kazdé poloZce vice nez 75% osob neuvedlo zadné potize). Byla
hodnocena nejen celkova mira depresivni symptomatologie, ktera je vyjadiena praimérnym
skérem pro vSechny polozky, ale vysledky respondentti byly porovnany také

Vv jednotlivych subskalach.

9.2.3.3. Metody analyzy

Sumované skory pro celou Skalu CDI a jeji sub-$kaly byly porovnany pomoci faktoridlni
analyzy. Faktor skupiny (vyzkumna a 2 porovnavaci) byl doplnén o faktor véku (8-12 let,
13-19 let) a pohlavi. Sledovany byly zejména rozdily mezi skupinami a interakce tohoto
faktoru s vékem a pohlavim. Analyza rozptylu byla doplnéna o Helmertovy kontrasty,

S pomoci nichz byla vyzkumna skupina porovnana s obéma porovnavacimi skupinami,
které byly navic porovnany mezi sebou navzajem. Vzhledem k pozitivnimu zeSikmeni dat
byla pfed samotnou analyzou provedena odmocnina transformace pomoci odmocnéni pro
pfiblizeni normalnimu rozlozeni.

9.2.4. Vysledky

Celkova mira depresivity respondentl v experimentalni skupiné je niz§i v porovnani

S ob&éma srovnavacimi skupinami. Vysledky jsou statisticky vyznamné (F(2, 494)=5,92,
p<0,01), ackoli velikost u¢inku mezi proménnymi je nizka (partial n?=0,023). Na zakladg
Helmertovych kontrasti bylo zjisténo, ze se vyzkumna skupina lisi od obou porovnavacich
skupin (p<0,01), které se vSak od sebe navzajem nelisi (p=0,62). Nebyla nalezena
statisticky vyznamna interakce S vékem ani pohlavim (skupina vs. vék: F(1, 494)=1,80,
p=0,15, skupina vs. pohlavi: F(1, 494)=0,32, p=0,81, skupina vs. vék vs. pohlavi: F(3,
494)=1,46, p=0,23). Ptislusné deskriptivni statistiky jsou uvedeny v tabulce 12.

Podobny vzorec vysledki jako u celkové miry depresivity byl nalezen také u subskal
Spatna nalada, anhedonie a negativni sebehodnoceni. U $kaly anhedonie byla navic
nalezena statisticky vyznamna interakce mezi v§emi faktory (skupina, v€k, pohlavi).
Zdrojem tohoto vysledku jsou vSak rozdily mezi respondenty u skupiny chronicky
nemocnych, a proto se timto vysledkem v textu dale nezabyvame. U §kal interpersonalni
problémy a nevykonnost nebyl nalezeny statisticky vyznamné rozdily, a to ani v interakci
s ostatnimi faktory (pohlavi, vék). Vysledky analyzy rozptylu Ize najit v tabulce 13,
deskriptivni statistiky pak v tabulce 14, ve které jsou pro piehlednost vynechany vysledky

tykajici se interakce faktoru skupina s vékem nebo pohlavim.
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Tabulka 12. Deskriptivni statistiky pro celkovou miru depresivity.

Skupina vék pohlavi | Mean SD skupina Mean SD skupina| Mean SD
0O 9-12 let muz 0,33 0,19 H 0,48 0,37 C 0,39 0,24
Zena 0,36 0,23 0,43 0,29 0,37 0,27

Total 0,35 0,21 0,45 0,33 0,38 0,25

13-19 let muz 0,25 0,17 0,35 0,25 0,41 0,24

Zena 0,28 0,24 0,44 0,26 0,39 0,24

Total 0,27 0,21 0,40 0,26 0,40 0,24

Total muz 0,28 0,18 0,39 0,29 0,40 0,24

Zena 0,31 0,23 0,43 0,27 0,38 0,25

Total 0,29 0,21 0,41 0,28 0,39 0,24

Poznamka: H — porovnavaci skupina 2 (healthy), O — vyzkumna skupina (oncological), C — porovnavaci skupina 1 (chronic); udaje jsou spocitany z ptivodnich

(netransformovanych) hodnot.
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Tabulka 13. Vysledky analyzy rozptylu pro jednotlivé subskaly CDI.

Source CDI sub-scale F df p partial nz
Group Negative mood 7,72 2,493 0,00 0,030
Interpersonal Problems 0,27 2,493 0,76 0,001
Ineffectiveness 2,94 2,493 0,05 0,012
Anhedonia 4,06 2,493 0,02 0,016
Negative Self-Esteem 491 2,493 0,01 0,020
group vs. age Negative mood 0,20 3, 493 0,89 0,001
Interpersonal Problems 0,55 3, 493 0,65 0,003
Ineffectiveness 1,37 3,493 0,25 0,008
Anhedonia 2,36 3,493 0,07 0,014
Negative Self-Esteem 2,45 3,493 0,06 0,015
group vs. gender Negative mood 0,93 3,493 0,43 0,006
Interpersonal Problems 1,03 3, 493 0,38 0,006
Ineffectiveness 0,53 3,493 0,66 0,003
Anhedonia 0,38 3,493 0,77 0,002
Negative Self-Esteem 1,18 3,493 0,32 0,007
group vs. age vs. gender Negative mood 1,66 3,493 0,17 0,010
Interpersonal Probléme 1,05 3, 493 0,37 0,006
Ineffectiveness 1,37 3,493 0,25 0,008
Anhedonia 2,95 3,493 0,03 0,018
Negative Self-Esteem 0,08 3,493 0,97 0,000
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Tabulka 14. Deskriptivni statistiky pro jednotlivé subskaly CDI.

CDI sub-scale group Mean SD
Negative mood @) 0,23 0,24
H 0,39 0,34
C 0,37 0,35
Interpersonal Problems @) 0,18 0,25
H 0,21 0,30
C 0,19 0,24
Ineffectiveness @) 0,48 0,36
H 0,63 0,45
C 0,54 0,44
Anhedonia O 0,30 0,27
H 0,41 0,32
C 0,38 0,25
Negative Self-Esteem O 0,32 0,26
H 0,44 0,36
C 0,49 0,34

Poznamka: H — porovnavaci skupina 2 (healthy), O — vyzkumna skupina (oncological), C — porovnavaci
skupina 1 (chronic); tidaje jsou spocitany z ptivodnich (netransformovanych) hodnot

9.2.5 Diskuse

Zjistili jsme, ze byvali onkologic¢ti pacienti dosahuji vyznamné nizSich hodnot
depresivni symptomatologie v porovnani s obéma kontrolnimi skupinami. U obou
veékovych skupin byvalych onkologickych pacientli se vyskytuji signifikantné nizsi skére
depresivity neZ v kontrolnich skupinach. Nejvétsi rozdily mezi kontrolni a experimentalni
skupinou v mife depresivity byly zjiStény ve skupiné starSich déti (13-19). Ve skupiné
chronicky nemocnych déti byly zjistény obdobné hodnoty depresivity jako u déti
somaticky zdravych.

Pti analyze jednotlivych subskal bylo mozné odhalit, Ze rozdily mezi vyzkumnou a
obéma porovnavacimi skupinami byly nejvice patrné v subSkalach Spatna nalada,
anhedonie a negativni sebehodnoceni. Nizka mira celkové depresivity je piekvapujici
vzhledem k mnozstvi problémd, s nimiz se déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni
setkavaji.

Existuje nékolik moznych vysvétleni tohoto problému. Jako prvni se nabizi tivaha,
ze zkuSenost se zdvaznym onemocnénim mohla posilit psychickou odolnost u byvalych
onkologickych pacientl do té miry, Zze v bézném zivoté neprojevuji ani minimalni
somatické ¢i psychické obtize. Pfestoze onkologicti pacienti bezpochyby museli prokéazat

mimoiadné schopnosti zvladani stresové zatéze, v souladu s vysledky soucasnych studii
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preferujeme jiné stanovisko, a to ze ,,sebeposouzeni déti mohou byt né¢jakym zplisobem
zkreslena pro minimalizaci vlivu negativniho stresu* (Phipps, Steele, 2002).

Pfi¢ina téchto vysledka pravdépodobné vyplyva ze zplisobu méteni depresivity
pomoci sebeposuzovacich skal, které mohou selhavat pti identifikaci psychickych obtizi.
Tyto testy se vyznacuji velkou senzitivitou vic¢i kolisani celkové urovné depresivity,
avSak vzhledem k této senzitivit¢ mohou byt ovlivnény také motivaci respondenta. Jejich
prostiednictvim neni mozné rozliSovat mezi respondenty, ktefi psychické problémy
skute¢né nepocit'uji, a respondenty, ktefi jsou ve velkém stresu, ale podavaji o sobé zpravu,
ktera nasvédcuje jeho absenci Tento fenomén lze volné ptelozit jako problémy koncového
spektra, tedy problém testu spravné identifikovat osoby skorujici v testech pfilis nizko
anebo naopak pfili§ vysoko. Vysledné skore na obou dvou krajnich poélech tak mohou byt
ovlivnéna faktory jako agravace, popieni a mirou celkové psychopatologie.

Vyzkumnici se vénovali do této doby problematice popteni a vyhybavého stylu
zvladani z mnoha perspektiv. Klinické zkuSenosti napovidaji, ze déti s onkologickym
onemocnénim uzivaji popfeni, jsou-li pfimo konfrontovany dotazem na jejich vlastni
emocni ¢i psychicky stav (Worchel a kol., 1992). Vysledky sebeposuzovacich metod proto
mohou byt ndpadné absenci negativniho prozivani.

V nasi studii byla depresivita zkoumana pouze jako jedna z proménnych kvality
Zivota, proto jsme neprovedli vySetfeni zaméfené piimo na identifikaci stylu zvladani.
Vysoka konzistentnost nizkych hodnot v CDI a signifikantni rozdil mezi byvalymi
onkologickymi pacienty a kontrolnimi skupinami nas vSak vede k zavérim, ze vysledky
tykajici se signifikantn€ niz$ich hodnot depresivity v naSem souboru byvalych
onkologickych pacientt, jsou rovnéz ovlivnény né&jakou formou defenzivity. Ve svétle
soucasnych poznatkili o adaptivnich stylech uplatiovanych détmi s onkologickym
onemocnénim se domnivame, Ze nizké skore depresivity predstavuje specificky zptisob
adaptace vlivem zavazného onemocnéni, ktery je nazyvan represivné-adaptivni styl
(Phipps, & Steele, 2002; Phipps, 2007).

Canning a kol. (1992) byl prvni, kdo zkoumal adaptivni styly u pacient
s nadorovym onemocnénim détského veéku jako pravdépodobné vysvétleni zkresleni pii
onkologicky nemocnych v porovnani s kontrolni skupinou, signifikantn¢ vyssi
procentudlni vyskyt represorti ve skupin€ onkologicky nemocnych, a Ze status represora
zodpovidal z velké miry za meziskupinové rozdily ve skorech depresivity. Tyto poznatky

byly nasledné opakované ovéfeny na vétsich souborech (Phipps, Fairclough, Mulhern,
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1995, Phipps a Srivastava, 1997). Jednim ze zjisténi byla kompletni absence depresivni
symptomatologie u respondentil identifikovanych jako represofi. Nejenze byly u represori
kontrolni skupiny, identifikovanych jako represoii, nemél ani jeden z nich skore, které by
vykazovalo byt’ jen mirné depresivni symptomy (CDI<12). Represoti maji sklon
povazovat se ze dobie prizplisobené a spokojené, s dobrou sebekontrolou a jejich chovani
je organizovano k ochrané sebeobrazu (Phipps, 2007).

V souladu s nasi klinickou zku$enosti Ize uvazovat o tom, ze represivné adaptivni
styl, jehoz disledkem je pozorovana absence depresivnich symptomt, mize byt do jisté
miry naucenou strategii zvladani, podminénou z velké ¢asti nejbliz§im socialnim
prostfedim. Pacienti jsou ¢asto rodinnymi ptislusniky i odbornym zdravotnickym
personalem povzbuzovani, aby pirekonavali obtize plynouci z 1é¢by jejich onemocnéni,
zvlaste pak jejich vedlejSich ucinkt, byli state¢ni a zvladali potfebné 1ékarské zakroky.
Timto jsou vedeny k desenzitizaci vuéi vlastnim ptirozenym emocim, jako je tzkost a
strach. Pro zvladnuti narocnych procedur musi déti tyto emoce védomé potlacovat a spolu
S tim je u nich podporovén optimisticky postoj vii€i své nemoci a 1é€be. Déti jsou navic
prirozené senzitivni vii¢i tomu, co je od nich vyzadovano, a samy se ¢asto snazi vyhovét
zdravotnickému personalu. Rodice sami navzdory extrémni psychické zatézi vétSinou
potlacuji negativni emoce z obavy, aby jimi nemocné déti nebyly zatézovany. Nemocné
déti to pfirozeng registruji a timto zptisobem se uéi od svych rodicti mechanismus
zachazeni s emocemi. Takto jsou déti pfimo i nepiimo vybizeny k potlacovani emoci.

Z obavy pied smutkem a starostmi rodi¢i a jinych blizkych osob déti vlastni emoc¢ni
problémy a starosti rad€ji skryvaji anebo si je nepfipoustéji. V podstaté zaujimaji viici
lécbe takovy postoj, ktery minimalizuje emo¢ni zatéZ vlastni 1 svych blizkych. Sklony
K popirani nebo zamérné ptehlizeni vlastnich negativnich emoci se mohou ¢asem
generalizovat a dale pietrvavat jako behavioralni styl.

Pti porovnavani nasich vysledkt s provedenymi vyzkumy je vSak zapotiebi brat
V potaz, ze velké mnozstvi studii, dokladajicich niz8i hodnoty depresivity u onkologicky
lé¢enych déti v porovnani s normami anebo zdravymi vrstevniky (Kaplan a kol., 1987,
Canning, Canning, & Boyce, 1992; Phipss, & Srivastava, 1997; Tebbi, Bromberg, &
Mallon, 1988; Worchel a kol., 1988; Schoenherr a kol., 1992; Mulhern a kol., 1992; Frank,
Blount, & Brown, 1997; Burgess, & Haaga, 1998) se tyka déti s aktualné
diagnostikovanym ¢i lé¢enym onkologickym onemocnénim anebo byly studie provedeny

velmi zahy po ukonceni 1é€by. Zavéry studii, které se ve shod¢ s nasi studii zaméfily na
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prezivsi, jiz nejsou natolik jednoznacné. Nékteré studie zjistily u prezivsich naopak vyssi
miru poruch psychosocialniho ptizpisobeni ve srovnani se zdravou populaci (Schultz a
kol., 2007; Monleén a kol., 2000; Recklitis a kol., 2006; Hudson a kol., 2003).

Nizké hodnoty depresivity dokladaji ve shod¢ s nasi studii Fritz, Williams a
Amylon (1988) u pacientt 2 a vice let od ukonceni 1é¢by a Radcliffe a kol. (1996) u
pacientli v obdobi 2 az péti let od stanoveni diagnézy. Vysledky nasi studie nasvédcuji
tomu, ze nadorové onemocnéni muze ovliviiovat adaptacni styl i v dlouhodobéjsim
¢asovém rozsahu. Podobné¢ Phipps poklada represivné-adaptivni styl za pomérné stabilni
charakteristiku (Phipps, & Steele, 2002).

Povazujeme-li represivné adaptivni styl zvladani za ptevladajici charakteristiku u
pacientli zavazné nebo dlouhodobé nemocnych (Phipps, & Steele, 2002), jsou nase zjisténi
o normalnich hodnotach depresivity v souboru chronicky nemocnych déti s touto teorii
Vv rozporu. Déti s chronickym onemocnénim maji v nasi studii hodnoty depresivity
srovnatelné se zdravou populaci. Studie autorti Phipps a Steele (2002) naopak potvrzuje ve
skupin€ chronicky nemocnych déti vyssi vyskyt represorti v porovnéni se zdravymi
vrstevniky.

Domnivame se, ze divodem rozpornych vysledki mitize byt pravdépodobné
odlisnost diagnoz chronickych onemocnéni v uvedenych studiich. Zatimco v nasi skupiné
chronicky nemocnych déti se nachazeji déti s chorobami jako astma nebo obezita, v
citované studii jsou zastoupeny déti s onemocnénim typu diabetes mellitus, juvenilni
revmatoidni artritida anebo cysticka fibroza. Z hlediska 1écby a prognézy se jedna o
1écba predstavuji pravdépodobné veEtsi zadsah do Zivotniho stylu déti a jejich zdvaznost
muze vyvolavat represivni styl zvladani ve vEétsi mife, neZ je tomu u méné zavaznych
chorob.

Pti analyze subskal CDI se ukézalo, Ze nejvyznamnéji se rozdily mezi sledovanou
skupinou a obéma srovnavacimi skupinami objevily v subskalach Spatna nalada, anhedonie
a negativni sebehodnoceni, v porovnani se zbylymi subskélami nevykonnost a
interpersonalni problémy. Skupina byvalych onkologickych pacientl dosahuje
emocnich charakteristik (internalizujici symptomy), zatimco zbyvajici subskaly se tykaji
spise behavioralnich charakteristik a fungovani klienta v socialnim prostiedi
(externalizujici symptomy). Otazky ve dvou zbylych subskalach mohou respondenti

hodnotit jinak, naptiklad pro né subjektivné nemusi byt natolik ohrozujici pfipustit urcitou
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miru nevykonnosti nebo problémt v socidlnich vztazich, na rozdil od dotazl tykajicich se

jejich sebehodnoceni, emocionalnich anebo somatickych symptomu. Z nasSich vysledku je

mozno usuzovat, Ze pokud akceptujeme hypotézu adaptivniho popteni, klienti jej uplatiiuji
ve vetsi mife vici internalizujici depresivni symptomatologii, nicméné tuto hypotézu bude
nutné dale vyzkumné ovéfit.

Jak se ukazalo prostfednictvim dvou pfedchozich studii, skupina byvalych
onkologickych pacientli dosahovala témét ve vSech zkoumanych oblastech kvality zivota
obdobnych nebo jesté vyssich hodnot nez srovnavaci skupina zdravych vrstevniku.
Vyjimku pfedstavuji pouze oblasti zapojeni do béznych aktivit a fyzické fungovani, coz
vzhledem k prodélanému zavaznému onemocnéni respondentii pokladame za logické.
Zkoumani depresivni symptomatologie ptineslo hlubsi vhled do procesu adaptace v situaci
zavazného onemocnéni. Vzhledem k dosavadnim vysledkiim jsme prostfednictvim dalsi
studie planovali zjistit, zda se vyssi hodnoty kvality zivota vyskytuji ve skupiné byvalych
onkologickych pacientd jako celek anebo existuji v ramci této skupiny rozdily. Skupina
byvalych pacienti pifedstavuje znacné heterogenni soubor v zavislosti na typu onkologické
diagnézy a nasledné 1écby. Proto byla rozdélena do skupin podle hlavnich typl
onkologickych diagn6éz a tyto skupiny byl nasledné mezi sebou porovnany ve dvou

odlisnych vékovych skupinach.

9.3.Studie ¢.3. : Kvalita Zivota déti a dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni
0

ve vztahu K hlavnim kategoriim diagnéz1

9.3.1. Vyzkumnda vychodiska

Podle dosavadnich vyzkumt byly pozdni nasledky u déti a dospivajicich
s nadorovym onemocnénim studovany obecné (Oeffinger, & Robison, 2007), Robison,
Green, & Hudson, 2005; Stam a kol., 2006) nebo ve vztahu K typu ¢i zavaznosti 1écby
(Schwartz, 1999; Geenen a kol., 2007; Clarke, Eiser, & Skinner, 2008).Dalsi mozné
hledisko ptedstavuje zkoumani pozdnich nasledka v souvislosti s diagnézou

onkologického onemocnéni. Podle ptehledové studie Eiserové a kol. (2000) vétSina

1% Rukopis studie se v pozménéné formé ptipravuje k publikaci v &asopise Pediatric Blood and Cancer:
Kepak, T., Blatny, M., Vickova, 1., Jelinek, M., Téthova, K., Pilat, M., Sleza¢kova, A., Sobotkova, V.,
BartoSova, K., Hrstkova, H., Stérba, J. The Quality of Life of Childhood Cancer Survivors in Relation to the
General Cathegories of Cancer Diagnoses. Pediatric Blood and Cancer.Publikovano se souhlasem
spoluautort.
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revidovanych studii (n=14 z 20) nerozliSovala mezi respondenty podle jejich diagnézy. Ve
studiich zaméfujicich se na prezivsi se specifickou diagndzou jsou respondenti
porovnavani se zdravou populaci anebo normami (Eiser et al., 1997), ale jen omezeny
pocet studii se zamétuje vzajemné srovnavani prezivsich s riiznou onkologickou diagnézou
(Crom a kol., 2007).

Nédorova onemocnéni v détském veéku predstavuji heterogenni skupinu desitek
odlisSnych typli a podtypt malignit. I dnes ma vyznam rozliseni détskych nadorii na
tfi zékladni diagnostické skupiny: hematologické malignity (détské leukémie a
lymfomy), solidni extrakranialni nadory a nadory centralniho nervového systému.
Tyto skupiny malignit jsou odli$né jednak svou lokalizaci (CNS, krevni a lymfaticky
systém, nadory kosti, organti a meékkych tkéni) a jednak zplisobem 1é€by. Zatimco 1écba
nadori CNS je kromé chirurgické resekce a 1é€by chemoterapii spojena s radioterapii na
CNS, v 1é¢bé leukémie se dnes profylaktické ozareni CNS standartn€ neuziva a 1é¢ba
spociva v podavani chemoterapie. V 1é¢be extrakranialnich solidnich tumora vétSinou
vyuzivana multimodalni 1é¢ba pii snaze o kompletni chirurgickou resekci tumoru.
Vzhledem k témto odlisnostem v nasi studii pfedpokladame, ze se uvedené skupiny

malignit budou liSit v rozsahu, zadvaznosti a typu pozdnich nasledkt.

9.3.2. Cile

Cilem této studie je porovnat vztah kvality Zivota s kategoriemi hlavnich onkologickych
diagnoz. Piedpokladame, Ze diagndzy svou spojitosti s typem 1é€by a lokalizaci nemoci
(viz vyse) vedou k odliSnym typim pozdnich nésledki a tudiz k odliSnym zasahiim do

Zivota cancersurvivors, a tudiz i k odliSnostem v subjektivné vnimané QoL.

Predpokladame, Ze:

1) Zatimco v akutni fazi 1é€by je QoL nejvice kompromitovana u déti s akutnimi
leukémiemi (méné pak solidnimi extrakranidlnimi nddory), s odstupem casu
budou nejvice postizenou skupinu predstavovat déti s nadory centralniho
nervového systému.

2) Z vyvojového hlediska predpokladame nejvyraznéjsi dopad onemocnéni a jeho
1é¢by na déti v obdobi dospivani vzhledem k mnozstvi télesnych a psychologickych
zmén, které v tomto obdobi nastavaji. Hlavnimi vyvojovymi zmé&nami
v adolescenci jsou fyzické a sexualni zrani a hlavnimi vyvojovymi tikoly vytvoteni

identity, autonomie a ptijeti genderoveé role. Tyto zmény mohou byt onemocnénim
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a jeho 1écbou zasazeny a zménény. Proto pfedpokladame, ze se vliv nemoci na

kvalitu zivota projevi zejména v oblasti intimnich a socialnich vztaht a t€lesného

sebepojeti.
9.3.3. Metoda
9.3.3.1.Soubor

Vyzkumny soubor tvotilo 147 osob (77 divek a 70 chlapci) ve véku 9 az 19 let. Pro ucely
analyzy byl vyzkumny soubor rozdélen do dvou vékovych podskupin —9 az 12 leta 13 —

19 let. V tabulce 15 je uveden popis souboru z hlediska véku a kategorii diagnéz.

Tabulka 15. SloZeni vyzkumného souboru studie 3 z hlediska v&ku a diagnoz.

Age CNS Leuk Solid N
9-12 |12 (23%)|22 (42%)|18 (35%)| 52
13-19 20 (21%)]10 (11%)(65 (68%)| 95

Legenda: v tabulce jsou uvedeny pocty osob a fadkova procenta.

V souboru byla prostrednictvim analyzy lékatrskych zaznami hodnocena mira zavaznosti
pozdnich nésledkii. Vyskyt a zavaznost pozdnich nasledki byla analyzovéana nejprve

V celém souboru obecné a poté ve vztahu k vymezenym kategoriim diagnoz:

Z hlediska tize pozdnich nésledki 1é¢by zaznamenanych k datu vySetieni: zadné pozdni

nasledky 1éc¢by (46%), mirné nasledky (28%), sttedné zavazné nasledky (28%), tézké

nasledky (12%). Primérny odstup od ukonceni aktivni protinadorové 1écby 4,5 let.

Z hlediska jednotlivych diagnostickvch skupin:

U pacientl s nadory centralniho nervového systému nachazime nejvétsi rizika rozvoje
nezéadoucich pozdnich nasledki ovliviiyjicich zdravotni stav spojena s vlastni nemoci a jeji
1é¢bou (vysoké riziko 58%, stiedni 42%, nizké 0%) ve srovnani s pacienty s leukémii
(vysoké riziko 8%, stiedni 88%, nizké 4%) a pacienty s extrakranidlnimi solidnimi nadory

(vysoke riziko 23%, stfedni 70%, nizké 7%).
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U pacientli s nadory CNS také nachazime nejvyssi vyskyt skutecné zaznamenanych
nasledkt 1é¢by v dobé vysetteni (88%) oproti pacientim s leukémii (25%) a

exktrakranidlnimi solidnimi nadory (57%).

9.3.3.2.Metody

Skala béznych aktivit (conventional involvement) - Eetnost jednotlivych aktivit vyznaduji
déti na pétibodové skale (,,Kolikrat béhem tydne...*“ 0x, 1x, 2-3X, 4-5X, 6-7x; rozsah $kaly
0-4), celkové zapojeni do mimoskolnich a volnocasovych aktivit je vyjadieno primérnym

skorem.

Dotaznik détské deprese (the children’s depression inventory — CDI; Kovacs, 1992) je
tvofen 27 polozkami. U kazdé polozky jsou uvedeny tii moznosti vyjadiujici miru
zavaznosti depresivnich symptomil (,,Jsem rad mezi lidmi*, ,,Casto nechci byt mezi lidmi*,
,»Vubec nechci byt mezi lidmi®; 1-3), z nichz déti vybiraji jednu variantu nejlépe
vyjadiujici jejich pocity. Ve studii jsme pracovali s celkovou mirou depresivity, ktera je

vyjadfena praimérnym skoérem pro vSechny polozky (Cronbachovo a=0,833).

Skaly vztahii mezi rodici a détmi (parent-child interactions) zjistuji étyfi aspekty vychovy —
rodicovsky zdajem (Cronbachovo 0=0,598), rodicovskou vielost (Cronbachovo a=0,649),
rodic¢ovskou kontrolu (Cronbachovo a=0,705) a inkonzistenci vychovy (Cronbachovo
a=0,560). Dé&ti hodnoti chovani rodi¢i (,,jsou na m¢ hodni®, ,.,travi se mnou svij ¢as*) na
ctytbodové Skale (nikdy - malokdy - obcas - ¢asto; 1-4). Mira jednotlivych aspekti
vychovy je opét vyjadiena primé&mym skorem.

The Minneapolis-Manchester Quality of Life Instrument (Bhatia a kol., 2002; Bhatia a kol.,
2004) byl vytvoren specialné pro déti po 1é€bé nadorového onemocnéni. Dotaznik ma
verze pro déti (8 -12 let) a dospivajici (13 a vice let). V ramci jednotlivych verzi byly
spocitany primérné skory pro jednotlivé skaly zjist'ujici rizné aspekty kvality Zivota.

Skaly pro 8-12 let:

fyzické symptomy / obtize (physical symptoms, napi. polozka ,,Jak Casto t€ boli hlava?“,
rozsah 1 az 4, Cronbachovo a=0,667)

fyzické fungovani / vykon (physical functioning, napf. ,,Mam hodné energie®, rozsah 1 az
4, Cronbachovo 0=0,761)

psychologické fungovani, resp. distres (psychological functioning, napf. ,,Jak ¢asto se citi$

smutny/a?, rozsah 1 az 5, Cronbachovo 0=0,620)
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spokojenost s viastnim zivotem (outlook on life, napt. polozka ,,Jsem spokojeny/a s vécmi

tak, jak jsou®, rozsah 1 az 4, Cronbachovo a=0,782)

Skaly pro 13 a vice let:

fyzické fungovani / vykon (physical functioning, napi. Mdm hodné¢ energie.*, rozsah 1 az 5,

Cronbachovo 0=0,802)

kognitivni fungovani / vykon (cognitive functioning, napt. ,,Mas potize se ve Skole

soustiedit?*, rozsah 1 az 5, Cronbachovo a=0,812)

psychologické fungovani / distres (psychological functioning, napf. ,,Jak Casto se citi§

smutny/a?*, rozsah 1 az 5, Cronbachovo 0=0,665)

socialni fungovani / zaclenéni (social functioning, napft. ,,Lid¢ jsou se mnou radi.“, rozsah

1 az 5, Cronbachovo 0=0,856)

intimni vztahy (ptatelstvi a vztah k opacnému pohlavi, napft. ,,Ve spole¢nosti osob

opac¢ného pohlavi jsem si jisty/a.“, rozsah 1 az 5, Cronbachovo 0=0,736)

spokojenost s telem, resp. s télesnym vyvojem (body image, napt. ,,Jak jsi spokojeny/a

s tim jak vypadas?*, rozsah 1 az 5, Cronbachovo 0=0,831)

spokojenost s viastnim zivotem (outlook on life, napf. ,,Jsem spokojeny s vécmi tak, jak

jsou.”, rozsah 1 az 5, Cronbachovo a=0,843)

9.3.3.3.Metody analyzy

Skupiny pacientli definované na zéklad¢ zékladnich skupin onkologickych diagn6z byly
Vv jednotlivych skalach porovnany pomoci Kruskal-Wallisova testu. Analyzy byly

provedeny zvlast pro mladsi (9 az 12 let) a stars$i jedince (13 az 19 let).

9.3.4. Vsledky

V tabulkach 16 a 17 je uvedeno porovnani charakteristik déti ve véku 8 az 12 let, u kterych
byly diagnostikovany odlisné onkologické diagnozy (CNS tumor, leukémie a jiné solidni
nadory). Tabulka 16 porovnava skupiny z hlediska zapojeni do béznych aktivit, aspektt

rodi¢ovské vychovy a depresivity.
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Tabulka 16. Porovnani skupin pacientii s riznymi diagnézami (vek 9 az 12 let) z hlediska béznych aktivit,
vychovy v rodiné a depresivity

Diagnéza

CNS leukémie jiné solidni

md m sd md m sd md m Sd x2 p

bé&zné aktivity | 0,63 | 0,66 | 0,31 | 0,61 | 0,68 | 0,46 | 050 | 056 | 0,30 | 074 | 0,69

inkonzistence | 2,20 | 2,18 | 0,54 | 2,00 | 211 | 0,73 | 2,00 | 2,17 | 0,68 | 040 | 0,82

zajem 317 | 317 | 045 | 292 | 299 | 048 | 3,18 | 314 | 046 | 168 | 043
kontrola 2,50 | 2,64 | 0,68 | 2,87 | 294 | 051 | 281 | 293 | 056 | 302 | 022
vielost 370 | 368 | 031 | 360 | 352 | 056 | 3,60 | 3,66 | 0,34 | 934 | 084

depresivita | 1,28 | 1,30 | 0,21 | 1,35 | 1,34 | 0,18 | 1,30 | 1,29 | 021 | g2 | 0,73

Legenda: m — primér, md — median, sd — standardni odchylka

Tabulka 17 porovnava skupiny mladsich déti definované na zaklad¢ typu diagnozy

Z hlediska rtiznych aspektii kvality Zivota méfenych dotaznikem MMQL.

Tabulka 17: Porovnani skupin pacientd s riznymi diagnézami v dotazniku MMQL (9-12 let)

Diagnoza
CNS leukémie jiné solidni

md M sd md m sd md m Sd X2 p
zivotni 320 | 327 | 048 | 325 | 325 | 0,40 | 3,44 | 332 | 054 | 048 | 0,79
spokojenost
fyzické 1,42 | 150 | 0,33 | 1,50 | 154 | 0,28 | 1,45 | 153 | 0,35 | 0,32 | 0,85
symptomy
Iymke,, 283 | 289 | 055 | 2,83 | 292 | 0,54 | 3,00 | 309 | 059 | 1,94 | 0,38
ungovani
1E>s.ychollog|cke 287 | 2,81 | 061 | 3,00 | 2,98 | 0,42 | 294 | 292 | 0,50 | 0,59 | 0,75
ungovani

m — pramér, md — median, sd — standardni odchylka

U mladSich déti nebyly nalezeny signifikantni rozdily mezi diagnostickymi skupinami
Vv zadné ze sledovanych charakteristik.

Tabulka 18 a 19 porovnava charakteristiky adolescentii ve véku 13 az 19 let s diagnézami
tumor v oblasti CNS, leukémie a jiné solidni nadory.
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Tabulka 18. Porovnani skupin pacientii s riznymi diagnézami (v€k 13 az 19 let) z hlediska béznych aktivit,
vychovy v rodiné a depresivity.

diagndza
CNS leukémie jiné solidni
md M sd md m sd md m sd X p

bez.n.e 0,33 0,33 | 0,25 | 0,58 | 056 | 0,29 | 0,50 | 0,56 | 0,40 | 5,88 | 0,05
aktivity

inkonzistence | 2,20 | 2,15 | 0,60 2,10 | 2,07 0,52 | 2,00 2,17 | 0,61 0,20 | 0,65
zajem 3,00 | 282 | 0,66 | 3,25 | 3,03 | 0,79 | 3,00 | 3,00 | 0,48 | 0,86 | 0,65
kontrola 2,13 2,32 0,77 3,31 3,00 0,53 2,75 2,75 0,55 9,05 0,01
vielost 3,55 3,46 | 0,49 | 3,30 | 3,44 | 045 | 350 | 3,45 | 0,42 0,15 | 0,93
depresivita 1,35 1,33 0,18 1,15 1,16 0,12 1,30 1,31 0,23 6,63 0,04
Legenda: m — primér, md — median, sd — standardni odchylka, tuéné jsou oznaceny statisticky vyznamné
vysledky
V oblasti zapojeni se do béznych aktivit byly zjistény vyznamné nizsi hodnoty u déti
s mozkovymi nadory v porovnani s détmi s leukémii a jinymi solidnimi tumory, u nichz
jsou hodnoty zcela vyrovnané. Nejniz$i miru rodi¢ovské kontroly zazivaji adolescenti
s diagndzou tumoru CNS, ¢imZ se vyrazné odliSuji zejména od adolescentl s diagnézou
leukémie. Signifikantni rozdily byly nalezeny také ve skale depresivity — adolescenti
s diagnozou tumor CNS a jiné solidni nadory vykazuji vy$s$i miru depresivity oproti
vrstevnikiim s leukémii.
Tabulka 19. Porovnani skupin pacientl s riiznymi diagnézami v dotazniku MMQL (13-19 let)

diagnéza
CNS leukémie jiné solidni
md m sd | md m sd md m sd X2 p

:yzwke, ) 328 | 332 | 077 | 413 | 403 | 0,73 | 3,78 | 364 | 0,71 | 7,23 | 0,03

ungovani

kognitivni 3,67 | 369 | 0,69 | 411 | 4,02 | 0,72 | 400 | 3,84 | 064 | 1,48 | 048
fungovani

ESVChO',Og'Cke 3,94 | 384 | 041 | 417 | 411 | 0,37 | 3,89 | 381 | 0,50 | 349 | 0,17

ungovani

spokojenost | 357 | 356 | 084 | 450 | 445 | 049 | 400 | 379 | 0,74 | 10,15 | 0,01
s télem

socidlni 3,83 | 391 | 0,65 | 450 | 457 | 0,33 | 4,00 | 402 | 0,74 | 834 | 0,02
fungovani

Zivotni 333 | 347 | 1,02 | 417 | 435 | 0,60 | 433 | 417 | 0,56 | 10,06 | 0,01
spokojenost

intimni

325 | 3,19 | 0,72 | 4,00 | 400 | 0,67 | 3,75 | 3,65 | 0,86 7,65 0,02

vztahy

Legenda: m — primér, md — median, sd — standardni odchylka, tu¢né jsou oznaceny statisticky vyznamné
vysledky
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V oblasti kvality zivota nalézame velké mnoZzstvi rozdili mezi skupinami. V oblastech
fyzické fungovani, spokojenost s télem, socidlni fungovani a intimni vztahy dosahuji
S leukémii. Stfedni hodnoty zivotni spokojenosti u skupiny ,,leukémie* a ,,jiné solidni

nadory* jsou piiblizn¢ vyrovnané a vyssi nez u skupiny ,,tumor CNS*,

9.3.5. Diskuse

Z vysledkl vyplyva, ze skupinu s nejvice snizenou kvalitou zZivota predstavuji
dospivajici respondenti po 1é¢bé nador CNS. Predpokladali jsme, Ze nejvyraznéjsi dopad
bude mit onkologickd 1écba na oblasti intimnich a socialnich vztahti a télesného sebepojeti
u prezivsich v obdobi dospivani. Tato o¢ekavani se potvrdila. Rozdily mezi pieziv§imi po
1é¢beé CNS a prezivsimi po 16¢be ostatnich malignit byly prokazany nejen v oblasti
télesného sebepojeti a vztahd, ale i v dalSich oblastech, jako je zapojeni do béznych aktivit,
fyzické fungovani a Zivotni spokojenost. Naproti tomu ve skupiné mladsich déti nebyly
prokéazany rozdily mezi diagnostickymi skupinami v zadné ze zkoumanych oblasti.
Ukazalo se, ze rozdily v kvalité zivota mezi jednotlivymi diagnostickymi skupinami maji
S ptibyvajicim vé€kem respondentl tendenci narustat.

Snizena subjektivni kvalita Zivota ve skupiné pacientl po 1écbé CNS koresponduje
S Cetnosti a mirou zavaznosti pozdnich nasledkd, které byly v této populaci identifikovany.
Podle naSich vysledkli méli prezivsi po 1€¢bé CNS vyznamné niZsi hodnoty kvality Zivota
V porovnani s pfeziv§imi s extrakranidlnimi solidnimi typy nadort a leukémiemi. Podobny
vzorec vysledkl byl zjistén také v oblasti depresivity, kde ptezivsi po 1écbé CNS
dosahovali vys$sich skore v porovnani s respondenty po 1€¢b¢ leukémie. Hodnoty
depresivity u prezivsich s extrakranidlnimi solidnimi tumory byly obdobné jako v CNS
skupiné. Z vysledki vyplyva, ze dospivajici pacienti po 1écbé leukémie vychéazeji v nasi
studii jako skupina s prokazanou nejvyssi subjektivné hodnocenou kvalitou zivota.
K obdobné¢ stratifikaci vysledkli dospéli autofi komparativni studie jiz dospélych
ptezivSich s riznymi onkologickymi diagnézami a kontrolni skupinou zdravych
sourozenct (Hudson a kol., 2003). Vyssi riziko vyskytu pozdnich nasledkt bylo prokazano
u prezivsich po 1é€bé CNS a nddori kosti ve srovnani s preziv§imi po 1é¢bé leukémie.
Zkoumané oblasti zahrnovaly celkovy somaticky i mentalni zdravotni stav, omezeni

aktivit, bolesti a anxieta ¢i obavy souvisejici s onemocnénim.
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Z nasich vysledkl vyplyva souvislost mezi zavaznosti subjektivné percipovaného
dopadu 1é¢by na jednotlivé oblasti zivota respondentl (zapojeni v aktivitach, fyzické
fungovani, t€lesny vzhled, vztahy a spokojenost v zZivoté¢) a emocni kvalitou Zivota
vyjadienou v Grovni depresivity. Skala détské depresivity reflektuje jesté zavazngjsi
psychopatologickou symptomatologii v porovnani se subskalou psychologického distressu
v dotazniku MMQL. Ziskané vysledky u pacientti po 1é¢bé CNS a extrakranialnich
solidnich tumorti interpretujeme jako reakci na omezeni a ztraty v téch oblastech kvality
zivota, které jsou pro dospivajici vysoce vyznamné. Z hlediska kognitivniho vyvoje jsou
dospivajici schopni diky rozvijejici se kapacité abstraktniho mysleni a schopnostem
sebereflexe uvazovat o nemoci jiz jako dospéli lidé. Mohou hodnotit nejen aktudlni dopad
onemocnéni, ale také anticipovat dopad pozdnich nasledkii v budoucnu (naptiklad obavy
Z navratu onemocnéni nebo nepiiznivych nasledkt jako naptiklad infertilita). Vlivem
specifické emocni senzitivity tohoto obdobi se s moznymi riziky a nésledky vyrovnavaji

Byla prokédzana souvislost mezi vyskytem depresivni symptomatologie a 1écbou
radioterapii a chemoterapii na CNS (Schultz a kol., 2007), coz mize hypotézy o vyskytu
emocnich poruch v katogorii diagndz CNS podporovat. Zvysené hodnoty depresivity v
kategorii hematologickych malignit byly identifikovany pouze u pacientd s chronickou
myeloidni leukémii po transplantaci kostni dfen¢ v porovnani se vSemi ostatnimi typy
malignit (Sanders a kol., 2010).

Studie, které se zaméfuji na hodnoceni emocnich a behavioralnich poruch u
pacientt po 1é¢bé nadorovych onemocnéni détského veku, prezentuji vysledky zalozené
pfevazné na srovnavani prezivsich se sourozenci, zdravou populaci a normami. V téchto
studiich byla u pfeZivsich po 1é¢bé CNS v porovnani se skupinou zdravych sourozencti
zjisténa vyssi skore v oblasti depresivni symptomatologie, anxiety, poruch pozornosti a
antisocialniho chovani (Schultz et al., 2007). Pacienti s leukémii dosahuji v porovnani
s béznou populaci naopak i lepsich vysledki nez jejich zdravi vrstevnici (Maggiolini a
kol., 2000). tak bylo zjisténo, ze piezivsi po 1écbe leukémie prezivsi maji pozitivnéjsi a
zralejsi sebepojeti (ve zkoumanych oblastech jako psychologické, socidlni, postoj k rodiné
a zvladaci strategie) a nevykazuji zadné zavazné psychologické nasledky. Pacienti
s extrakranidlnimi tumory piedstavuji velmi heterogenni skupinu z hlediska typt
onemocnéni a 1écby. Obecné se uvadi vyssi riziko problémi v oblasti somatické i
psychologické u pacientd s diagn6zou nadoru kosti a sarkomi (Eiser, 1997, Maunsell a
kol., 2006).
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Zjistili jsme, Ze prezivsi po 1é€bé CNS maji snizené hodnoty spokojenosti
s vlastnim télesnym vyvojem a fyzickym fungovanim. Tyto vysledky odpovidaji
somatickym nasledkiim po 1é¢bé nadorit CNS, jako je trvala zména vzhledu (napft.alopecie
po radioterapii na kranialni oblast). Casté jsou rovnéz neurologické, neurosenzorické nebo
endokrinni poruchy (Gurney a kol., 2003; Packer a kol., 2003). Bylo prokazano, ze pravé
pozorovatelné vzhledové rozdily a télesna omezeni narusuji vytvaieni socidlnich vztahii v
détstvi (Spirito a kol., 1990), zatimco v nasi studii jsme zaznamenali sou¢asny vyskyt
problémi v oblasti sebeobrazu a socialnich vztazich i v obdobi adolescence.

Se snizenym fyzickym fungovanim koresponduji vysledky, popisujici nizké
hodnoty v oblasti zapojeni se do béznych aktivit u piezivsich po 1é¢bé CNS. Nizka tcast
v béznych aktivitaich mize byt disledkem zhorSeného somatického stavu téchto pacientl
anebo chronické tnavy. S témit vysledky koresponduje nedavna studie, ktera
Identifikovala postupny ubytek ucasti v aktivitach vyzadujicich energii (sport, hry),
prilezitostnych pracech a komunitnich aktivitach v souboru ptezivsich s riznymi typy
diagnéz. Niz8i angaZzovanost v socialnich aktivitach byla spojena se snizenymi skory
kvality zivota (Berg a kol. 2008). Omezeni aktivit bylo prokazano také u déti s jinym
postizenim CNS, jakym je détska mozkova obrna (Aitchison, 2003; Law a kol., 2006;
Majnemer, a kol., 2007).
naseho nazoru souvisi s nizkou Gcasti téchto respondentli v béznych aktivitach. Z vysledki
usuzujeme, ze tito pacienti nevyzaduji od rodict kontrolu vzhledem k tomu, Ze jejich
bézné aktivity jsou vlivem nasledkii onemocnéni a jeho 1é¢by omezené. Pro podporu této
hypotézy zatim nejsou k dispozici dostupné vyzkumné zavéry.

Predpokladali jsme, ze hlavni zasazené domény budou u dospivajicich oblasti
intimnich a socialnich vztaht a télesného sebepojeti, coZ se ve vysledcich potvrdilo. Nase
vysledky koresponduji se studii, porovnavajici ptezivsi po 1é€bé CNS s preziv§imi
s ostatnimi diagnézam (Carpentieri a kol., 1993). Respondenti po 1é¢bé mozkovych nadort
vykazovali oproti skupiné€ ostatnich malignit vy$§i miru problém v oblasti socidlnich
kompetenci, kterd souvisela zejména s omezenim aktivit a Skolnich vykoni. Naproti tomu
skory emocnich poruch byly v obou skupinéach piezivsich vyrovnané, zhruba 50%
ptezivsich z obou skupin vykazovalo zvySena skore na skale behavioralnich poruch
dotazniku CBCL. Na problémech v socidlni oblasti se mohou u ptezivsich po 1é¢beé CNS
podilet také dalsi faktory jako intelektovy deficit anebo chronicka tnava (Gapstur a kol.,

2009). Snizena schopnost navazovat intimni vztahy a pratelstvi byla identifikovana u
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ptezivsich jako celku v porovnani se zdravou populaci (Mackie a kol., 2000; Barrera a kol.,
2005).

Problémy v oblasti socialnich a intimnich vztahi mohou vyustit v pozd¢jsi
problémy s navazanim stabilniho partnerského vztahu a nalezeni spole¢enského uplatnéni.
Studie zaméfujici se na mladé dospélé s prodélanym nadorovym onemocnénim détského
veku se vétsinou shoduji na tom, Ze prezivsi po 1é€bé nadorovych onemocnéni CNS maji
niz8i pravdépodobnost vstupu do manzelstvi (Pui a kol., 2003; Rauck a kol., 1999;
Frobisher a kol., 2007) a vyssi procento nezamé&stnanych (De Boer, Verbeek, & Van Dijk,
2006; Pang a kol., 2007). Vyzkumnici pfedpokladaji, ze za tyto vysledky zodpovidaji
faktory jako neuroendokrinni dysfunkce a chronicka unava. Podle jinych je to v disledku
naruseni vyvojovych ukoli v disledku 1é¢by, coz vede k dlouhodobéjsi zavislosti na
primarnich rodinach (Koch a kol., 2006).

Fakt, ze pozdni nasledky nadorového onemocnéni budou mit nejvyraznéjsi dopad
na respondenty v obdobi dospivani, jsme predpokladali vzhledem k mnozstvi té€lesnych a
psychologickych zmén, které v tomto obdobi nastavaji. Typy malignit jako jsou nadory
CNS a pravdépodobné 1 nékteré extrakranidlni tumory maji diky souvisejici 16cbé zavazny
dopad na oblasti, které¢ jsou vyznamné pro soucasny, ale i budouci Zivot dospivajicich.
Dospivajici obecné piipisuji veétsi vyznam télesnému vzhledu, atraktivité, vztahtim
s vrstevniky 1 opa¢nym pohlavim. Problémy v té€chto oblastech proZzivaji dospivajici
mnohem intenzivnéji nejen diky tomuto vyznamu, ale také vlivem emocni senzitivity a
specifické vulnerability obdobi dospivani, ktera provazi utvareni vlastni identity. Tyto
charakteristiky mohou zodpovidat za rozdily ve vysledcich kvality Zivota mezi

zkoumanymi v€kovymi skupinami.

10. Souhrnna diskuse

Ptedkladané studie reprezentuji hlavni vyzkumna zjisténi, K nimiz jsme dospéli
Vv prubéhu realizace prvni faze projektu QOLOP v letech 2007-2011. V této fazi projektu
jsme se zaméftili na analyzu stavajici kvality zivota v populaci byvalych pacientt
prostfednictvim porovnani se skupinou zdravych déti a déti s chronickym nenddorovym
onemocnénim. Jak jiz bylo zminéno, zaméfili jsme se nejen na HRQL (méfenou
prostiednictvim dotazniku MMQL), ale i1 dalsi oblasti kvality zivota, které jsou relevantni u
détské populace, jako vrstevnické aktivity nebo vztahy s rodici. Pro podrobné zmapovani
emocCni oblasti kvality Zivota jsme se neomezili pouze na zhodnoceni emocéniho well-

beingu prosttednictvim subskaly psychologického fungovani v dotazniku MMQL, ale

151



pouzili jsme klinickou metodu pro zjistovani irovné depresivni symptomatologie u déti,
test CDI (Children’s Depression Inventory, Kovacs, 1992). Nasim cilem bylo zjistit, jaka
je kvalita zivota déti po 1é¢bé onkologického onemocnéni, a identifikovat oblasti, v nichz
je kvalita Zivota snizena. Zaroven jsme usilovali o identifikaci pfipadnych rizikovych
skupin ptezivsich, které jsou po 1é¢be zvySen¢ ohrozeny vyskytem psychosocialnich
problémi. Studie obsazené v této disertacni praci zahrnuji pouze vysledky zalozené na
subjektivnim hodnoceni respondentii vyzkumu, déti a dospivajicich po 1écb¢ nadorového
onemocnénti.

Hlavnim zavérem studie ¢.1 je zjisténi, ze kvalita Zivota je u déti po onkologické
1é¢be srovnatelna s kvalitou zZivota zdravych vrstevnikd. V oblastech jako emoc¢ni,
kognitivni a zivotni spokojenost byly hodnoty ziskané ve skupiné byvalych onkologickych
pacientl jesté vySsi nez u zdravé populace.

Tyto vysledky jsou ve shodé¢ s vétSinou doposud publikovanych studii, které
hodnoti kvalitu Zivota byvalych pacientll prostfednictvim srovnani se zdravymi vrstevniky.
Publikované studie tykajici se HRQL vesmés udéavaji, Zze respondenti subjektivné hodnoti
kvalitu svého Zivota vysoce pozitivné a v mnoha oblastech dosahuji pfiznivéjsich vysledkt
nez zdrava populace (Dolgin a kol., 1999; Michel a kol., 2007; Maunsell a kol., 2006; De
Clerq a kol., 2004; Shankar a kol., 2005).

Naptiklad nedavna studie prokazala, ze prezivsi 1éCeni v minulosti s diagndzou
akutni leukémie maji vys$§i emocni stabilitu, pozitivnéjsi a zralejsi sebepojeti, vyssi miru
sebedivery a socidlni opory, a obecné pozitivngj$i postoj k Zivotu nez jejich vrstevnici
(Maggiolini a kol., 2000). Kladné hodnoceni kvality zivota pfinaseji i studie, kde prezivsi
uvadéji soucasny vyskyt somatickych probléma (Mulhern a Fairclough, 1997). Jen malé
mnozstvi studii dospélo k jinym zavérim. SniZena kvalita Zivota Ve srovnani s béZznou
populaci byla identifikovana u piezivsich po zavaznych lékatskych vykonech jako je
allogenni transplantace kostni diené (Phipps a kol., 2002a; Phipps a kol., 2002b; Phipps a
kol., 1995) nebo po amputacich (Postma, 1992).

Prostfednictvim kvantitativnich i kvalitativnich studii bylo dobfe zdokumentovano
a ovéfeno, Ze piezivsi zejména ve v€ku dospivani maji tendenci nalézat ve svém
onemocnéni 1 pozitivni momenty navzdory télesnému diskomfortu a neptiznivym zméndm,
které vyplyvaji z prodélaného onemocnéni (Rechner, 1990; Weekes, & Kagan, 1994;
Woodgate, 2005). V kvalitativni studii, kterou podnikli Parryova a Chesler (2005), bylo
hledani smyslu nemoci a pozitivni postoj vici prozitému onemocnéni hodnoceno jako

psychologicky rast a adapta¢ni mechanismus, ktery uzce souvisi s dlouhodobou Zivotni
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spokojenosti pieziv§ich. Nase vysledky tak koresponduji s poznatky o pozitivnich
aspektech a ptinosech neptiznivych zivotnich udélosti, které jsou v odborné literatuie
nejéastéji oznacovany jako posttraumaticky rozvoj (Calhoun, & Tedeschi, 2006; Joseph, &
Linley, 2006; Karova, Blatny, & Bendova, 2009; gtépénové, & Blatny, 2009; Zoellner, &
Maercker, 2006; Slezackova, 2009).

Vysledky v oblasti kognitivniho vykonu nelze interpretovat jako skolni uspésnost
nybrz vypoveéd’ o vztahu ke Skolnimu vykonu. V souvisejici studii (Blatny a kol. 2008)
jsme zjistili, ze déti po 1é¢be onkologického onemocnéni povazuji ve srovnani se zdravymi
détmi za dilezité nejen vzdélani, ale i samotny fakt, Ze mohou chodit do skoly. Détsti
pacienti stravi v dusledku 1é¢by dlouhy ¢as v nemocnici a v nasledném domacim
oSetfovani, a jsou tak po dlouhou dobu vy¢lenéni z kolektivu svych vrstevnikd. Navstéva
Skoly se tak pro né stdva dilezitou hodnotou a jsou ziejmée i vice motivované
k akademickému vykonu.

Spole¢né prozivani obtizného zivotniho obdobi se projevilo na vztazich rodict a
déti, kde byvali onkologicti pacienti pocituji vice vielosti, zajmu, ale i kontroly ze strany
rodicii. K podobnym vysledkiim dospéli autofi studii zamétenych na déti s onemocnénim
DMO, v niz déti s DMO uvadély vyssi skore na skale matetského pfijeti v porovnani se
zdravymi vrstevniky (Russo a kol., 2008).

Méné pozitivné vyzniva vypovéd byvalych onkologickych pacientli o zapojeni do
béZnych, volnocasovych a vrstevnickych aktivit. Piezivsi vykazuji niz8i zapojeni do
kazdodennich a socidlnich aktivit v porovnani se zdravou populaci. Mladsi déti ve véku 9-
12 let navic uvadgji vyssi vyskyt problému v oblasti fyzického fungovani. Déti v tomto
s adolescenty, Casté&ji se jich ucastni a z toho diivodu jsou patrné ¢astéji konfrontovany
s vlastnimi limity v t&€chto situacich oproti dospivajicim. SniZen4 skore v oblasti zapojeni
do aktivit a fyzického fungovani interpretujeme jako disledek zdravotnich omezeni
souvisejicich s 1é€bou jako napft. zvySena unavitelnost nebo nemocnost, ptipadné dalsi
omezeni vyplyvajici z 1écby (omezeni hybnosti), a dale pravdépodobné zvysenou
starostlivosti a protektivitou rodi¢l. V tivahu pfichazeji i snizené socialni kompetence
byvalych pacientt, které mohou byt diisledkem dlouhodobé¢ izolace z diitvodu dodrzovani
lé¢ebnému rezimu, pocit odliSnosti nebo oslabenych kognitivnich schopnosti.

K podobnym vysledkim dospéli autoii nedavné studie, kterd byla zamétena na
dopad pozdnich nasledkii na ucast piezivsich ve volnocasovych aktivitach (Berg a kol.

2008). V rozhovorech piezivsi uvadéli postupny ubytek ucasti v aktivitich vyzadujicich
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energii (sport, hry), ptilezitostnych pracech a komunitnich aktivitach. Niz§i angaZzovanost
Vv socidlnich aktivitdch byla spojena se snizenymi skory kvality Zivota. Omezeni aktivit
bylo identifikovano také ve vyssich vékovych skupinach, jak doklada rozsahla
epidemiologicka studie hodnotici 11 481 0sob s riznymi onkologickymi diagnézami

s odstupem nejméné péti let od stanoveni diagnozy, ktefi byli 1é¢eni pred 21 rokem véku
(Ness a kol., 2005). V porovnani se sourozenci uvadeli prezivsi vyssi miru omezeni
vykonnosti a omezené zvladani osobni péce, rutinnich aktivit, stejn¢ jako zvladani Skolnich
a pracovnich povinnosti. Pfezivsi po 1é€bé mozkovych nadort méli vyssi pravdépodobnost
omezeni ve vSech zkoumanych oblastech a rovnéz vykazovali nejvyssi riziko omezeni
¢innosti spojenych s osobni péci.

Pon¢kud’ piekvapiveé vzhledem k narocnému obdobi, které prozili pacienti spolu se
svymi rodinami, ze studie €.1 vyplyva, Ze starsi déti po 1€cbé onkologického onemocnéni
maji nizsi hodnoty psychologického distressu nez zdrava populace, jak se ukazalo
v subskale psychologického fungovani dotazniku MMQL. Ukazalo se, Ze pacienti neguji
symptomy psychologického distressu jako tizkost, strach, hnév, ale i strach ze smrti.

K obdobnym vysledkim jsme dosli také pii hodnoceni trovné depresivity prostfednictvim
dotazniku CDI.

Vysledky tykajici se depresivni symtpomatologie byly hodnoceny v samostatné
studii €.2. Vzhledem k vysledkiim ze studie 1 jsme se rozhodli porovnat hodnoty
depresivity nejen se zdravou populaci, ale také s détmi s chronickym nenadorovym
onemocnénim, abychom zjistili, zda predstavuje absence depresivity v populaci zavazné
nemocnych déti obecny trend. Abychom byli schopni piesnéji identifikovat okruh
potenciondlnich problémt, hodnotili jsme kromé celkového skore také vysledky
Vv jednotlivych subskalach.

Zjistili jsme, Ze uroven depresivity je u byvalych onkologickych pacientt
signifikantné niz§i, nez je tomu u déti chronicky nemocnych 1 somaticky zdravych.

K podobnym vysledktim jsme dospéli také prostiednictvim studie, v nichZ byl hodnocen
dopad chemoterapie na kognitivni schopnosti u déti a dospivajicich (Baj¢iova a kol. 2006;
VIckova, Pilat, & Pavelkova, 2007).

V nasi studii byla depresivita zkouména pouze jako jedna z proménnych kvality
Zivota, proto jsme neprovedli vySetfeni zaméfené ptimo na identifikaci stylu zvladani.
Vysoka konzistentnost nizkych hodnot v CDI a opakované zjistény signifikantni rozdil
mezi byvalymi onkologickymi pacienty a kontrolnimi skupinami nas vSak vede k zavéram,

ze nizké skore depresivity predstavuje specificky zplisob adaptace vlivem zavazného
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onemocnéni, ktery je nazyvan represivné-adaptivni styl (Phipps, & Steele, 2002; Phipps,
2007). Podle zakladatele paradigmatu represivni adaptace, D.A.Weinbergera (\Weinberger,
1990; Weinberger, Schwartz, & Davidson, 1979), maji represofi sklon prezentovat se

V pfiznivém svétle a tak vyhlizeji ve vétSiné sebeposuzovacich skal jako zcela
bezproblémovi.

V souladu s nasi klinickou zkuSenosti Ize uvazovat o tom, Ze represivné adaptivni
styl, jehoz dusledkem je pozorovana absence depresivnich symptomu, mtize byt do jisté
miry naucenou strategii zvladani, podminénou z velké Casti nejbliz§im socialnim
prostfedim. Pacienti jsou ¢asto rodinnymi pfisluSniky i odbornym zdravotnickym
personalem povzbuzovani, aby prekonavali obtize plynouci z 1é¢by jejich onemocnéni,
zvlaste pak jejich vedlejSich ucinki, byli statecni a zvladali potiebné 1ékatské zakroky.
Timto jsou vedeny k desenzitizaci vici vlastnim pfirozenym emocim, jako je uzkost a
strach. Pro zvladnuti naro¢nych procedur musi déti tyto emoce védomée potlacovat a spolu
S tim je u nich podporovan optimisticky postoj vici své nemoci a 1é¢be. Déti jsou navic
pfirozené senzitivni vii€i tomu, co je od nich vyzadovano, a samy se ¢asto snazi vyhovét
zdravotnickému personalu. Rodi¢e sami navzdory extrémni psychické zatézi vétSinou
potlacuji negativni emoce z obavy, aby jimi nemocné déti nebyly zatézovany. Nemocné
déti to pfirozené registruji a timto zptisobem se uci od svych rodi¢i mechanismus
zachazeni s emocemi. Takto jsou déti pfimo 1 nepfimo vybizeny k potlacovani emoci.

Z obavy pred smutkem a starostmi rodicli a jinych blizkych osob déti vlastni emo¢ni
problémy a starosti radéji skryvaji anebo si je neptipoustéji. V podstaté zaujimaji vici
1éEbe takovy postoj, ktery minimalizuje emocni zatéz vlastni 1 svych blizkych. Sklony
K popirani nebo zamérné ptehlizeni vlastnich negativnich emoci se mohou ¢asem
generalizovat a déle pretrvavat jako behavioralni styl.

S touto tvahou koresponduji poznatky studie, zaméefené na hodnoceni
psychosocialnich problémi u dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni (Madan-
Swain, a kol., 1994). Podle ni vykazuji dospivajici po 1é€bé nadorového onemocnéni
zvySenou tendenci chovat se socialné ptijatelnym zpiisobem. Dospivajici uvadéli, Ze jsou
za vSech okolnosti v socidlnich a interpersonalnich situacich spolupracujici, a snazi se
vyhybat konfliktim. V dalsi, navazujici studii (Madan-Swain a kol., 2000) bylo zjisténo,
ze ve zkoumané populaci dospivajicich po onkologické 1€cbé pievlada typ nahradni
identity, ktera je charakteristicka nekritickym pfijetim norem, hodnot a postoji od autorit.
Popis tohoto stylu koresponduje s chovanim, které je od pacientti vyzadovano v situaci

onkologické 1€cby. Zatimco zdravé déti a dospivajici maji moznost experimentovat a
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zaujimat v riznych situacich odlisné postoje, pacienti 1é¢eni s nadorovym onemocnénim
maji tyto moznosti omezené. Musi akceptovat 1écbu vyvolavajici nevolnost, devastujici
jejich vizaz a omezujici jejich preferované aktivity. Jsou nuceni tyto zmény akceptovat a
docasné¢ se vzdat aktivit, které jsou pro né velmi diilezité, zajmi a svého Zivotniho stylu.
Lécba vyzaduje, aby se déti a dospivajici naucili rychle zvladat své emoce a reakce jako
odmitani, vzdor, zlost, které se jevi v této situaci jako pfirozené, nicméné z hlediska 1écby
a spoluprace s persondlem problematické. Pacienti jsou nuceni, aby potlacili své pfirozené
reakce, které jsou adekvatni v€ku a reagovali v této situaci spiSe jako dospéli lid¢,
spolupracovali s 1¢kafi a zdravotnickym personalem a akceptovali 1é¢ebny rezim. Pacienti
nemaji jinou moznost, ponévadz vse se déje v zajmu zachovani nejvyssich hodnot jako
zdravi a zivot. Popsané mechanismy vedou s nejvétsi pravdépodobnosti k vytvoreni
nahradni nebo pfedcasné uzaviené identity prostiednictvim represivni adaptace.Zatimco
b&hem 1é¢by je represivni adaptace nesporné uzitecna, jeji pretrvavani po 1€¢bé mize byt
z hlediska vyvoje identity problematické.

Pfi analyze jednotlivych subskal bylo mozné odhalit, ze rozdily mezi vyzkumnou a
obéma porovnavacimi skupinami byly nejvice patrné v subskalach Spatna nélada,
anhedonie a negativni sebehodnoceni. Skupina byvalych onkologickych pacientti dosahuje
v uvedenych subskalach nejnizsich hodnot. Z analyzy subskal v testu CDI je patrné, ze
rozliSujici subskaly se tykaji spiSe emocniho stavu a vztahu k sob¢ (internalizujici
symptomy), zatimco zbyvajici subskaly se tykaji spiSe behavioralnich charakteristik a
fungovani klienta v socidlnim prosttedi (externalizujici symptomy). Z naSich vysledk je
mozno usuzovat, ze prezivsi uplatiiuji adaptivni popteni ve vétsi mife vaci internalizujici
depresivni symptomatologii.

Prostfednictvim longitudinalni studie projektu QOLOP bude mozZné ovéfit, zda
zustanou nizké hodnoty depresivity u pacientli v ¢ase stabilni anebo se budou né¢jakym
zpisobem meénit. Zajima nas, zda hodnoty depresivity zlistanou vyznamné nizsi
V porovnani s béZnou populaci, coZ by potvrzovalo udrzujici se defenzivitu, anebo se
pfibliZi populaéni normé&, coZz bude mozné interpretovat jako opousténi defenzivniho stylu.
Prostfednictvim pldnovaného vyzkumu hodlame stanovit vyvojovy trend vyskytu ¢i
absence depresivnich obtizi, pfipadné typologii n¢kolika vyvojovych trendii. Specifickym
cilem planované prospektivni studie je vySetfeni depresivity prostiednictvim raznych
metod. Jsme si védomi toho, Ze dotaznikové metody poskytuji moznost zkresleni vysledka
napiiklad ve smyslu jizZ zminéné defenzivity. Hodlame proto explorovat piipadné

symptomy emocnich poruch prostfednictvim projektivni metody. Jako projektivni metodu
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jsme zvolili Rorschachtv test, ktery je v soucasnosti Siroce rozsifenou
psychodiagnostickou metodou, vyuzivanou zejména v klinické praxi. Jako projektivni
technika povede k eliminaci efektu desirability a bude v planované studii piedstavovat
porovnavaci alternativu k dotaznikovému vysetieni depresivnich obtizi. Zaroven bude
mozné s jeho pomoci odhalit zvySenou defenzivitu a kromé deprese ¢i uzkosti l1ze jeho
prostifednictvim identifikovat fadu dalSich klinickych obtizi, jako naptiklad kvalitu mysleni
a testovani reality, pfevladajici obranné mechanismy atd.

Jelikoz se ukazalo, ze kvalita Zivota déti po onkologické 1€cb¢ se vyrovna kvalité
zivota zdravych vrstevnikll a v mnohych oblastech ji i pfesahuje, zaméfili jsme se ve studii
¢.3 blize na odlisnosti v populaci byvalych pacient. Hodlali jsme zjistit, zda vysoka
kvalita zivota ptevlada ve skupiné€ onkologicky l1é¢enych déti globalné anebo existuji
V ramci této populace rozdily. Rozhodli jsme se proto vytvotit homogennéjsi podskupiny
byvalych pacientl podle hlavnich typt onkologickych diagnéz. Vyzkumny soubor byl za
timto ucelem rozde€len na pacienty po 1é¢bé nadorovych onemocnéni CNS,
extrakranidlnich solidnich tumort a hematologickych malignit. V ramci téchto podskupin
byli pacienti porovnani ve sledovanych oblastech kvality Zivota zvIast’ ve skupin€ mladsich
déti (9-12let) a dospivajicich (13-19let). Vztah mezi kvalitou Zivota a hlavnimi kategoriemi
diagno6z byl hlavnim vyzkumnym cilem studie ¢.3.

Zjistili jsme, Ze skupinu s nejvice sniZzenou kvalitou Zivota predstavuji dospivajici
respondenti po 1é€bé nadort CNS. Rozdily mezi pieziv§imi po 1é¢bé CNS a pieziv§imi po
1é¢b¢ ostatnich malignit byly prokazany nejen v oblasti télesného sebepojeti a vztahd, ale i
v dalSich oblastech, jako je zapojeni do béznych aktivit, fyzické fungovani a zivotni
spokojenost. Za zvlasté vyznamné pokladame zjisténi, ze signifikantni rozdily mezi
jednotlivymi kategoriemi diagndz byly identifikovany pouze ve v€kové skupiné
dospivajicich. Ukazalo se, ze rozdily v kvalité Zivota mezi jednotlivymi diagnostickymi
skupinami maji s pfibyvajicim vékem respondentii rostouci trend.

Snizena subjektivni kvalita Zivota ve skupiné pacientti po 1é¢bé CNS koresponduje
S Cetnosti a mirou zavaznosti pozdnich nasledkd, které byly v této populaci identifikovany
na zaklad¢ srovnavacich studii se zdravou populaci (Mabott, Spiegler, & Greenberg, 2005;
Askins, & Moore, 2008; Lim a kol., 2010; Carpentieri, Mulhern, & Douglas, 1993; Barrera
a kol., 2005; Koch a kol., 2006; Tabori a kol., 2006; Schultz a kol., 2007). Podle nasich
vysledkli méli prezivsi po 1é€bé CNS vyznamné nizsi hodnoty kvality Zivota v porovnani
S preziv§imi s extrakranialnimi solidnimi typy nadorii a leukémiemi. Rozdily mezi
prezivsimi po 1é€be CNS a piezivS§imi po 1é¢be ostatnich malignit byly prokazany nejen
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Vv oblasti télesného sebepojeti a vztahi, ale i v dalSich oblastech, jako je zapojeni do
béznych aktivit, fyzické fungovani a zZivotni spokojenost. S témito vysledky souvisely
hodnoty depresivity, kde nejvyssi mira depresivni symptomatologie byla identifikovéna u
prezivsich po 1é€bé CNS. Kromé této podskupiny se vyssi hodnoty depresivity objevily
také u pacientl po 1é¢b¢ extrakranidlnich solidnich tumort. Z vysledki vyplyva, ze
dospivajici pacienti po 1é€bé hematologickych malignit vychézeji v nasi studii jako
skupina s prokazanou nejvyssi subjektivné hodnocenou kvalitou zivota.

Za pozornost stoji odlisSnost vysledki ziskanych ve vymezenych vékovych
skupinach. Zatimco mezi mlad$imi détmi nebyly hodnoty v jednotlivych oblastech kvality
zivota signifikantn¢ odlisné, ve skupiné dospivajicich byly identifikovany v kvalité zivota
vyznamné rozdily ve vSech zkoumanych oblastech. Tyto vysledky lze vysvétlit jednak
charakteristikami vyvojového obdobi dospivani. Obdobi dospivani je spojeno se zvySenou
senzitivitou a vulnerabilitou, kterd provazi utvareni identity, dospivajici obecné pfipisuji
veétsi vyznam télesnému vzhledu, atraktivité, vztahlim s vrstevniky i opacnym pohlavim
V porovnani s mladSimi vrstevniky. Tim, jak onemocnéni poznamenéva oblasti, které
pokladaji dospivajici obecné za velmi vyznamné, vyznamné kompromituje subjektivné
hodnocenou kvalitu Zivota.

Nabizi se také vysvétleni, ze s nartstajicim vékem respondentti ma dopad pozdnich
nebude dochazet ke kompenzaci téchto problémi, ale s tim, jak bude nartstat potieba
ditéte osamostatnit se od primarni rodiny, ziskavat vétsi podporu ve vrstevnickych
vztazich, navazovat intimni vztahy a hledat Zivotni uplatnéni, se budou existujici problémy
spiSe prohlubovat. Bylo zjisténo, Ze ptezivsi ziji i v dospélém véku Castéji se svymi rodici
(Blaauwbroek a kol., 2007), maji vy$si procentualni vyskyt nezaméstnanosti (Stam a kol.,
2005, Hudson a kol., 2003) a nizky pocet uzavienych manzelstvi (Frobisher a kol., 2007,
Rauck a kol., 1999), to vse v porovnani se zdravou populaci. Tyto poznatky podporuji
predpoklad, ze problémy pteziv§ich mohou dlouhodobé pietrvavat a nabyvat na vétsi
zavaznosti. U byvalych pacientli [é¢enych pro nadorové onemocnéni dospélého véku
naopak nebyl ve srovnani se zdravou populaci zjistén zadny rozdil v Cetnosti manzelstvi a
partnerskych svazkt (Syse, 2008). Tato zjisténi potvrzuji, Ze pacienti po 1é¢bé nadorovych
onemocnéni jsou v porovnani s dospélymi pacienti ve vy$§im riziku psychosocialnich
adaptacnich problémi, ponévadz jejich problémy vznikaji v senzitivnich vyvojovych

obdobich.
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Obdobny trend jako v oblasti psychosocialni ma u ptezivsich vyvoj nasledkt
Vv oblasti somatické (Blaauwbroek a kol., 2007). Spolu se starnutim organismu vystupuje
do popiedi specificka télesna vulnerabilita byvalych pacient. Organy, které byly zasazeny
agresivni onkologickou terapii, jsou jiz v mladém véku byvalych pacientii postizeny
obdobnym zptsobem, jako u nelécené populace ve véku stari. Tak jsou u relativné
mladych ptezivsich diagnostikovany nemoci dospélého véku jako kardiovaskularni
choroby, osteopordza a dalsi. Jak uvadi Blaauwbroek a kol. (2007), incidence chronickych
zdravotnich problémt ma v populaci piezivsich stale stoupajici trend. Tento vyvoj mize
spolupodmiiiovat psychosocialni problémy ptezivsich jiz prostym vyskytem ptibyvajicich
zdravotnich nasledku, které stale vice zatézuji adaptacni kapacitu ptezivsich a spolu
S vyvojové podminénymi problémy limituji jejich dalsi Zivot. S ohledem na tyto poznatky
je nutné zkoumat pozdni nasledky a kvalitu Zivota prostiednictvim longitudinalnich studii,
ponévadz zatim vytvafime tyto hypotézy na zaklad¢ studii priufezovych, z nichz neni

mozné odvozovat ptimou kauzalitu.

Limitace: Studie maji obvyklé limitace vyplyvajici z metod zalozenych na vlastni
vypovédi. Zejména ve vysledcich z dotazniku CDI se mohou objevit zkresleni vlivem
fenoménu, ktery byl nazvan jako ,,problém koncového spektra® (Joiner, Schmidt, &
Metalsky, 1994; Lees-Haley, 1989) a znamena neschopnost testu spravné identifikovat
osoby skorujici v testech pfili§ nizko anebo naopak pfili§ vysoko. S moznym zkreslenim
tohoto typu pocitdme a interpretujeme jej v diskusi studie ¢.2. a souhrnné diskusi.

V dalsich etapach studie ,,QOLOP* povazujeme za vhodné vysledky z dotaznikd CDI
kontrolovat pomoci dal$ich metod jako Rorschachtv test a semi-strukturované interview.
Jako projektivni technika povede Rorschachiv test k eliminaci efektu desirability a bude
Vv planované studii piedstavovat porovnavaci alternativu k dotaznikovému vysetieni
depresivnich obtizi. Zaroven bude mozné s jeho pomoci odhalit fadu dal$ich klinickych
obtiZi a charakteristik osobnosti.

Ve studii €.2 interpretujeme vysledky tykajici se absence depresivity jako
represivné adaptivni styl, ackoliv jsme se nezaméfili na identifikaci stylu zvladani ve shodé
s Weinbergerovym paradigmatem (Weinberger, 1990; Weinberger, Schwartz, & Davidson,
1979). Nase studie byla primarné zacilena na kvalitu Zivota byvalych onkologickych
pacientd a depresivni symptomatologie byla zkoumana pouze jako jedna z proménnych
kvality zivota. Nasi respodnenti nebyli identifikovani jako represofi, nicméné vzhledem ke

konzistentnim a opakované ziskavanym vysledkiim v experimentalni skupiné byvalych
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pacientl se domnivame, Ze tento vyskyt neni ndhodny. Tak usuzujeme, Ze nizké skore
depresivity je i v naSem vyzkumném vzorku zptisobeno né¢jakou formou defenzivity,

kterou mize piedstavovat represivné adaptivni styl.

Dalsi limitaci mtze byt samovybér respondentti, ¢ehoZ jsme si védomi, avSak
s ohledem na etické zasady ponechavame vstup do studie na dobrovolném rozhodnuti

jednotlivych respondentt a jejich rodici.

160



IV. Zavér

Ptedkladana disertacni prace byla zamétena na vyzkum kvality zivota déti a
dospivajicich po 1é¢bé nadorového onemocnéni. Toto vyzkumné téma je v soucasné dobé
v pediatrické onkologii a détské psychoonkologii vysoce aktualni v souvislosti s tim, jak
nartista pocet vylécenych déti a dospivajicich. Onkologické onemocnéni vyznamné
zaséhne do zivota kazdého pacienta. Otazka, jaky dopad ma tato udalost na zivot byvalych
pacientl a jeho kvalitu, zGstavala v nasich podminkach dlouho nezodpovézena.

Na zakladé naSeho vyzkumu jsme dospéli k zavéru, Ze kvalita Zivota déti a
dospivajicich po 1é¢bé onkologického onemocnéni dosahuje hodnot srovnatelnych se
zdravou populaci. Déti po onkologické 1€¢bé sice uvadély mensi miru zapojeni do
socialnich aktivit a mladsi v€kova skupina také zhorSeny fyzicky vykon, na druhou stranu
jsme vSak dospéli k pozitivnimu zjiSténi, Ze v nekterych oblastech miize byt kvalita Zivota
signifikantné vyssi ve srovnani se zdravou populaci. Patii mezi n€ vztahy s rodici,
spokojenost s kognitivnim vykonem a celkova zivotni spokojenost. Nase vysledky tak
podporuji soucasné poznatky o moznostech osobnostniho rozvoje v diisledku neptiznivych
zivotnich udaélosti, tzv. post-traumaticky rast, ¢i alespoii o nalézani pozitiv a ptinost
negativnich Zivotnich udalosti, tzv. benefit finding.

Déti a dospivajici po 1é¢bé nadorového onemocnéni vykazuji vyznamné nizsi
hodnoty depresivni symptomatologie nejen ve srovnani se zdravou populaci, ale i
détmi s chronickym nenadorovym onemocnénim. Ukazuje se, Ze déti a dospivajici
projevuji navzdory proziti naro¢né Zivotni situace, jako je onkologické onemocnéni,
vyjimecné adaptacni schopnosti a jsou schopni se op€t zapojit do Zivota bez zdvaznych
psychologickych nasledkii. Absence depresivni symptomatologie ve zkoumané populaci
naznacuje, ze jednim z adaptacnich mechanismt mize byt vyssi represivita. Zatimco
béhem lécby je tento zplisob adaptace obecné pokladan za prospésny, otazka vyhodnosti
tohoto procesu po 1é¢bé zlistava do budoucna predmétem dalSich vyzkumii.

Nejzavaznéjsi dopad na kvalitu Zivota maji nadorova onemocnéni v populaci
dospivajicich pacienti. Jako skupina s prokazatelné nejvice sniZenou kvalitou Zivota
byli identifikovani dospivajici po 1é6¢bé nadorovych onemocnéni mozku. Nadorova
onemocnéni mozku, Sifeji centralni nervové soustavy, predstavuji nejrizikové;jsi
skupinu onkologickych diagnéz z hlediska kvality Zivota. Jako skupina s prokazatelné
nejvyssi kvalitou Zivota byli identifikovani dospivajici pacienti po 1é¢bé

hematologickych malignit. Studie, zaméfujici se na porovnani déti a dospivajicich po
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1é¢bé nadorového onemocnéni mezi sebou v zdvislosti na jejich diagnoze, patii, jak jsme
zjistili, 1 ve svété€ mezi ojediné€lé. Jejim prostiednictvim jsme zjistili, ze ptezivsi po 1écbe
nadorového onemocnéni CNS maji snizené hodnoty spokojenosti nejen v oblastech
télesn¢ho sebepojeti a socialnich a intimnich vztaht, jak jsme pfedpokladali, ale 1 v dalSich
oblastech, jako je zapojeni do béznych aktivit, fyzické fungovani a zivotni spokojenost.
Tyto vysledky koresponduji s ¢etnosti a mirou zadvaznosti pozdnich nasledkd, které byly u
téchto pacientii identifikovany ve srovnani se zdravou populaci. K podobnym vysledkiim
jsme dospéli také pi1 hodnoceni vyskytu depresivni symptomatologie, kde ptrezivsi po
1é¢bé CNS spolu s pacienty po 1€¢bé extrakranidlnich solidnich nddor dosahovali vyssich
skore ve srovnani s respondenty po 1€€bé hematologickych malignit. Z vysledki vyplyva,
ze dospivajici pacienti po 1é€bé hematologickych malignit (leukémie a lymfomy) vychazeji
v nasi studii jako skupina piezivsich s prokazanou nejvyssi subjektivné hodnocenou
kvalitou zivota.

Prozivany dopad onkologického onemocnéni a pozdnich nasledki ma
s pribyvajicim vékem respondenti rostouci trend. Zjistili jsme, ze vyznamné rozdily
Vv kvalité zivota mezi pieziv§imi se projevily az ve skupiné dospivajicich ve srovnani
s mladsi vékovou skupinou byvalych pacienti. Tyto vysledky souvisi jednak
s vyvojovymi charakteristikami obdobi dospivani, jehoz zvladani je naro¢nym tkolem 1
pro zdravou populaci, ale zaroven svéd¢i o tom, Ze dopad pozdnich nasledki je postupné
S pfibyvajicim vékem respondentl stale zavazngjsi, jak dokladaji i n€které zahranicni

studie ptezivsich s dlouhodobym ¢asovym odstupem po 1é¢bé.

Vyhledy do budoucna: Ze ziskanych vysledkil vyplyva, ze bude velmi vyznamné
sledovat vyvoj problematiky v priibéhu dalSich let. Na uvedena zjisténi navazuji dalsi
vyzkumné otazky. Jak bude vniména zédvaznost pozdnich nasledki v dalSim Zivoté
prezivsich? Bude potvrzena narustajici zavaznost pozdnich néasledka? Jak obstoji dnes
dospivajici pacienti ve véku mladé dospélosti pii hledani zivotnich partnerti a profesni
kariéry? Jaka bude jejich subjektivni Zivotni spokojenost?

Projekt QOLOP bude dal pokracovat jako prospektivni longitudinalni studie. Jeho
hlavnim cilem bude poznani relevantnich pozdnich nésledkt riznych typi 1éCby a
identifikace oblasti, v nichz je kvalita Zivota déti s nadorovym onemocnénim sniZena, a
dale identifikace rizikovych skupin v rdmci populace prezivsich. Diky longitudinalni
perspektivé bude mozné identifikovat prediktory kvality zivot v dospélosti a zachytit

vyvojové zmeny v osobnich konceptech kvality Zivota v pritbéhu casu. Nasi snahou je, aby
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byli respondenti opakované vysetiovani s odstupem tii let. S ohledem na ziskané vysledky
bude sada test rozsitena o metody zkoumajici vyvoj identity, projektivni metody pro
presnéjsi zachyceni eventualni klinické symptomatologie a Skaly hodnoceni zavaznosti
dopadu onemocnéni na dalsi zivot respondent.

Ziskané vysledky mohou obohatit poznatky relativné nového oboru, kterym je
détska psychoonkologie. Mohou poskytnout voditko nejen pro psychology v klinické
praxi, ale i poradenské a Skolni psychology, ktefi se budou s byvalymi onkologickymi
pacienty setkavat ve Skolach a jinych vzdélavacich institucich. Tak mohou napomahat
vytvaret socidlni a psychologické intervence pro zvyseni adaptacnich schopnosti u této
populace s cilem dosahnout jejich opétovného zaélenéni do spole¢nosti a zvladani
somatickych nasledkt. Poznatky zaroven ptedstavuji dulezitou zp&tnou vazbu pro détské
onkology a dalsi Iékatské profese podilejici se na 1é¢bé onkologicky nemocnych déti.

Z vysledkl vyplyva, Ze z hlediska dalsi péce o pacienty je nutné zaméfit se zejména
na déti po 1€¢bé nadorovych onemocnéni CNS. Je zapotiebi vénovat jim vyssi miru
individualni psychologické péce nejen ve formé podptrné psychoterapie v prib&hu 1é¢by
jejich onemocnéni, ale 1 adekvatni klinicko psychologické zhodnoceni neurokognitivnich
schopnosti a dalsich zdravotnich nasledki a tak iniciovat nezbytnou rehabilitaci a volbu
adekvatniho vzdé¢lavaciho piistupu pro tyto pacienty. Rovnéz je nezbytné zprostiedkovani
psychosocidlnich aktivit potfebnych pro jejich opétovnou integraci mezi zdravé vrstevniky.
Rodindm téchto pacientil je nutné vénovat nejen podplirny terapeuticky ptistup v pritbéhu
1é¢by ditéte, ale citlivou edukaci orientovanou zejména na moznosti rehabilitace a

minimalizace dopadu pozdnich nasledku na zivot jejich ditéte.
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Priloha 2: Seznam grafi

Graf ¢.1. Predpokladany pokles (tlusta ¢ara) inteligencniho kvocientu (IQ) u déti po
1é¢bé meduloblastomu CNS léenych dvéma rozdilnymi davkami
radioterapie na kraniospinalni osu (RT) dle rizikovosti nadoru. 82
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Priloha 3: Typy nadorovych onemocnéni détského véku

Zde uvadime zakladni piehled typti nadorovych onemocnéni pro predstavu o jejich
variabilité a aplikované 1écbé. Tato piiloha byla zpracovana dle webovych stranek Kliniky

détské onkologie v Brné (www.detskaonkologie.cz, citovano ze dne 14.2.2011).

» Ewingiv sarkom
Jedna se o nador vychazejici z primitivnich bun¢k parasympatického nervového sytému.
Jeho zralejsi forma se nazyva primitivni neuroektodermalni nador (PNET). Ewingiiv
sarkom (ES) tvofi asi 4% vSech nadort déti a dospivajicich. Onemocnéni je vzacné u déti
pod 5 let, vrchol vyskytu je mezi 10. a 15. rokem. Nejcastéjsi lokalizaci ES jsou panevni
kosti nebo kosti stehenni a holenni. Asi tietina pacientli mé postizené pouze mekké tkane.
Pacienti s inicialn¢ lokalizovanym onemocnénim, které umoziuje radikélni chirurgické
feSeni, maji prognoézu dobrou a v soucasné dobé je jich az 80% vyléceno. S rozsahlym
onemocnénim, které neumoziuje radikalni odstranéni nadoru, se Sance na vyléceni
zmensSuje a dosahuje 40%.

» Germinalni nadory
Germinalni nadory vznikaji z riiznych typi zarodecnych bunék, histologicky se jedna o
znacné heterogenni skupinu. Histologie a 1 biologické chovani germinalnich tumort je
velmi rozdilné. Muze se jednat o nadory ze zralych bunék, které dale nerostou a nechovaji
se zhoubné, tzv. zralé teratomy. Jsou zde ale 1 nddory z nezralych zarode¢nych bunék,
které velmi rychle rostou a metastazuji. Tvofi pfiblizné 3% vSech détskych nadori.
Castgjsi jsou u déti s vrozenymi genetickymi syndromy (Klinefelteriv syndrom, syndrom
gonadalni dysgeneze). U chlapci je onemocnéni Castéj$i mezi prvni a ¢tvrtym rokem, u
divek v obdobi 10-14 let. Lokalizace nadoru je primarné nejcastéjsi v pohlavnich zlazach —
vajeCniky, varlata. Mohou vS8ak byt lokalizovany i mimo tyto oblasti, nejcastéji v oblasti
centralni nervové soustavy. Pro nadory, které jsou histologicky benigni (teratomy,
sakrokokcygealni teratomy), je primarn¢ v 1é¢be uzivano pouze operace a pacient je dale
pouze sledovan. Nadory, jejichZ povaha je maligni, jsou 1é€eny intenzivni chemoterapii, v
indikovanych pfipadech i s pouZzitim autologni transplantace kmenovych bunék.
Radioterapie ma v 1é¢bé velmi omezeny vyznam a je rezervovana pouze pro tumory, které
neustoupily po chemoterapii a nelze je fesit chirurgicky. V soucasné dobé se dafi zachranit
asi 90% d¢ti s lokalizovanym onemocnénim a pfiblizné 7% déti s pokrocilym

onemocnénim v dobé diagnézy.
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» Hemangiomy
Jedna se o nezhoubné nadory z krevnich cév. Jedna se o nadory svym charakterem
nezhoubné, presto ale mohou vyznamné dité poskodit ¢i ohrozit na zivoté v zavislosti na
lokalizaci rastu hemangiomu.Typicky pro vyskyt téchto nezhoubnych nadorti je
novorozenecky a kojenecky vek. Nejcastejsi lokalizaci hemangiomu je oblicej. Vétsina
hemangiomu v prib¢hu riistu a vyvoje ditéte spontanné piestava rust a postupné zcela
vymizi. V dob¢ svého vzniku (po narozeni ditéte) vSak rostou velmi prudce a mohou svym
rustem zhorSovat funkce organti (poruchy dychani, zraku, polykéani) nebo hrozi znacnym
kosmetickym defektem i po spontannim Ustupu. V téchto situacich je indikovana lécba.
K 1é¢bé jsou pouzivany kortikoidy, cytostatika nebo interferon alfa. K odstranéni
zbytkového hemangiomu po jeho zmensSeni se pouziva chirurgické 1é¢ba. Hemangiom
byva jen velmi vzacné piicinou smrti ditéte, jedna se o nezhoubné nadory. Dulezitéjsi jsou
spiSe pozdni nasledky hemangiomi, jako jsou deformity dané ¢asti téla a jizvy. K
odstranéni ptipadnych jizev a zbytkovych hemangiomt v pozdéj$im véku je vhodnou
metodou laser. Prevenci tohoto postizeni muze byt véasna 1é¢ba hemangiomd, Casto ale
nelze dopiedu odhadnout jaké hemangiom zanecha nasledky a zda 1é¢ba neni pro dité
vetsim nebezpecim nez pripadna jizva.

» Histiocytosa z Langerhansovych bunek
Histiocytosa z Langerhansovych bunék (LCH) je vzadcné onemocnéni, které postihuje déti i
dospélé. Podstatou choroby je nekontrolovatelné bujeni tzv. Langerhansovych bunék. Tyto
buiky maji sviij ptivod v kostni dieni a za normalnich okolnosti se vyskytuji v kizi,
uzlinich, thymu (brzliku) a plicich. Z dosud nevyjasnénych pfi¢in dokazi zménit své
vlastnosti a pronikaji do jinych organti, kde se nekontrolovateln€ mnozi, coz vede k
poskozeni téchto organii. Pacienti po prodélané 1écbé pro LCH zlstavaji v dispenzarni péci
onkologické ambulance. Cilem této nasledné péce je jednak v€as rozpoznat piipadny
navrat nemoci a dale diagnostikovat a 1é¢it pozdni nasledky nemoci a 1é¢by. Specifickym
pozdnim nasledkem systémové formy LCH byva diabetes insipidus, ktery se mize objevit
1 nékolik mésict po uspésné 1€cbé. Postizeni plic a jater mlze 1 po UspéSné 1€¢bé piejit do
tzv. fibrosy. Postizeni kosti v naprosté vétsiné piipadii Zadné nasledky nezanechava.

» Maligni lymfom (maligni lymfogranulom, morbus Hodgkin)
Jedna se o rtiznou skupinu lymfoproliferativnich onemocnéni, kterd vznikd maligni
transformaci lymfocytli na rizné urovni jejich postupného vyzravani. Maligni lymofomy
jsou tfetim nejcastéjSim nddorovym onemocnénim v détském veéku, postihuji asi 10-13%

détskych pacientd. Ptiblizn€ 55% malignich lymfomi tvoii nehodgkinské lymfomy, 45%
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tvoii Hodgkinova choroba. Maligni lymfomy je nutno povazovat za onemocnéni
systémové, v dobé stanoveni diagnosy je Castd nejen lymfogenni, ale i hematogenni
diseminace (krevni cestou). Onemocnéni v Casné fazi postihuje predevsim lymfatické
uzliny, pozdé&ji nastupuje organové postizeni — slezina, jatra, plice, pleura, perikard, stievo,
kosti, kiize. Typicka lokalizace je zvétSeni uzlin na krku + v nadkliccich. Zékladem 1é¢by u
Hodgkinova lymfomu je kombinovana chemoterapie a radioterapie.
Soucasnymi modernimi lé€ebnymi metodami Ize vylécit 95% pacientil. Nepiiznivou
progndzu maji pacienti, ktefi nereaguji na l1écbu aplikovanou inicialné nebo pacienti s
relapsem (navratem) choroby. Po 1é¢b¢ je pfitomné riziko vzniku sekundarnich nadora
(nadory prsu, nadory §titné zlazy, leukemie), které se mohou u pacientti po 10 letech od
ukonceni 1écby objevit 5x Castéji nez u bézné populace.

» Nehodgkinské lymfomy (NHL)
Jedna se o heterogenni skupinu onemocnéni vychdzejici z lymfatické tkané, presnéji z
lymfocytt fady B nebo T. NHL jsou po leukemiich a mozkovych tumorech tietim
nejcasteéj$Sim nadorovym onemocnéni. Kazdym rokem onemocni NHL 9 déti z milionu ve
veéku do 15 let. Onemocnéni vétSinou vznika primarné v lymfatickych uzlinach kdekoliv v
téle. Muze ale rychle postihovat kostni dieni, mozkové pleny a infiltrovat organy,
predevsim jatra, slezinu, ledviny. Vzacnéji vznikne lymfom jiz na svém prvopocatku mimo
lymfatické uzliny — v kostech, mozku, stievech, atd
Zékladni lé¢ebnou metodou pro NHL je chemoterapie. Pro pacienty s recidivou NHL ¢i
onemocnénim rezistentnim na béZnou chemoterapii je dal§im postupem autologni
transplantace kmenovych bunék. Pfesné vymezena skupina pacientd s postizenim kostni
diené muze byt indikovana i k alogenni transplantaci kostni diené. Soucasti chemoterapie
jsou 1 lumbalni punkce s podavanim cytostatik do patetniho kanalu k prevenci recidivy
NHL v oblasti mozku a michy. Radioterapie ma v 1¢cbé NHL jen omezenou ulohu a ve
vetsing piipadl uzivana neni. Chirurgie sama o sobé nema v 1é¢bé NHL viibec zadny
vyznam. V soucasné dob¢ Ize vylécit az 90% déti s lokalizovanym onemocnénim a 60-
75% pacientt s pokro¢ilym onemocnénim v dobé diagnodzy.

»  Akutni leukemie
Jedna se o zhoubnd onemocnéni krvetvorby vznikajici poruchou ve vyzravani krevnich
bunék, které si ponechavaji schopnost mnozeni pfi soucasné zastaveé vyzravani. Takto
porusené bunky Se nazyvaji blasty. RozliSuji se zdkladni dvé bunécné linie, ze kterych
muze leukemie vznikat a to linii myeloidni a lymfoidni. Na tomto zaklad¢ se rozliSuji dva

typy akutnich leukemii-akutni lymfoblastickou leukemie (ALL) a akutni myleoidni

242


http://www.detskaonkologie.cz/pages/chemoterapie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/radioterapie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/leukemie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/cns.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/chemoterapie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/autologni.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/autologni.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/alogenni.html

leukemie (AML). Leukemie tvoii 30 — 35% vSech zhoubnych nadort v détském véku.
Nejcastéjsi formou je ALL, ktera tvoii 80% leukemii, AML je zastoupena asi 15% a
zbytek tvoii vzacna onemocnéni hematopoetické kmenové bunky jako je
myelodysplasticky syndrom (MDS) nebo chronicka myeloidni leukemie (CML). Nejvyssi
vyskyt ALL maji déti ve véku od dvou do 5 let zivota. Lécba akutnich leukemii se déje
intenzivni kombinovanou chemoterapii. Chemoterapie je velmi naro¢na, ve své intenzivni
¢asti trva 6 — 8 mésict a nasleduje jesté cca 1 rok udrzovaci 1éCby. Soucasti 1écby jsou i
pravidelné lumbalni punkce s podanim cytostatik do pateiniho kanalu k 1é¢b¢ a prevenci
postizeni CNS leukemickymi blasty. Piestoze k normalizaci nalezu v kostni dieni a tzv.
remisi dojde u vétSiny pacientil jiz po prvnim mésici [éCby, je nezbytné absolvovat cely
1écebny protokol k likvidaci i téch leukemickych bunék, které jsou jiz pod detekéni trovni
mikroskopu. V ptipadé¢ zkraceni 1é¢by se vyrazné zvySuje riziko navratu (relapsu) choroby.
Akutni leukemie patii k chorobam, jejichz 1é¢ebné vysledky se v poslednich dvaceti letech
rapidné vylepsily a to pfedevsim diky standardizované 1écbé velkého poctu déti v ramci
mezinarodnich protokold a obrovskému pokroku v podptrné 1é€b¢, imunologii a
molekularni genetice. Pacienti s ALL standardniho rizika, coz jsou déti ve véku od dvou do
6 let, maji az 80% Sanci na vyléceni. Déti s ALL, které maji parametry vysokého rizika,
maji Sanci na vyléceni sice vyssi nez diive, ale stale se pohybuje kolem 40%.
soucasné dobé& vylécit 50% pacienti.

» Hepatoblastom
Jedna se o velmi vzacny nador vychazejici z jaterni bunky predstavujici 0,5 — 2% vSech
nadort v détském veku. Typicky se vyskytuje u kojencti a batolat, primérny vek pti
diagnodze je jeden rok. Zasadni vyznam ma v 1é¢bé hepatoblastomt operace. Pokud to
velikost nadoru dovoli, pfistupuje se k operaci jiz pifi diagndze s cilem odstranit cely nador.
V piipadé, Ze je nador piilis velky, se 1éCba zahajuje chemoterapii a k operaci se ptistupuje
po zmenseni nadoru. I po Gspésné operaci nasleduje jesté n¢kolik cykli zajistovaci
chemoterapie. V piipad¢ inoperabilnich nadort, bez plicnich metastaz ma své misto v
1é¢bé 1 transplantace jater. Pokud je mozné nador radikdlné€ odstranit, jeho progndza je
dobra. Zachranit se v soucasné dob¢ podaii 80% déti.

> Neuroblastom
Jedna se o nador vychdazejici z tkdn€ sympatického nervového systému. Neuroblastom
tvoti 8-10% vSech détskych nddorovych onemocnéni a v pribéhu prvniho roku Zivota je

nejcastéjSim solidnim nddorem. VéEtSina neuroblastomil je diagnostikovana do 4 let Zivota.

243


http://www.detskaonkologie.cz/pages/chemoterapie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/diagnostika.html#8
http://www.detskaonkologie.cz/pages/chirurgie.html
http://www.detskaonkologie.cz/pages/chemoterapie.html

Neuroblastom nejc¢astéji vychazi z nadledvin (asi 40%), dale z nervovych pleteni podél
patete. Metastazy v dobé¢ stanoveni diagnézy ma témet polovina nemocnych, nejéastéji do
kosti, jater, kostni diené, lymfatickych uzlin. Lécba neuroblastomt je pomérné¢ slozita ve
svém zacatku, kdy je nutné vybrat nejvhodnéjsi postup vzhledem k biologii a rozsahu
nemoci. Novorozenci s lokalizovanym onemocnénim, bez produkce katecholamind,
mohou byt dokonce jen sledovéani bez 1é€by a tumor ve vét§iné piipadii spontdnné vymizi.
Na druhou stranu pacienti nad jeden rok véku s metastatickym onemocnénim vyzaduji
velmi razantni chemoterapii. Pro pacienty s nejvys$sim rizikem je do 1é¢by zavedena i
autologni transplantace kmenovych bun¢k ¢i imunoterapie. Preziti déti s lokalizovanou
nemoci ve véku pod rok je excelentni a dosahuje 95%. Pacienti nad jeden rok, kteti nemayji
metastazy, maji 75% Sanci na vyléceni. Zatim stale Spatnd je progndza déti starSich
jednoho roku, které ptichazeji s metastatickou chorobou. Zde se 1 pfi vyuziti veskerych
modernich metod podafi zachranit 10-20% pacientd.

» Osteosarkom
Osteosarkom je zhoubny kostni naddor. Kazdym rokem je osteosarkom diagnostikovan u 4
déti z jednoho miliénu. Maximum vyskytu je mezi 10. a 20. rokem zivota. Nejcastéji
postizené byvaji dlouh¢ kosti dolni konéetiny v blizkosti kolenniho kloubu. Osteosarkom
roste v kosti, kterou destruuje a dostava se do mekkych tkani v okoli kosti. Zahy také
metastazuje a to pfedevsim do plic a dalSich kosti. Klicem k Gispéchu 1é¢by je radikalni
chirurgické odstranéni nadoru, bud’ amputaci nebo kostni ndhradou. Pacienti, u kterych
neni mozna zadna radikalni operace, maji 1écebné vysledky podstatné horsi. Po stanovani
diagnozy je vetSinou 1écba zahajovana chemoterapii ke zmenseni nadoru, poté néasleduje
radikélni operace a nasledné opét chemoterapie. Osteosarkomy jsou obecné malo citlivé k
radioterapii. Pacienti s radikalné operovanym nadorem a dobrou odpovédi na chemoterapii
maji az 80% Sanci na vyléCeni. S nemoznosti radikalni operace (napf. nadory patete a
panve), Spatnou odpoveédi na chemoterapii nebo pritomnosti plicnich metastdz, se Sance na
vylé€eni tmérné sniZuje.

> Retinoblastom
Retinoblastom (RBL) je zhoubnym nadorem oka, ktery ma ptivod v sitnici. Dv¢ tfetiny
nadori se diagnostikuji v prvnich 3 letech zivota, maximum je v prvnim a druhém roce
veku. Po Sestém roce zivota je RBL jen velmi vyjimecny. Zplisob 1é¢by zavisi na
pocatecnim rozsahu nemoci. Osvédcena je kombinace chemoterapie a lokalni terapie
(kryoterapie, nitroo¢ni podani cytostatik). V nékterych ptipadech je nutné pfistoupit k

enukleaci oka a jeho ndhradé¢ protézou. Lécba RBL je velmi individuélni a odehrava se v
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tésné spolupraci onkologti a oftalmologu. Jen ziidka se uziva radioterapie, nebot’ jeji
vedlejsi ucinky u malych déti v oblasti obliceje jsou kosmeticky velmi zavazné. Lécebny
uspéch vyznamné zavisi na v€asném odhaleni choroby. U nédort, které jsou v dobé
diagndzy pouze uvnitt oka, je uspéSnost 1écby 90 — 100%. Naproti tomu déti, které
pfichazeji s onemocnénim zasahujicim mimo oblast oka, pfezivaji pouze v 10%. Dulezité
je zminit 1 vy$$i riziko naslednych (sekundarnich) nadord u déti s geneticky podminénou
chorobou (Rb1 gen). Tyto déti mohou mit za n€kolik let po uspésné odléCeném RBL dalsi
zhoubné onemocnéni, typickym nadorem je osteosarkom.

»  Sarkomy mékkych tkani
Jedna se o nadory, které vychazeji z pluripotentni mesenchymalni buiky, tedy zakladni
bunky svall a pojivové tkang. Sarkomy (SA) mekkych tkani tvoii asi 6 — 15% vSech
nadort détského v€ku. Vyskyt nadori je rovnomérny v pribéhu celého détstvi. Asi 80%
vSech sarkomt predstavuje rhabdomyosarkom (RS). Nejcastéjsi lokalizaci SA je oblast
hlavy a krku, dale uropoetického systému, mékkych tkani koncetin a trupu. Jedna se o
velmi rychle a agresivné rostouci nadory, které prorustaji do okolnich tkani a rychle
metastazuji do plic, lymfatickych uzlin a kostni diené. Lécebny postup je zavisly na typu
sarkomu a inicidlnim rozsahu onemocnéni. V 1é¢b¢ jsou kombinovany vSechny tii metody
— chemoterapie, radioterapie a chirurgie. Pro pacienty s velmi nepiiznivou prognozou se v
soucasné dobé& zkouseji experimentalni pfistupy vcetné alogenni transplantace kostni
diené. Déti s lokalizovanym nddorem, kompletné odstranénym chirurgicky maji pfiznivou
progndzu s 80% vyléenych pacientl. Déti s lokaln€ pokro¢ilym onemocnénim, které neni
radikalné chirurgicky feSitelné maji zhruba 60% Sanci na pfeZiti. Prognoza je zatim stale
velmi Spatna pro déti pfichdzejici s metastatickycm onemocnénim, kde Sance na vyléceni
klesd na 20%.

» Tumory centralni nervové soustavy (CNS) - mozku a michy
Nadory vychézejici z mozku a michy jsou nejcastéjSimi nadory u déti a tvoti asi 20%
vSech nadort tohoto véku. Nadory v této lokalizaci se rozdé€luji podle typu bunck, ze
kterych vychazeji. Vzhledem k velké rozmanitosti bun¢k nervové soustavy je klasifikace
mozkovych tumorl pomérné slozitd a celkem zahrnuje osm zakladnich skupin. Mezi
nejcastéjSi nadory patii gliomy, meduloblastomy a ependymomy.
operaci se o dal$i 1écbé rozhoduje na zakladé¢ znalosti histologické diagnozy a
pooperacniho rozsahu naddoru (zbytek nddoru, metastdzy v mise). Pacienti s pfiznivym

typem nadoru (napft.gliomy), které se podaii operaci kompletné odstranit, nemusi dokonce
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dostavat zadnou dalsi 1écbu. U ostatnich je vétSinou druhym krokem po operaci ozafovani
oblasti tumoru a v n¢kterych ptipadech i preventivni ozarovani celého mozku a michy ke
sniZeni rizika recidivy tumoru. Chemoterapie nasleduje po radioterapii, v nékterych
piipadech probiha nizce davkovana chemoterapie i soucasné s radioterapii. S vyjimkou
meduloblastomu a germinalnich nadori jsou mozkové nadory na chemoterapii jen malo
citlivé a jeji role je tak omezend. V ptipadé¢ meduloblastom je pro rizikové pacienty
indikovana 1 vysokodavkovana chemoterapie s autologni transplantaci kmenovych bun¢k.
Progn6za mozkovych tumorti u déti je dana piredevsim rozsahem onemocnéni,
histologickym typem nadoru a radikalitou operace. V ptipad¢ gliomu, které se podaii
kompletné odstranit, je preziti pacientti az 90% . DéEti s kompletn€ opera¢né odstranénymi
meduloblastomy bez metastaz piezivaji svou nemoc az v 80%. Procento GspéSnosti se ale
prudce sniZuje u pacientll s metastdzami nebo netuplné odstranénym tumorem, kde
dosahuje 40-60%. Velmi $patna je progn6za malych déti s generalizovanym inoperabilnim
onemocnénim. DéEti po 1é€bé mozkového tumoru patii mezi pacienty s nejzavaznéjSimi
pozdnimi nasledky a vyZaduji dlouhodobou péci i po uspésné 1éCbe.

» Nefroblastom (Wilmsiv nador)
Nefroblastom (Wilmstv naddor, WT) je zhoubny nador vychazejici z ledviny. Tvofi asi 5 —
6 % nadort détského véku a jedna se Sesty nejcastéjsi nador u déti. Je typickym nadorem
déti predskolniho v€ku, maximum vyskytu ma mezi 2. a 3. rokem Zivota. Asi u 7% déti
postihuje ob¢ ledviny. Lécba WT kombinuje chirurgicky zakrok s chemoterapii, ve
vybranym ptipadech je uzivana i radioterapie. V soucasné dobé¢ se dafi vylécit 90% déti s

lokalizovanym onemocnénim, tedy s onemocnénim, které neni rozSifeno mimo ledvinu.

Déti s oboustrannymi nadory a nadory rozsitenymi mimo ledvinu piezivaji v 60%.
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Piiloha 4: Metody Qolop

Nepublikovano z dvodu ochrany autorskych prav.
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