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ANOTACE

Bakalarska prace je zaméfena na kvalitu zivota déti po transplantaci kmenovych bunék
krvetvorby. Cilem prace bylo sledovat specifické ukazatele kvality zivota u kvétniho vybéru

respondenttl, kterymi jsou déti po transplantaci hematopoetickych bunék krvetvorby ve véku
11— 16 let.

Teoretickd cast se zabyva kvalitou Zzivota, obdobim dospivdni a hematoonkologickymi
onemocnénimi, jejich charakteristikou, diagnostikou, 1écbou a specifiky oSetfovatelské péce

a nasledné péce v domacim prostiedi.

Prakticka c¢ast, za pomoci dotaznikového vyzkumu, popisuje kvalitu zivota déti po
transplantaci kostni dien¢ v transplantacni ambulanci a v doméacim 1éceni. Dotaznik vychazi

Z rozsahlé dotaznikové studie HBSC z roku 2006.

KLIiCOVA SLOVA

Kvalita zivota, déti, hematoonkologickd onemocnéni, transplantace kostni dien¢

ANNOTATION

Bachelor thesis is focused on quality of life of children after hematopoietic stem cell
transplantation. The objective of bachelor thesis follows specific indicators of quality of life
from quota sample respondents who are children after hematopoietic stem cells

transplantation in age from eleven to sixteen.

The theoretical part deals with quality of life, period of adolescence and hematooncology
diseases, their characteristics, diagnosis, therapy and specifics of nursing care and subsequent

care in home environment.

Practical part describes, using the questionnaire research, quality of life of children after
hematopoietic stem cell transplantation in ambulance and home care. Questionnaire comes

out from extensive study of HBSC from 2006.
KEYWORDS

Quiality of life, children, hematooncology diseases, bone marrow transplantation
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UvVOD

., Zdravi urcitého cloveka je co nejuzeji propojeno s kvalitou jeho Zivota. *

David Seedhouse

V rozvinutych zemich, véetné Ceské republiky, jsou podle dostupnych statistik
hematoonkologickd onemocnéni druhou nejcastéjsi ptiCinou umrti u déti. Patii stadle mezi

nejobavanéjsi a nejzavaznéjs$i onemocnéni viibec.

V soucasné¢ dobé pokrok dosazeny v 1écbé nadorovych onemocnéni patii mezi nejvetsi
uspéchy mediciny a transplantace kostni dfen¢ je nejmodern¢js$i lécebnou metodou. I prtes
vysoké procento uspéSnosti 1é¢by si déti zatézujici zkuSenost, z prodélaného a vylééeného
onemocnéni, S Sebou ponesou po cely Zivot. Zméni bézny Zivotni styl a kvalitu zivota jak déti,

tak i jejich rodica.

Pracuji jako zdravotni sestra na jednotce intenzivni péCe a transplantaci kostni diené. Na svém
pracovisti se kazdodenné setkavam s hematoonkologicky nemocnymi détmi, které jsou lécené
chemoterapii a pfevodem hematopoetickych bunck krvetvorby. Jejich pobyt na jednotce je
mnohdy dlouhodoby, vycerpavajici a plny ocekavani. Rodie a déti po transplantaci kostni
dfené si neustale kladou jednu a tu samou otazku: ,,Jak to bude dal?*. Zdravotnici jim na ni

nemohou s uréitosti odpovédét, jen je mohou povzbudit a dodat elanu do ,, nového ““ zivota.

A jak se déti citi v obdobi rekonvalescence po dlouhodobé 1é¢bé hematoonkologického
onemocnéni? O tom pojednavd moje bakalarskd prace zaméfena na kvalitu Zivota déti po

transplantaci kmenovych bunék krvetvorby.

V teoretické Casti jsem se zamétila na shrnuti poznatkli v obecné i specifické roviné o kvalité
zivota a obdobi dospivani, kde jsem také uvedla jednotlivé zvlaStnosti této bouilivé faze plné
zmén psychickych, fyzickych i socidlnich, které maji s jistou samoziejmosti dopad na
vnimani Grovné kvality Zivota déti. V dalSich kapitolach nastifiuji podrobnéji problematiku
hematoonkologickych onemocnéni u déti, kde popisuji pribéh kazdého konkrétniho
onemocnéni a jeho specifickou lécbu transplantaci kostni dien¢ (TKD). V nasledujicich
kapitolach se vénuji popisu transplantaci kostni dfené€, objasiiuji péci o détského pacienta
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v pribé¢hu hospitalizace i po propusténi do domaciho oSetfovani, které je specifické
omezujicim rezimovym opatienim. V zavéru teoretické casti jsem doplnila poznatky
o posttraumatickém rozvoji déti a dospivajich po prozitém a z psychologického hlediska
zpracovaném traumatu. Praktickou ¢ast jsem smeétfovala na vyzkum kvality Zivota déti po

ptevodu krvetvornych bunck.
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CILE PRACE

V teoretické roviné

1. Zmapovat problematiku konceptu kvality Zivota (KZ) nejen v obecné roving, ale i
Vv roviné specifické. Zaméfit se na specifické zvlastnosti ovliviiujici vnimani kvality

zivota u dospivajicich déti.

2. Charakterizovat obdobi pubescence a adolescence a vylicit jednotlivé vyvojové faze se

zménami fyzickymi, psychickymi a socidlnimi.

3. Popsat jednotliva maligni hematoonkologicka onemocnéni a 1é¢bu transplantaci kostni

dfen€.

4. Zamétit se na obdobi rekonvalescence v domacim oSetfovani a vypsat nezbytna

rezimova opatieni.

V rovin¢ empirické

1. Posoudit subjektivné vnimanou kvalitu Zivota déti po pievodu hematopoetickych

bunék krvetvorby pomoci vybranych standardizovanych skal.

2. Porovnat kvalitu zivota sledovaného souboru respondentti S kvalitou zivota

reprezentativniho vzorku ¢eskych déti.

3. Doplnit vyzkumné Setfeni kvality zivota déti 0 subjektivni hodnocenti jejich rodici.
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| TEORETICKA CAST

1 Kyvalita zivota

1.1 Vymezeni pojmu

Pojem kvalita zivota (quality of life) se objevuje v mnoha oblastech lidské ¢innosti a v mnoha
védeckych oborech (Mares a kol., 2006, s. 11). Setkavame se s nim ve védach spolecenskych,
piredevSim v sociologii a psychologii, ale také v oborech biologickych a technickych.
Vzhledem k rtiznorodosti obort, ve kterych se koncept pouziva, existuje mnoho rtznych

pojeti (Hlavackova a kol., 2010, s. 138).

Kategorie kvality zivota (KZ) nespoc¢iva kvili svému multidimenziondlnimu, kulturné
podminénému, dynamickému a subjektivnimu charakteru na jednoznatném teoretickém

zakladu (Vad'urova, Miihlpachr, 2005, s. 11).

Koutecky (Kabikova, Stary, 2002, s. 80) se zmitiuje, Ze definice KZ v podstaté neexistuje,
jelikoz tento pojem se vymyka méfeni a posouzeni. PiSe, ze lidé o ném hodné hovofi, avSak
nikdo nevi, jak s nim zachéazet. Diivodem je skute&nost, Ze koncept KZ zahrnuje irokou $kalu
riznorodych oblasti zkuSenosti ¢lov€ka, od fyzickych funkci aZz po oblasti spojené

s dosahovanim zivotnich cilii a prozivanim stésti (Gurkova, 2011, s. 23).

Zakladem zkoumaného pojmu je vyraz ,,zivot®, ktery je sdm o sobé¢ slozity a tradi¢ni déleni na
objektivni a subjektivni vnimani kvality zivota (Mares a kol., 2006, s. 12). Payne a kol. (2005,
s. 351) tyto dvé dimenze — objektivni a subjektivni zkouma ve tfech zédkladnich doménach —
fyzické, psychické a socidlni. Fyzické prozivani je charakterizovano zdravotnim stavem,
hlavné pritomnosti obtizi. Psychické prozivani byva udévano piitomnosti pozitivnich
a absenci negativnich emoci. Tfeti doménu socidlni ovliviiuje ekonomické situace, vzdélani,

profese a rodina.

Mares a kol. (2006, s. 43) ve své knize uvadi, Ze objektivni kvalitou Zivota se rozumi splnéni

zakladnich socidlnich a materidlnich potfeb dilezitych pro zivot. Proti tomu subjektivni
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kvalitou Zivota je minéna v§eobecna spokojenost s vlastnim zivotem (life satisfaction), osobni

a dusevni pocit pohody (well-being), pocit stésti (happines) a vnimani zdravi (health).

Tedy osobni pohoda, spojovana s pojmem KZ, je hodnoceni kvality Zivota jako celku
(Solcova, Kebza , 2004, s. 21). Anebo, jak fika Payne a kol. (2005, s. 288), je vymezena jako
subjektivni globalni vnimani vlastniho zivota. Pojem well-being vyjadiuje dlouhodoby
emoéni stav, v némz je reflektovana spokojenost se svym Zzivotem (Solcova, Kebza, 2004,
s. 21), do niz se promita minulost, souc¢asnost i budoucnost jedince a jeho socialni vztahy
(Hlavackova a kol., 2010, s. 138). Do hodnoceni, ale také vyrazné zasahuje jak vék, tak i
pohlavi ¢lovéka (Payne a kol., 2005, s. 418). Mare§ (2006, s. 159) dopliuje faktory
ovliviiujici KZ nasledujicimi: polymorbidita, rodinna situace, systém hodnot, vzdélani,

ekonomicka situace, religiozita, kulturni zazemi.

Z dal$ich pojmi vystupujicich v novodobé terminologii je tfeba uvést dimenzi télesné pohody
(wellness), prozitek blaha (welfare), dosazeni a proziti ispéchu (success), ale téz piatelstvi
(friendship) (Solcova, Kebza, 2004, s. 21).

1.2 Kvalita Zivota souvisejici se zdravim

Ve zdravotnictvi, které vztahuje kvalitu zivota ke zdravi a nemoci, se pocet praktickych
aplikaci zvySuje zejména v oblasti vyzkumu dlouhodobého piezivani pacientli, vyzkumut
ovétujicich 1é¢ebné postupy chronickych a vaznych onemocnéni (Mare$ a kol., 2006, s. 29)
nebo v oblasti vyzkumu dopadu konkrétni zvolené terapie na kvalitu jejich Zivota. Pak se tedy
mluvi o kvalité Zivota ovlivnéného zdravim jako o ,,Health related quality of life* (Payne
a kol., 2005, s. 211).

Autory nejvice zajima kvalita Zivota lidi, ktefi trpi ur¢itym typem onemocnéni. Do popiedi se
dostava pacientovo subjektivni vnimani vlivu jeho nemoci a 1é¢by na jeho kaZzdodenni zivot,

fungovani a pohodu (Mares a kol., 2006, s. 32).

HRQL vyjadfuje miru, do jaké nemoc a lécba ovliviiuje pacientovu schopnost a moznost Zit
uspokojivy Zivot. Sleduje oblast télesnych obtizi, funkéni zdatnost, oblast psychologickou
a socialni (Payne a kol., 2005, s. 288).
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1.3 Pristupy k méreni kvality Zivota

Metody délime na tii zakladni pfistupy z hlediska jejich podoby. Na kvantitativni (dotazniky,
posuzovaci Skaly), kvalitativni (rozhovor, kresba) nebo na metody smisené (Mares a kol.,
2006, s. 107).

Déle je mizeme rozdélit z hlediska pouzitelnosti. Jsou to dotazniky bud’ generické (obecné
pouzitelné bez ohledu na zdravi, nemoc nebo typ onemocnéni), anebo specifické, které se daji
pouzit jen v jednom konkrétnim ptipad€ a jsou urcené pro posouzeni kvality zivota u pacienta
S ur¢itym onemocnénim (napfiklad hodnoti kvalitu Zivota u onkologickych nemocnych).
Genericka metoda, dopliujici se specialnim modulem, je metodou smisenou (Mares§ a kol.,
2006, s. 107).

Ostatni metody délime opét na tii skupiny dle hodnotici osoby. A to na metody, kdy K7
hodnoti druha osoba. Ptikladem je hodnotici syst¢ém APACHE II (Ktivohlavy, 2002, s. 165).
Nebo na metody, kde hodnotitelem KZ je sama dand osoba. Takovou metodou je SEIQoL
(Kiivohlavy, 2002, s. 172). Do tieti skupiny zafazujeme smisené metody zjistovani KZ, kam
spada kratky dotaznik MANSA (Ktivohlavy, 2002, s. 176).

1.4 Pristupy k méreni kvality Zivota u déti

Jesté vroce 2001 bylo zkoumani kvality zivota u déti a dospivajicich oznacovano za nové
vznikajici (emerging field). Az po roce 2005 se situace zménila k lep$imu diky cilenym
vyzkumim. Vyrazn€ vzrostl pocet diagnostickych nastroji urcenych détské populaci (Mares

a kol., 2008, s. 111).
1.4.1 Metoda Kidscreen

Nastroj Kidscreen — 10 Index je genericky kvantitativni dotaznik, ktery je uréen pro déti
a dospivajici ve v€ku od 8 do 18 let. Je pouzitelny jak pro zdravé, tak i pro chronicky
nemocné déti. Obsahuje 10 dimenzi zjistujicich urovenl somatického a psychického zdravi,
emocniho vyladéni, vztahti k vrstevnikim a v rodiné, sebepercepce, autonomie, vnimani

Skolniho prostiedi, socialniho pfijeti a finanénich moznosti (Ravens-Sieberer, 2011).
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1.4.2 Cantrildv index

Cl znazornuje hodnoceni kvality zivota pomoci Skaly s rozmezim hodnot od 0 do 10,
kdy 0 znamena nejhor$i mozny zivot a 10 nejleps$i mozny Zivot. Hodnoty 6 a vice znamenaji

vysokou zivotni spokojenost (Hlavackova, 2010, s. 64).

1.5 Kvalita Zivota souvisejici se zdravim u déti a dospivajicich

Megfteni kvality zivota u déti a adolescenti ma sva specifika, ktera prameni z odliSnosti
jednotlivych vyvojovych obdobi. Z jejich vyvojovych, osobnostnich, socidlnich a zdravotnich
zvlastnosti. Rychly vyvoj a jedincovo prochazeni riznymi vyvojovymi etapami s sebou
pfindsi zmény jak ve vnimani a hodnoceni vlastni kvality Zivota, tak v pojeti zdravi a nemoci,
které se odliSuje od pojeti dospelych osob. Déti a dospivajici prozivaji a hodnoti kvalitu svého

zivota z jinych pohledil nez dospéli lidé (Mares a kol., 20006, s. 33).

Osobnostni zvlastnosti poukazuji na to, Ze osobnost ditéte se stale vyviji. Ve vétsiné piipada
dité neumi spravné pojmenovat a hodnotit zadvaznost stresorti, také ma zpravidla omezené;si
repertoar zvladacich strategii. Velkou roli hraji 1 socialni zvlastnosti, kdy se do hodnoceni
vyrazné promitaji kulturni, etnické, nabozenské a socidlni faktory. Silné zde piisobi prevazné

rodina, vrstevnici, komunita a skola (Mares a kol., 2006, s. 34).

Komplikované obdobi dospivani miize vést ke zhorSenému vnimani kvality zivota a zivotni
pohody. Vyzkumy také ukazuji, ze KZ ovlivituje pohlavi déti, pfi¢emz chlapci vnimaji vlastni
télesné¢ zmény v adolescenci spiSe pozitivné, zatimco postoje divek jsou mnohem
komplikovanéj$i. Dospivani jim piinas§i omezeni v souvislosti s menstruaci, piibyvanim
na vaze nebo zvySenou kontrolou ze strany rodi¢l, coz muze negativné ovlivnit celkovou

spokojenost se zivotem (Hlavackova et al, 2010, s. 139).
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2 Pubescence a adolescence

2.1 Charakteristika obdobi dospivani

Obdobi dospivani je jednozna¢né odliSnd, velmi specifickd zivotni faze, kterd je biologicky
ohrani¢ena, na jedné stran¢ pocatkem pubertalniho vyvoje a na stran¢ druhé dosazenim plné

pohlavni zralosti a ukonCenim télesné¢ho rastu (Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2007,
s. 5).

Vagnerova (2012, s. 367) uvadi, Ze dospivani je pfechodna doba mezi détstvim a dospélosti, ve
které¢ dochazi ke komplexni proméné osobnosti ve vSech oblastech: somatické, psychické 1

socialni a jeho prub¢h je zavisly na konkrétnich kulturnich a spole¢enskych podminkach.

2.2 Ontogeneze

Toto obdobi zahrnuje veék ptiblizn¢ od jedenacti do dvaceti let, 1ze ho rozdélit na obdobi
prepuberty (mezi 11 az 13 lety), puberty (mezi 13 az 15 lety) a adolescence (15 az 20 let),

jednotliva obdobi nejsou piesné vékové ohraniena (Cechova, Mellanova, Rozsypalova,

2004, s. 12).

Zahrnuje 1 obdobi Skolniho veku, respektive stfedni a starSi Skolni veék. Stfedni Skolni vék
(9 az 12 let) je doba, kdy dité pfechazi na druhy stupen zakladni Skoly a zafind dospivat
(Vagnerova, 2012, s. 255).

Star$i Skolni vék (12-15 let) trva do ukonceni povinné Skolni dochazky. Z biologického
hlediska jde o prvni fazi obdobi pubescence. Projevuje se na psychické trovni zménou

prozivani, uvazovani a postupnym odpoutavanim se od rodiny (Vagnerova, 2012, s. 256).

Dospivani za¢ind v priméru o dva a pal roku diive u divek (v 10 letech) nez u chlapct.
V minulosti se odd€lovalo obdobi fyzické puberty a obdobi adolescence ve smyslu faze
psychosocialniho dozravani (15 az 18 let), avsak nové poznatky ukazaly, Ze se ¢asové nejen
prekryvaji, ale Ze se 1 vzajemné fyziologicky podminiuji. Proto obé obdobi dnes vnimane jako
jeden celek (Lebl, Provaznik, Hejcmanova, 2007, s. 5).
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Jednou z vyvojovych fazi podle E. H. Eriksona je obdobi, které se nazyva ,,nalezenti identity —
difuznost roli, spadajici pravé do vékové kategorie 12 az 20 let. Popisuje prohlubujici se
zajem jedince o svét a soucasné piebirani fady roli a tim budovani vlastni identity, ktera se

bud’ udrzi, nebo vytrati. Tak vznika sebejistota (Fendrychova, Klimovi¢, 2005, s. 19).

V prepuberté a puberté dochdzi ke zméné télesnych proporci a vzhledu. Re¢ se obohacuje
o abstraktni pojmy, vyjadfovani je obsahové bohatsi, zdokonaluje se i1 pisemny projev. Méni
se postoj k sobé samému, napadna je nespokojenost se svym vzhledem a chovanim (Cechova,
Mellanova, Rozsypalova, 2004, s. 13). To zplsobuje zména emoc¢niho prozivani, jehoz
vykyvy maji subjektivni 1 objektivni dopad (Vagnerova, 2012, s. 369). VSechno pocindni
pubescenta je poznamenano citovou nejistotou a nevyrovnanosti (Fendrychova, Klimovic,

2005, 5. 23).

Adolescence zacind ukoncenim pohlavniho dospivani a kon¢i dospélosti, dochazi k uplné
télesné zdatnosti a k psychickému vyvoji osobnosti. V poptedi je piiprava na povolani,
studium (Cechova, Mellanova, Rozsypalova, 2004, s. 13). Stim je spojeno dosaZeni, ¢i

oddaleni ekonomické samostatnosti a nezavislosti (Vagnerova, 2012, s. 371).

Co se tyc¢e zvladani nemoci adolescenty, tak je samoziejmé, Ze kazdé dospivajici dité proziva
nemoc zcela odliSn¢. Né&které se rychle pfizptisobi nové situaci, jiné se adaptuje dlouho
(Cechova, Mellanova, Rozsypalova, 2004, s. 90). V piipadé vyskytnuti se nemoci je budovani
vlastni nezavislosti zvraceno do polohy maximalni zavislosti, a tim vznika naruSeni

fyziologického vyvoje osobnosti (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 78).

3 Hematoonkologicka onemocnéni

Leukémie tvofi 30-35 % zhoubnych nadorovych onemocnéni v détském véku a jsou
nejcastéj$i malignitou u déti ve veéku 1-15 let. Nejcastéjsi formou leukémie je akutni
lymfoblasticka leukémie (ALL), ktera tvoii 80 % vSech leukémii. Podil akutni myeloidni
leukémie (AML) je 15 %, myelodysplastického syndromu (MDS) je 5 % a chronické
myeloidni leukémie 2 % (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 105). Vyskytuji se zejména
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u déti mezi 2. a 5. rokem Zivota, ¢astéji u chlapcii. Miize se vSak objevit i u kojenct a starSich
déti (Koutecky, Chanova, 2003, s. 52).

Jednad se o maligni onemocnéni hematopoetického systému s akutnim nebo chronickym
pribéhem. Mistem vzniku je kostni dfei, kterd je infiltrovana leukemickymi blasty, vyzravani
normalni hematopoézy je tim poruseno a dochazi k progresivni insuficienci kostni dfen¢.

Blasty mohou infiltrovat i jiné tkang, jatra, slezinu a lymfatické uzliny (Muntau, 2009, s. 265).

StéZzejnim vySetfenim pro stanoveni diagnozy je aspirace kostni dfené ze sternalni punkce
a nasledné histologické vySetieni. V krevnim obraze (KO) se objevuje anémie,
trombocytopénie a leukocytéza s ndlezem nezralych blastti v diferencialu bilych krvinek

(Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 106).

3.1 Akutni lymfoblasticka leukémie

ALL je u déti do 15 let nejcastéjsSim typem leukémie a také nejcastéjSim 1éCenym nadorovym
onemocnénim s incidenci 30-45/ 1 milion a rok. Ve skupiné adolescentti ve véku 15-19 let
pfedstavuje ALL kolem 6 % ze vSech malignich onemocnéni v tomto v€ku S incidenci

11,5/ 1 milion a rok (Baj¢iova, Tomasek, Stérba a kol., 2011, s. 43).

Muntau (2009, s. 264) uvadi, ze ALL je na 27 % vsech malignich onemocnénich v détském
véku, definuje ji jako skupinu malignich onemocnéni lymfatického systému, ktera se mohou

manifestovat v kostni dieni (KD), periferni lymfatické tkani a ve vSech ostatnich tkanich.

Stary (2010) dale dopliuje, Ze incidence ALL je 3—4 nové piipady na 100 000 déti/ rok a je
vys§i v hospodatsky vyspélych zemi nez v zemich rozvojovych. V Ceské republice doglo
Vv devadesatych letech dvacatého stoleti k naristu onemocnéni leukémie u nejmensich déti.
Vrchol vyskytu ALL je mezi 2-5 lety Zivota, 5 % piipadii se vyskytuje u kojencii a 30 %

u déti starSich 10 let.

ALL vznika rychle, s kratce (dny) trvajicimi potizemi, jako je horecka a krvaceni. Muze
bezprostiedné ohrozit zivot multiorganovym selhanim (Stary, 2010). Zptsobuje ,,leukemickou
trias®, ktera je tvofena zvétSenim jater, sleziny, miznich uzlin a krvacivymi projevy na kuzi

a sliznicich (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 106). Provazi ho vleklé nespecifické
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priznaky, skleslost, bledost, nechutenstvi a bolesti v kostech pfipominajici virovy infekt
(Muntau, 2009, s. 265).

Na prognoze se podili fada parametri a imunotyp leukémie. Pozitivnim faktorem je vékové
rozmezi od 2 do 5 let, zenské pohlavi a pozitivni odpovéd’ na kortikoidy v predfazi 1éCby.
Naopak negativnim faktorem je vek ditéte pod 1 rok a nad 10 let, pohlavi muzské a negativni

odpovéd’ na kortikoidy (Muntau, 2009, s. 266).

V soucasné dobé ma Sanci na vyléceni 85 % déti s ALL lécenych podle ALL-IC BFM (Stary,
2010). Jedna se o dlouhodobou terapii, zahrnujici nejprve intenzivni chemoterapii a poté

podavani peroralnich cytostatik, ktera trva az dva roky (Muntau, 2009, s. 265).

Alogenni transplantace hematopoetickych kmenovych bunék pro vSechny pacienty s ALL pfi
nepfiznivé progndze predstavuje potencionalné kurativni terapeutické opatfeni (Muntau,
2009, s. 266). Proto je transplantace kostni dfen¢ lécebnou metodou prvni volby a Sanci na
vyléCeni zvySuje 3-4x (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 110). Po transplantaci
hematopoetickych kmenovych bunék je podil vylécenych asi 60 % (Muntau, 2009, s. 266).

3.2 Akutni myeloidni leukémie

AML tvoii 15-20 % leukémii vyskytujicich se v détském a adolescentnim véku s incidenci
0,7 na 100 000. Prvni nejvyssi incidence AML je v prvnich dvou letech Zivota (kolem 25 %).
Poté klesa a ziistava konstantni az do obdobi dospivani, kdy se vyskyt onemocnéni opét zveda
ve véku 12-16 let na hodnotu kolem 24 % (Baj¢iova, Tomasek, Stérba a kol., 2011, s. 54). Je
vSak nejcastéjsi leukémii u novorozenct (Muntau, 2009, s. 267). Koutecky (Kabickova, Stary,
2002, s. 111) dodava, Ze se jedna o velmi vzacné onemocnéni, které v Ceské republice ro¢né

postihne 12—15 déti.

Anamnéza u AML je casto krat§$i a bouflivéjsi nez u ALL. Klinické projevy jsou
necharakteristické, onemocnéni provazi anémie, horecka, unava (Stary, 2010). Specifickym
ptiznakem je lymfadenopatie a diseminovana intravaskularni koagulace (DIC) pfti prvni
manifestaci a ¢astéjsi postizeni mozkovych plen (Muntau, 2009, s. 267). U déti do dvou let se

vyskytuji extramedularni projevy monocytarni leukémie jako je nahromadéni leukemickych
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blastti v orbit¢ (chlorom) nebo vkuzi vpodobé infiltratd (leukemia cutis) (Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002, s. 111).

Nejvyznamnéj$imi prognostickymi faktory jsou genotyp leukémie a ¢asna odpoveéd na lécbu.
Pfizniva reakce na 1éCbu se vyskytuje u 28 % déti, které maji 70% nadéji na vyléceni
a nevyzaduji transplantaci kostni diené v prvni remisi (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 111). Pfi celkovém podilu uzdravenych asi 50-60 % se Sance na vyléCeni zietelné zlepsila,

zustava vSak nadale horsi nez u ALL (Muntau, 2009, s. 268).

Protokoly 1é€by jsou stejné jako u ALL, ale 1é¢ebny proces je pomérné kratsi, trva méné nez
rok a udrzovaci 1é¢ba nehraje tak vyznamnou roli jako u ALL. Remise je dosazena v 90 %

piipadu a celkové pieziti je 60-65 % (Stary, 2010).

Transplantace kostni dfené je v prvni remisi indikovana v malém poctu piipadil pii selhdni
inicialni 1é¢by (Stary, 2010). Tito pacienti (asi 2/3 déti) jsou fazeni do vysokého rizika
a Vv piipadé¢ nalezu HLA identického rodinného darce je u nich indikovana transplantace
kostni dfené (Koutecky, 2002, s.112). Relaps postihuje 25-35 % pacientii. V 1é¢bé relapsu
hraje rozhodujici roli transplantace kostni dfen€, Sance na vyléceni je 3040 % dle délky

prvni remise (Stary, 2010).

3.3 Myelodysplasticky syndrom

Myelodysplasticky syndrom (MDS) je u déti velmi vzacné onemocnéni, charakterizované

defektem krvetvorby a ¢astym pfechodem do akutni myeloidni leukémie (Bajciova, Tomasek,

Stérba a kol., 2011, s. 75).

Tvofi méné nez 10 % malignich onemocnéni krvetvorby v détském véku (Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002, s. 112). Syndrormu je vénovana pozornost od 80. let 20. stoleti, kdy
byl pfesn€ morfologicky a cytochemicky klasifikovan (Vanasek a kol., 1996, s. 108).

MDS je souhrnnym nazvem pro skupinu onemocnéni, které maji spole¢nou jednu zakladni
vlastnost: geneticka informace myelodysplastickych bunék je velmi nachylna ke vzniku
poruch. Tyto poruchy vSak nejsou opravovany, nebot mechanismus oprav je defektni.

Vysledkem je dysplatickd (morfologicky vadnd) krvetvorba v kostni dfeni. Hlavnim
24



disledkem je chybéni krvinek v perifernim krevnim obraze (Vorlicek, Abrahdmova,
Vorlickova, 2012, s. 387).

Progndza tohoto onemocnéni je velmi Spatnd a jedinou Sanci na vyléceni je transplantace
kostni dfeng, ktera vylé¢i az 70 % pacientt (Stary, 2011). Dnes se provadi ¢asto ve stadiu

myelodysplastického syndromu a ne az pii vzniku AML (Muntau, 2009, s. 251).

4 Transplantace kostni diené

Transplantace kostni diené (TKD) je specificka 1é¢ebné metoda, ktera doplituje biomodulacni
protinadorovu terapii zvlasté u pacientd s nddorovym onemocnénim krvetvorby (Slovacek,
2008, s. 11). Principem lécby je zniceni patologické krvetvorby intenzivni, kombinovanou
cytostatickou 1 radiaéni ptipravou s naslednou obnovou krvetvorby pfenosem kmenovych

bunék kostni dien€ od zdravého shodného darce (Vanasek a kol., 1996, s. 18).

Krvetvorna tkan se nachazi v kostni dieni a vytvari krevni elementy, které jsou uvoliovany
do periferni krve. Z nezralych bunék kostni diené se tvofi funkéni zralé krvinky. Ty
nazyvame kmenovymi bunkami krvetvorby (stem cells). Vyplavené buiiky do periferni krve

lze separovat aferézou na specidlnim piistroji, pak mluvime o kmenovych bunkach periferni

krve (PBSC — Peripheral Blood Stem Cells) (Stérba a kol., 2008, s. 179).

4.1 Typy transplantaci

Podle typu ziskanych bunék rozeznavame transplantaci kostni diené (BMT — Bone Marrow
Transplantation), transplantaci kmenovych bunék z periferni krve (PBSC) a transplantaci
pupecnikové krve (CBT — Cord Blood Trasplantation) (Slovaéek, 2008, s. 13). Nasledujici
rozdéleni TKD je dle darce.

4.1.1 Autologni transplantace

Dércem je samotny pacient (Slovacek, 2008, s. 13). Jednd se o vlastni pfevod krvetvorné
tkan¢ nemocného, proto po transplantaci nemusi nemocny uzivat imunosupresiva (Vorlicek,

Abrahamové, Vorlickova, 2012, s. 396). Pacientovi se pfed podanim planované 1écby
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odeberou kmenové bunky a uschovaji se ve zmrazeném stavu, ty se po ukonceni 1éCby
aplikuji zpét pomoci infiize. Samotné piihojeni bunék je obvykle bezproblémové (Svojgrova,
Koza, Hamplova, 2011, s. 20), a tudiz se krevni bunky opét produkuji vétSinou do 14 dni az
tfi tydnti (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 396).

4.1.2 Alogenni transplantace

Darcem je HLA (Human Leukocyte Antigens) identicky sourozenec (alogenni pribuznd
transplantace) nebo HLA kompatibilni neptibuzny darce (alogenni nepribuzna transplantace)
(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 396). V tomto piipad¢ vyhleddvani shodného
darce zajistuje Cesky nebo mezinarodni registr pro transplantaci kostni dien¢ (Slovacek, 2008,
s. 13). Smyslem je vyuziti reakce imunokompetentnich bun€k darce proti malignimu
onemocnéni pfijemce, pfipadné nahrazeni chybéjicich funkci pfijemce u nenddorového
onemocnéni. Pfekdzkou je pfirozena reakce organismu nepiijmout cizorodou tkan, proto je

soudasti potransplantaéni péée podavani imunosupresivnich 16kt (Stérba a kol., 2008, s. 184).
4.1.3 Syngenni transplantace

Pievod krvetvorné tkané od zdravého jednovajecného dvojcete, kdy je prokazana geneticka
identita. Tato identita vede k tomu, ze piijemce nemusi uzivat po ptevodu $tépu dlouhodobé

imunosupresiva (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 398).

4.2 Predtransplantacni priprava

Jeden az dva tydny pfed pievodem krvetvorné tkané¢ dochazi nemocny k celkovému
presetieni. V obdobi ptfipravy se také zajisti zavedeni dlouhodobého centrilniho zilniho
katétru (CZK) (Stérba a kol., 2008, s. 185). V této fazi piipravy se détsky pacient prevadi do
sterilniho rezimu. Nez se tak stane, tak edukacni sestra informuje dité i rodice o nezbytnych
rezimovych opatienich, které spadaji do izola¢niho reZimu. Edukace probihd casto ve
skupinach ve formé ptednasek s piipravenou prezentaci na dané téma. K dispozici jsou
rodi¢lim letdky a informaéni broZury s cennymi radami pro nésledujici obdobi pobytu na

transplantacni jednotce.
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Soucasti osetfovatelské péce je taktéz péfe psychologickd a socidlni, kterou poskytuje
klinicky psycholog spolu s psychoterapeutem, hernim terapeutem a socialnim pracovnikem,
Ktefi jsou také pritomni na oddéleni transplantaéni jednotky kostni dfené.
V predtransplantaénim obdobi se dit¢ a jeho doprovod seznamuji se vSemi cleny

transplanta¢niho tymu, jejich spoluprace potrva az do doby po propusténi z nemocnice.
4.2.1 Piedtransplantacni pFipravny rezim (conditioning)

Mpyeloablativni rezim je zaloZeny na vysokodavkované chemoterapii s nebo bez celotélového
ozafeni (Slovacek, 2008, s. 15). Takto nastaveny rezim odstrani vSechny krvetvorné buiky

z kostni dfené ptijemce (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 400).

Nemyeloablativni rezim je Setrna piiprava redukujici toxicitu zaloZzend na podani stiednich
davek cytostatik a imunosupresi (Slovacek, 2008, s. 15). Nema za cil odstranit vSechny
nadorové buiky zkostni dfené, pouze vytvoii misto pro piithojeni nové kostni dfené

(Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 400).

4.3 Vlastni transplantace hematopoetickych kmenovych bunék

Probiha za p¥isné aseptickych podminek. Stép je podan cestou centralniho Zilniho katétru,
podobné jako v piipadé krevni transfiize (Stérba a kol., 2008, s. 189). Po ptevodu si samy
krvetvorné buiiky najdou cestu do kostni dien¢, kde se usadi, zaCnou rist a vytvofi nové

zdravé bunky (Vorlicek, Abrahamova, Vorlickova, 2012, s. 400).

Ptijemce je v obdobi piihojovani kmenovych bunék ohrozen nejvice nasledky ptipravného
rezimu, poruchou imunitniho systému a naslednou infekci (Stérba a kol., 2008, s. 191). Proto
je dualezita podpirna Ilécba pii transplantaci a podavani antibiotik (ATB) spolu
s antimykotickymi preparaty. K prevenci infekénich komplikaci dale patii pée o télesny
povrch, dekontaminace gastrointestinalniho traktu (GIT), nizkobakterialni strava (NB),
izolace nemocného, oSetfovaci rezim, péce o prostiedi, monitorovani mikrobidlniho osidleni

organismu a imunoterapie (Vanasek a kol., 1996, s. 73).
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4.3.1 Casné potransplantaéni obdobi

V Casném potransplantacnim obdobi dochazi k Gtlumu krvetvorby (pancytopenie). Z divodu
krvaceni se podavaji transfiize cervenych krvinek a trombokoncentraty. Pro urychleni tvorby
erytrocyti a leukocyti je v nasledujicich dnech klicové podéavani ristovych faktor

(Svojgrova, Koza, Hamplova, 2011, s. 68).

U déti dochazi casto k postizenim sliznic dutiny Ustni s tvorbou defektt (mukositis), které
zpusobuji nemocnému bolesti a znemoziuji tak normalni pfijem potravy. Nezbytnou pomoci

je kontinualni podavani opioidnich 1éki (Morphin) intravenozné.

Podporou je podavani potravy enteralné pies nasogastrickou sondu (NGS) nebo parenteralni
cestou, kdy se pro dité pfipravuji specialni vyzivové vaky (All in one). Po zregenerovani
sliznice GIT se ordinuje dieta NB a bezmlé¢na (BML).

Asi tieti tyden po pievodu bunék se objevuje vypadavani vlasi (alopecie) (Svojgrova, Koza,
Hamplova, 2011, s. 67). Této nepiijemné komplikaci se snazime zabranit tim, ze malého
pacienta ostfithame jiz v pfedtrasplantacnim obdobi. V nekterych ptipadech ptichdzeji déti po

chemoterapii k transplantaci jiz bez vlasu.

Kratce po alogenni TKD je nedilou soucasti podptrné terapie také podavani
imunosupresivnich 1€kii, umoznujici efektivni piihojeni S$t€pu a zabranujici akutni reakci
Sté€pu proti hostiteli (GVHD). V dalsim obdobi pak plni roli dlouhodobé ochrany, nez si
organismus na novou kostni dfeii zvykne. Zakladnim lékem je Cyklosporin-A (CsA)

(Svojgrova, Koza, Hamplova, 2011, s. 61).
4.3.2 Komplikace po transplantaci

Akutni reakce Stépu proti hostiteli Se objevuje za nekolik dni az za 1-2 mésice po alogenni
transplantaci. Projevuje se horeckami, postizenim kiize, vyrdzkami na dlanich rukou
a ploskach nohou. K ptiznakiim postizeni GIT patii zvraceni, priijmy, bolesti bficha, n¢kdy
i neprichodnost stfev. Dochazi i k postizeni jater, zvySujici se hladina bilirubinu v krvi se
projevuje Zloutenkou. Prevenci této reakce je podavani CSA. Pro vzniklou akutni GVHD jsou

ale nejuginngjsimi léky kortikoidy (Svojgrova, Koza, Hamplova, 2011, s. 72).
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Chronicka reakce Stepu proti hostiteli — vznikd pfechodem z akutni fize, mlze trvat mésice
i roky a projevuje se vleklymi potizemi stejného charakteru jako u akutni GVHD.

V nejhorsim piipadé dochazi k trvalému poskozeni postizeného orgéanu.

Jaterni komplikace — venookluzivni nemoc (VOD) jako nasledek ptedtransplanta¢ni
chemoterapie. Pri¢inou je zdufeni a porucha prichodnosti jaternich cév, ktera zpusobi
omezeni detoxikacni funkce jater. Organismus zadrzuje tekutiny, soli, toxiny, z ¢ehoz vznika

ascites (Stérba a kol., 2008, s. 200).

4.4 Propusténi pacienta do domaciho 1é¢eni

Pied propusténim podava oSetfujici lékat dospivajicimu a jeho rodicim informace o
zvlastnich opatfenich 1 omezenich, kterd maji zabranit vzniku komplikaci. Dulezité je
ptizplisobeni bézného Zivotniho reZzimu stavajicim okolnostem a dodrZovani preventivnich
opatteni, které pomahaji predchazet vzniku nékterych pozdnich nésledkt 1écby (Koutecky,

Chanova, 2003, s. 108).

Osetiujici personal edukuje dospivajiciho a rodide v pé¢i o CZK. Je nezbytné nutné pred
propusténim pacienta ovéfit, zda rodice manudlné¢ zvladaji pfevaz katétru a péci o ngj.
Soudasti pée o CZK je brozura, kterou rodi¢e obdrzi spolu s informaci o nutnosti predkladani
zdznamu o oSetfovani centrdlniho zilniho katétru pii kazdé ambulantni kontrole. Brozura

Osetfovani centralniho zilniho katétru je uvedena v Ptiloze A.

V tomto obdobi, po propusténi z nemocnice, jsou nutné ambulantni kontroly s cilem
kontrolovat efekt 1écby, v€as odhalit moZzné komplikace, zachytit pfipadné pozdni nasledky
lécby nebo relaps onemocnéni. Soucasti dispenzarizace jsou pravidelnd vySetfeni, odbéry krve
a sledovani KO, biochemie, hladiny podavanych 1ékii jako je CsA a virologie. (Stérba a kol.,
2008, s. 193). Pii poklesu hodnot krevnich destiCek a Cervenych krvinek jsou pacienti
substituovani krevnimi derivaty v rdmci ambulantni péce. Naro¢néjsi jsou laboratorni testy,
jako je stav bunécné imunity, vySetfeni chimérismu (zjist'uje pfitomnost krevnich bunék darce
a prijemce). Je-1i krevni skupina (KS) darce a piijemce rozdilna, sleduje se okamzik, kdy se

darcova KS zméni na novou, ziskanou od darce (gvojgrové, Koza, Hamplova, 2011, s. 84).
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Intervaly pravidelnych kontrol v transplanta¢ni ambulanci jsou ze zacatku kazdy tyden,
postupné se interval navstév prodluzuje na kontrolu jednou za mécic. Pokud nadale vse
probiha bez komplikaci, tak pacient dochazi na piesetieni jednou ro¢né. Zde je nutné rodice
upozornit, ze jejich dité bude kontrolovano po cely dalsi Zivot i ve véku dospélosti (Koutecky,
Chanova, 2003, s. 115).

4.4.1 Rehabilitace

Pod dohledem zkuSeného fyzioterapeuta zacind rehabilitatni cvi€eni jiz pfi pobytu
v nemocnici a dale pokracuje v domacim oSetfovani. Na celou délku rekonvalescence ma vliv
télesnd kondice ditéte. Pohybovy reZim je nejen 1é€ebnym opattenim, ale i rozptylenim po
dlouhodobé 1é¢bé, ktera vyrazné ovlivnila pohybovy aparat. Dtsledkem ochabnuti svalstva,
profidnuti kosti jsou bolesti v zadech a koncetinach, sniZzena obratnost a ties. Témto pFicinam
se snazime predejit piiméfenou télesnou aktivitou. Je vhodna mirna télesnd zatéz, naopak
nevhodné jsou kolektivni sporty nebo sporty s vysokym rizikem trazii (jizda na koni, na
lyzich, bojové sporty). Z diivodu infekce nelze doporucit navstévy vetejnych koupalist’ nebo

koupani v rybniku &i potoce (Sramkova, 2006, s. 37).
4.4.2 Nizkobakterialni strava

Je ur¢itym druhem diety, ktera je uréena pro imunosuprimované pacienty. Smyslem této diety
je takovy vybér a pfiprava potravin, kterd zaruci co nejmen$i zatéz pro pacienta
choroboplodnymi zarodky. Tim se snizuje riziko rozvoje zavaznych infek¢nich komplikaci

1é¢by (Stérba a kol., 2008, s. 237).

Bez vyjimky jsou vylouceny vSechny vyrobky rychlého obcerstveni a vyrobky cukraiské.
Zovoce a zeleniny nepatii do NB stravy ty, které se nedaji oloupat. Nevhodné je
konzumovani potravin obsahujici plisn€, témi jsou napiiklad ofisky, tepelné neupravené
ovesné vlocky, suSené ovoce, hrozinky, ale i ¢okolada, ktera muze ofisky obsahovat. Ani
jogurty s Zivou kulturou nejsou vhodné, nahrazuji se vétSinou jogurty séjovymi. Doporucené
jsou vakuové balené syry. Zakazané jsou syry s plisnovou kulturou. Domaci strava se podava
vzdy cerstva, nikoli ohfivand. Z domécich vyrobkii rovnéz nejsou doporucovany kompoty
a zavafeniny, které neprokazuji dokonalou tepelnou tpravu (Sramkova, 2006, s. 36).

Kompletni seznam NB stravy je uveden v Ptiloze B.
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Soucasti spravné vyzivy je i1 dostateCny pitny rezim dle véku a hmotnosti ditéte. Snizena

hydratace je indikaci pro piijem k hospitalizaci a k podani inftzi.
4.4.3 Rezimova opatieni v domaci péci

Pfi imunosupresivni 1é¢bé trvad nadale porucha imunity. Z toho divodu musi dospivajici
dodrzovat urcita rezimova opatieni. Témi jsou naptiklad: zakaz navstév kolektivnich zatizeni,
pouzivani ustni rousky, NB strava, zdkaz ockovani, zvySend hygiena a péce o dutinu ustni

a zakaz domacich zvitat (Stérba a kol., 2008, s. 193).

Velky duraz se klade na pravidelné uzivani predepsanych 1éka, které jsou velmi dilezité pro
bezproblémovy priabéh dlouhodobé potransplantaéni péfe v domacim prostiedi. Zasady
podavani n€kterych imunosupresiv v ambulantni péci jsou uvedeny v Pfiloze C. DalSimi
dopliujicimi opatienimi jsou také uprava denniho rezimu, dostatek odpocinku a spanku.
Zvlastni pozornost tu vyzaduje péée o CZK, ktery je rizikovym mistem pro vznik infekce.
Rodice jsou informovani 0 tom, aby pii sebemensim podezieni na znamku infekce ihned

informovali 1ékate. (Koutecky, Chanova, 2003, s. 108).

Asi rok po tansplantaci je imunitni systém dostatecné zregenerovany a funkcni, aby se mohl
branit proti infekci a ptijemce tak mize vést relativné normalni zivot, nékdy 1 bez rezimovych

opatieni (Stérba a kol., 2008, s. 193).

4.5 Dlouhodobé nasledky

Nekteré mozné nezadouci ucinky 1é€by se mohou projevit s velkym ¢asovym odstupem od
propusténi z nemocnice (Stérba a kol., 2008, s. 200). Pozdni nasledky jsou u déti z vice pii¢in
pacienta, na jeho jedine¢nosti, na v€ku, na zpusobu, rozsahu a davkovani 1écby a na

dosavadnim zdravotnim stavu nemocného (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 87).

Ozéfeni déti vede ke zpomaleni jejich télesného rlstu, poruse tvorby oblicejového skeletu
a zubii. Castenou reparaci lze dosahnout 1é¢bou riistovym hormonem. U ozafenych divek
pfichazi puberta pozdéji, menarché se dostavi jen u malé Casti, vétSina z nich potiebuje
podptrnou hormonalni 1é¢bu. Chlapci hormonalni substituci nepotfebuji, s odstupem casu se
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u nich upravi funkce Leydigovych bunék a tvorba testosteronu je tak normalni.
U dospivajicich chlapcti dochazi po celotélovém ozafeni k azoospermii, ktera je obvykle
trvald. Proto se mladym mazim pifed TKD nabizi moznost kryokonzervace spermatu
(Vanasek a kol., 1996, s. 86). Mezi dalsi endokrinologické nasledky patii naptiklad snizena
funkce $titné zlazy (Stérba a kol., 2008, s. 200).

JiZ zminéna chronicka reakce Stépu proti hostiteli, je onemocnéni, které je ptitomno 100 dni
po allogenni TKD. Mirnd forma se projevuje zménami na sliznici dutiny Ustni nebo
zatvrdlymi misty na pokozce. T¢zka forma GVHD mize vést az vyraznému poskozeni
organovych systému. Naptiklad K tuhnuti kloubt, k jizevnatému postizeni kuze, k fidnuti
vlasti, porucham ristu téla, nedostatecné tvorbé slz a slin, a tim 1 k pocitu suchosti oci
a sliznic dutiny Gstni. V tomto piipadé je nutna dlouhodoba le¢ba kortikoidy (Stérba a kol.,

2008, s. 201).

Dlouhodobé podavani kortikoidli ma také své nezddouci ucinky. Mezi né patii porucha rustu
u déti a osteoporoza, potencionalni riziko patologickych zlomenin (Vanasek a kol., 1996,
s. 86). Objevuje se Cushingiiv syndrom, charakteristicky mésicovitym obliejem a tenkymi
konCetinami, striemi a vyznamnym akné. Byva ptitomny také steroidni diabetes a sekunddarni

hypertenze (Martinkova a kol., 2007, s. 286).

Kazda forma zafeni nebo chemoterapie zvySuje riziko rozvoje druhotného nadorového
onemocnéni.  Pacienti, ktefi podstoupili tato  opatfeni v ramci ptipravného

piedtransplantaéniho rezimu maji proto riziko rozvoje sekundarni malignity (Stérba a kol.,

2008, s. 201).

Porucha imunity je dalsim vyznamnym nasledkem 1é¢by. ZvySuje se riziko nachylnosti

K infekénim onemocnénim (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 94).

Vedle vSech téchto dlouhodobych komplikaci maji nemocni také fadu problému psychickych,
psychosocidlnich a socidlnich. Mohou se tykat pocitli Uzkosti, malé sebediivéry, strachu
z relapsu zékladniho onemocnéni nebo strachu z vyc€lenéni z kolektivu (Vanasek a kol., 1996,
s. 87). Mohou se projevit poruchou chovani, komunikace ¢i socialniho za¢lenéni (Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002, s. 95). Pfi¢inou je zejména vyc€erpani psychickych rezerv, odborné se

tomu tika posttraumaticky syndrom. Jedna se o soubor psychickych ptiznakli navazujici na
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prodélanou velkou psychickou zatéz. Typickym projevem je podrazdénost, neklid,
zapominani i zhorSend kvalita spanku. Tyto projevy se mohou stiidat s ptecitlivélosti na bézné
malé podnéty, pladtivosti, smutkem a skleslosti, kterd miize vyustit az v apatii (Svojgrova,

Koza, Hamplova, 2011, s. 104).
4.5.1 Posttraumaticky rozvoj u déti a dospivajicich

Sledem vSech zdvaznych Zivotnich udalosti mohou nastat 1 pozitivni zmény po prodélaném
traumatu. Nazyvaji se posttraumatickym rozvojem. Jde o pozitivni zmény, které se
u dospivajiciho objevily poté, co se s traumatickou udalosti vyrovnal. Objevuji se v riiznych

oblastech , v rtizné mife a v riizném Case (Mares, 2012, s. 98).

Pozitivni zmény nésledujici po traumatu se projevuji ve tfech oblastech: vnimani sebe, postoj
k mezilidskym vztahim a filosofie zivota. Zmény v Zivotni filozofii se mohou projevit
Vv oblasti duchovni, v pfehodnoceni Zivotnich priorit a porozuméni tomu, Ze Zivot je vzacny

(Hodacova, 2007, s. 35).
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PRAKTICKA CAST

Vyzkumné otazky
Jakou kvalitu zivota budou uvadét déti ze sledovaného vzorku respondentti?

Bude se kvalita Zivota sledovaného souboru lisit od kvality Zivota reprezentativniho

vzorku ¢eskych déti ze studie HBSC?

Bude se liSit kvalita Zivota déti ze sledovaného vzorku respondentii od kvality Zivota

u téchto déti uvadeénou jejich rodicem?

Jaké faktory nejvice ovliviiuji kvalitu Zivota sledovaného souboru déti v pozitivnim

a negativnim slova smyslu?

Zméni se pohled sledovaného vzorku déti na zivot jako celek po prodélaném onemocnéni?
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5 Metodika

Bakalaiska prace je teoreticko-vyzkumna, zaloZzena na dotaznikovém Setifeni. Vysledné
hodnoty kvantitativniho vyzkumu jsem porovnala s reprezentativnim vzorkem ceskych déti
vramci studie HBSC zroku 2006 a 2010. Pro zajimavost jsem vysledna data od déti

porovnala také s vysledky vyzkumného Setfeni jejich rodici.

5.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkum probihal v hematoonkologické transplantacni ambulanci od ¢ervna 2013 do konce
unora 2014. Zamérné jsem oslovila celkem 30 déti a jejich rodice, ktefi s vyzkumnym
Settenim souhlasili. Respondenty byly déti ve véku 11-16 let, které prosly alogenni
transplantaci kostni dfen¢ a nyni se nachazeji v obdobi rekonvalescence 1-3 roky po pfevodu

krvetvornych bun¢k bez vyraznych komplikaci.

5.2 Metodika sbéru dat

Vyzkumnym ndstrojem byl nestandardizovany anonymni dotaznik. Pfi jeho sestavovani jsem
vychazela ze standardizovaného dotazniku z rozsahlé studie HBSC z roku 2006. HBSC —
The Health Behavior in School-aged Children, je mezinarodni vyzkumna studie, ktera se jiz
od roku 1983 pravidelné opakuje a zjistuje od déti ve véku 11, 13 a 15 let klicové informace
o zdravi, Zivotni pohodé a Zivotnim stylu. Ceska republika se poprvé zapojila do projektu
v roce 1994 a nadale se studie spolu s dalsimi staty ve Cyfletych intervalech ucastni (Kalman

a narodni tym, 2012).

Vlastni dotaznik obsahoval 13 otdzek, z nichz 5 otdzek bylo uzavienych ( 1 dichotomické a 4
polytomické), 3 otazky byly oteviené, 2 polouzaviené a 3 skalové. Cely dotaznik pro déti je

uveden v Piiloze D.

Otazky 1-4 byly identifikacni, podle nich jsem respondenty rozdélila podle pohlavi, v&ku,

onemocnéni a délky trvani rekonvalescence po TKD.
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Otazku 5 jsem polozila détem pro ziskani informaci, zda se u nich v dlouhodobém horizontu
vyskytuji né¢jaké obtize, které je mohou limitovat.

Otazky 6-12 se tykaly kvality zivota sledované po strance fyzické, psychické i socialni. Tyto
polozky vychdzely z mezindrodni studie HBSC.

Otéazka 13 byla posledni otazkou v dotazniku, vénovala jsem ji posttraumatickému rozvoji po
prozitém traumatu z lé¢ebného procesu, kde déti jednoslovné odpovidaly na otazku tykajici se

vvvvvv

prioritu v zebficku Zivotnich hodnot.

5.3 Kvalita Zivota hodnocena na zakladé vybranych polozek ze studie

HBSC

1. Zdravotni stav — pomoci ¢tyfbodové Skaly déti subjektivné hodnotily sviij zdravotni

stav v nasledujich odpovédich: je vynikajici, dobry, ne moc dobry, spatny.

2. Pocit Stésti — v této otazce deéti hodnotily, do jaké miry se citi byt Stastné. Vybiraly na
Skale ze 4 moznosti: citim se velmi Stastny, celkem Stastny, ne moc Stastny, vitbec ne

Stastny. Hodnoty 6 a vice znamenaji vysokou zivotni spokojenost (Hlavackova, 2010,
S. 64).

3. Cantriliv index (CI) — podrobné popsana Skala v kapitole 1. 4. 2. Zde déti oznacily

stupeni, kam by sviij zivot umistily pfed onemocnénim a po transplantaci kostni dien¢.

4. Standardizovany dotaznik Kidscreen — 10 Index — obsahuje 10 pétibodovych $kal, na
které¢ déti odpovidaly vrozmezi od 1-5 vkazdé otazce, pfiCemz celkovy soucet

jednotlivych bodit mohl dosahovat hodnot v rozmezi 10-50. VySe polozené hodnoty

I~

v kapitole 1. 4. 1.

V prvni f4zi Setfeni jsem dotaznik rozdala 30 vybranym détem po TKD, ndvratnost dotazniki
byla 100 %. Pti pribézném hodnoceni vysledki, jsem dospéla k prekvapivym zavérim. Proto

jsem vyzkum kvality Zivota déti po pfevodu hematopoetickych bunék rozsitila a doplnila
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navic o sujektivni hodnoceni jejich rodict, ktefi odpovidali na stejné polozené otazky jako

jejich déti.

Zkonstruovany anonymni dotaznik pro rodice vychéazel taktéz z rozsahlé dotaznikové studie
HBSC zroku 2006. Jeho obsahem bylo zhodnoceni vyskytu dlouhodobych obtizi,
zdravotniho stavu, faktor ovliviiujicich KZ jejich ditéte, Cantriliv index (0-10)
a standardizovany dotaznik Kidscreen — 10 Index (verze pro rodice). Dotaznik jsem predala
30 rodi¢lim (matkam) déti z jiz predeslého vyzkumného Setfeni, ndvratnost téchto dotaznik

byla také 100%. Kompletni dotaznik pro rodi¢e uvadim v Ptiloze E.

Dotaznik Kidscreen — 10 Index pro déti jsem byla nucena, pro relevantni vypovédni hodnotu,
upravit. Ve studii HBSC dotaznik obsahoval pouze devét otazek. Z tohoto divodu jsem, pied
porovnanim vysledki mého vyzkumu S vyslednymi hodnotami ziskanych od déti
Z reprezentativniho vzorku HBSC, vymazala z obsahu tu samou otazku, ktera nebyla soucasti

dotaznikového Setieni ve studii HBSC v roce 2006.

Ve druhé fazi jsem vysledky dotaznikového Setfeni déti a rodicd zpracovala a vlozila do
grafi. Pii zpracovani jsem vyuzila programu Microsoft Excel 2007. Veskera data jsou

doplnéna i pisemnym hodnocenim v nasledujici kapitole.
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6 Analyza vysledki

Otazka ¢é. 1

Jsi chlapec nebo divka?

63%

M Chlapci
M Divky

Obr. 1 Graf rozdéleni respondentd dle pohlavi (n=30)

Na vyseCovém grafu (Obr. 1) je znazornéno zastoupeni respondentli podle pohlavi. Ve

sledovaném vzorku se nachazelo vice chlapci, témér 2/3 (n=19) z celkového poctu déti ve

sledovaném vzorku, coz také odpovida €astéjSimu vyskytu akutni leukémie u chlapcti nez

u divek v poméru 1,3:1.
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Otazka ¢. 2

Kolik je Ti let?

35%

30%

27%

25%

20%

17%

15% 13%

10%

5%

0%

0%
11 let 12 let 13 let 14 let 15 let 16 let

Obr. 2 Graf vék respondentd (n=30)

v v

Z grafu (Obr. 2) je patrné, ze nejpocetnéjsi zastoupeni ve vyzkumném vzorku mély déti
patnactileté (n=10) a tfinactileté (n=8). Z celkového hlediska se vyzkumu z€astnilo 83 % déti

do 15 let a 17 % déti starSich 15 let. Dvanactileté déti se ve sledovaném vzorku

nevyskytovaly.
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Otazka ¢. 3

Pro jaké onemocnéni jsi podstoupil/a transplantaci kostni diené?

60%

50%

50%

40% -

33%

30% -

20% -

10% -

0% -

ALL AML MDS

Obr. 3 Graf typ onemocnéni respondenti (n=30)

Na sloupcovém grafu (Obr. 3) mizeme vidét, kolik déti a S jakym onemocnénim podstoupilo
transplantaci kostni dfené. Pfesné jedna polovina déti v souboru (n=15) onemocnéla akutni
lymfatickou leukémii. DalSich 10 déti podstoupilo transplantaci kostni dfené pro onemocnéni

AML a poslednim 5 détem byla stanovena diagnéza MDS.
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Otazka ¢. 4

Kolik let jiZ uplynulo od transplantace kostni diené?

3 roky 53%
2 roky 17%
1rok 30%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Obr. 4 Graf délka trvani od transplantace kostni dfené v letech (n=30)

Jak dlouho jsou déti po transplantaci krvetvornych bunék, ndm ukazuje Obr. 4, na kterém
vidime, Ze zhruba jedna polovina déti (n=16) je po ptevodu hematopoetickych bunék jiz
3 roky. 2 roky od transplantace kostni dien¢ z vybran¢ho souboru je 5 déti. Relativné kratce,
1 rok, po propusténi z transplantacni jednotky do doméciho léceni je skupina obsahujici

9 deéti.
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Otazka ¢. 5

CitiS na sobé, Ze mas dlouhodobé obtize?

M ano

H ne

Obr. 5 Graf vyskyt obtiZi v dlouhodobém horizontu (n=30)

Jak je patrné z Obr. 5, tak z celkového poctu déti ve zkoumaném souboru respondentt, jich
témet % odpovédelo, ze pocituje dlouhodobé potize. Proti tomu 8 déti tvrdilo, Ze je zcela bez
obtizi. Pfi podrobné analyze vysledkl ziskanych od déti nadale vySlo najevo, Ze vyskyt
psychosomatickych obtizi je pfimo imérny dobé, ktera ub€hla po transplantaci kostni diené.
Cim krat$i dobu jsou déti po TKD, tim Cast&ji uvadi dlouhodobé obtize a naopak. Cela
skupina déti, které jsou 1 rok po TKD, uvedla, Ze psychosomatické potize pocituje, oproti
tomu v mnohem mensi miife udavaly dlouhodobé potize déti, které TKD podstoupily pred

tfemi lety.
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Obr. 6 Graf vyskyt dlouhodobych obtizi u divek (n=11) a chlapcii (n=19)

Podrobngjsi rozbor vyskytu psychosomatickych potizi u divek a chlapci je zobrazen na

Obr. 6. Jen jedna divka a 7 chlapci uvedli, Ze nepocituji zadné obtize. Ti, ktefi odpovedéli

kladné, uvedli v nasledujici otazce, jaky dlouhodoby problém je nejvice omezuje.

Pokud jsi odpovédél/a ANO v predchozi otazce ¢. 5, tak uved’, jaky problém té nejvice

trapi?
60%
50%

50%

40%

30%

20%

0 14%
9% 9% 9% 9%

10% —

0% . : . : i : i : e
anémie bolest Casta nechutenstvi Unava vyrazka

nemocnost

Obr. 7 Graf dlouhodobé obtize (n=22)
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Obr. 7 vykresluje, jaké se u déti, které v pfedchozi otazce odpovédély kladng, objevuji
dlouhodobé psychosomatické obtize. V oteviené otazce polovina déti oznacila inavu, jako
nejéastéjsi problém. Unavu ve vysoké mife oznadily hlavnd ty déti, které jsou po TKD jiz
3 roky. Ostatni obtize uvadély spise déti, které jsou krat$i dobu po TKD. Tyto déti, 1 rok po

prevodu krvetvornych bunék, nejvice trapi vyrazka, anémie, bolest a nechutenstvi.

Otazka €. 6

Jak hodnoti§ sviij zdravotni stav?

70%

63%

60%

50%

40%

30%

23%

20% -

10% -

0% -
vynikajici dobry ne moc dobry Spatny

Obr. 8 Graf subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu (n=30)

V této otdzce odpovidaly vybrané déti po transplantaci kostni diené na to, jak subjektivné
hodnoti svilij zdravotni stav. Odpoveédi piredstavuje Obr. 8. I pfes vysokou miru
psychosomatickych potizi, které déti pocit'uji, jich velmi zna¢na ¢ast (n=19) odpovédéla, ze
svilj zdravotni stav vidi jako dobry. 7 déti dokonce hodnotilo svij stav jako vynikajici. Jen

4 déti uvedly, Ze jejich zdravotni stav neni moc dobry nebo Spatny.
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Otazka ¢. 6. 1 (vloZena otazka €. 1 z dotazniku pro rodice)

Jak byste zhodnotila zdravotni stav Vaseho ditéte po transplantaci kostni diené?

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0% rodi¢

vynikajici
ynikal dobry
ne moc dobry

Spatny

Obr. 9 Graf porovnani zhodnoceni zdravotniho stavu déti jejich rodici (n=30)

Pro zajimavost jsem stejnou otdzku polozila rodicim déti, které se pruzkumu zcastnily.
Vysledky jsem vloZila pro porovnani také do grafu. Na obrazku 9 nazorné vidime, Ze rodice
vnimaji zdravotni stav svych déti po TKD jako dobry nebo vynikajici prakticky stejné, jako
déti samotné. Bez povSimnuti v8ak nesmi zlstat fakt, Ze 2 déti popsaly sviij zdravotni stav

jako Spatny, le¢ jejich rodice takto jejich zdravotni stav nevidi a tuto skute¢nost v dotazniku
neuvedli.
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Otazka ¢. 7

Jsi ve svém Zivoté St’astny/a?

60%

53%

50%

40%

30%

30%

20% -
10%

79,

10% -

0% -
velmi $tastny/a celkem stastny/a  ne moc $tastny/a vabec ne $tastny/a

Obr. 10 Graf hodnoceni pocitu sStésti (n=30)

Jsou déti po vyléceni z maligniho onemocnéni v zivoté St'astné? Na to se zaméfovala otazka
o pocitu Stésti v Zivoté. Dle vysledkli uvedenych v grafu (Obr. 10) je vice nez 80 % dé&ti
(n=25) z celkového poctu respondentti Stastnych nebo velmi $t'astnych. Avsak 5 déti pfiznalo,
7ze se S$tastné neciti, znichz 3 déti nejsou Stastné vibec. Piiporovnani vysledkt déti
1 z pfedeslych otazek v dotazniku vySlo najevo, ze ty déti, které nepocituji Stésti ve svém

zivoté, zaroven vnimaji svlij zdravotni stav jako zhorSeny ¢i Spatny.

46



Otazka ¢. 8

Cantriluv index (CI): Jak bys celkové zhodnotil/a sviij Zivot a to, jak ses citil/a pied

onemocnénim a transplantaci kostni difené?

Predstav si Zebiik (Skala 0-10), které Cislo (stupinek) od 0 (nejhorsi mozny Zivot) do 10

7

(nejlepsi moZny Zivot) oznacis?

[uny
o

o = N w Eo) (62] (o)} ~ oo ©
I

cely soubor - priimér divky chlapci

Obr. 11 Graf Cantriltiv index (0-10) — déti pfed TKD (n=30)

Vysoka vysledna primérna hodnota na CI celého souboru déti na Obr. 11 dosahovala vice nez
dvou tfetin mozného maxima. To znaci vyssi zivotni kvalitu u déti po TKD. Z grafu je nadale
ziejmé, Ze chlapci (n=19) na CI dosahuji v priméru o 0,3 vyssi hodnoty nez divky (n=11).
Ani jeden chlapec, ani jedna divka neodpovédély ¢islem 10, naopak stupinek 1 oznacil
chlapec jeden a divka zadna. Ostatni odpovédi se pohybovaly v rozmezi 7-9, pfiCemz
modusem u hocht je hodnota 9 zaznamenana v deviti ptipadech, kdezto u divek je modusem
stupent 7 oznaceny V Sesti piipadech. Proto na Cl divky dosahly niz§i primérné hodnoty nez

chlapci.
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Otazka ¢. 8. 1 (vloZena otazka €. 2 z dotazniku pro rodice)

CI: Jak byste celkové zhodnotila Zivot Vaseho ditéte pred transplantaci kostni diené na

Skale 0-107?

cely soubor - priimér

chlapci

Obr. 12 Graf porovnani zhodnoceni Cl (0-10) — pfed TKD déti (n=30) jejich rodici (n=30)

Také u otazky €. 8, kterou jsem polozila détem po TKD, mé zajimala predstava rodica déti
vybranych do souboru, o Zivoté jejich ditéte pred TKD z celistvého pohledu. Na grafu
(Obr. 12) mizeme porovnat pramérnou hodnotu celého souboru déti a rodica. Je patrné, Ze
rodi¢e dosahuji na CI v priméru o 0,8 vyssi hodnoty nez jejich déti. Evidentné se domnivayji,
7e KZ jejich ditéte pfed TKD byla jesté vyssi, nez jak uvedly samotné déti. V pripadé
odpovédi rodici je modusem stupen 10, ktery tak oznaCilo 16 rodici.
Na rozdil od déti, které nejvyssi hodnotu neoznacdily viibec. Ostatni odpovédi se rovhomerné

rozprostiely mezi stupinek 1-9.
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Otazka ¢. 9

Cl: Jak hodnoti§ sviij Zivot jako celek a to, jak se citi§ nyni po transplantaci kostni
diené? Opét si prredstav Zebtik (Skala 0-10), které Cislo (stupinek) od 0 (nejhors$i mozZny

zZivot) do 10 (nejlepsi mozny Zivot) oznacis?

=
o
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I

cely soubor - priimér divky chlapci

Obr. 13 Graf Cantriliv index (0-10) — déti po TKD (n=30)

Déti na tuto otdzku odpovidaly stejnym zplisobem, ale s tim rozdilem, zZe nyni mély posoudit
svoji kvalitu zivota po TKD. Na sloupcovém grafu (Obr. 13) vidime, ze primérna hodnota
celého souboru divek a chlapcti po probéhnuté 1é¢bé se posunula do mnohem vyssich poloh,
nez jak tomu bylo v pfedchozi otazce. Z hlediska genderového rozdilu divky (n=11) dosahuji
Vv pruméru o 0,6 vys§i hodnoty nez chlapci (n=19). Dotazované déti nejCastéji odpovidaly
¢islem 9 a 10. Modusem u chlapct je hodnota 10 v osmi piipadech, naopak u divek je
modusem stupeil 9 oznaceny v sedmi piipadech. Ostatni odpovédi se rovnomérné pohybovaly

V niz8ich patrech, a to mezi hodnotou 5-8, kde tyto odpovédi patfili pfevazné hochiim (n=7).
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Otazka ¢. 9. 1 (vloZena otazka €. 3 z dotazniku pro rodice)

CI: Jak byste celkové zhodnotila Zivot Vaseho ditéte nyni, tedy po TKD na $kale 0-107?

rodice

cely soubor - déti

pramér

divky

chlapci

Obr. 14 Graf porovnani zhodnoceni Cl (0-10) — po TKD déti (n=30) jejich rodici (n=30)

| vpiipadé otazky ¢. 9 u déti, jsem se na to samé zeptala také jejich rodic¢l. Porovnani
prumérnych vysledkti obou souborti vykresluje Obr. 14. Ukazalo se, Ze rodiCe, ktefi
klasifikuji Zivot svych déti po transplantaci kostni diené, dosahuji na CI v priméru
0 0,6 niz8ich hodnot neZ jejich déti a zaroveit o 0,6 nizSich hodnot, nez jak uvedli v ot4zce
kvality zZivota svych déti v pfedchorobi. Modusem v odpovédich rodicu je stupen 8 znaceny
Vv deseti ptipadech. VétSina zbylych odpovedi (n=13) se rovnomérné pohybovala na ptickach

9a10. A velmi nizké procento odpovédi se objevilo také mezi ¢islem 5-7 (n=6).
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Otazka ¢. 10

NapiS jednim slovem, co Ti nyni pozitivné

zlepSuje?

ovliviiuje kvalitu Zivota (KZ) a zaroveii ji
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fyzicka kondice rodina

strava zajmy

Obr. 15 Graf faktory ovliviiujici pozitivné KZ u déti po TKD (n=30)

Obrazek 15 graficky znazorfuje, jaci €initelé jsou rozhodujici pro pozitivni vnimani kvality

zivota ve vyzkumném souboru vybranych respondenti. Nejvice déti (n=21) uvedlo, Ze jejich

KZ v pozitivnim smyslu nyni nejvice ovliviiuji rodina a kamaradi. 5 déti na otevienou otazku

odpovédélo, Ze jim nejvice kladné ovliviiuji Zivot zajmy a v mensi mife, 4 déti, uvadély jako

dalsi pozitivum zvysujici se fyzickou kondici a stravu.
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Otazka ¢. 10. 1 (vloZena otazka ¢. 4 Z dotazniku pro rodice)

Napiste jednim slovem, co si myslite, Ze nejvice ovliviiuje KZ Vaseho ditéte v pozitivnim
slova smyslu?
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Obr. 16 Graf faktory ovliviiujici pozitivné KZ u déti (n=30) z pohledu rodi¢a (n=30)

Co podle rodi¢t nejvice pozitivné ovliviiuje KZ jejich déti? Na Obr. 16 vidime, Ze i rodice
maji za to, ze jejich dité nejvice kladn€ ovliviiuje rodina a kamaradi. Takto odpovéd¢€la presné
polovina rodict. Jak dale vykazuje graf, je zfejmé, Ze v zastoupeni OStatnich pozitivnich
faktorli nejsou vyznamné rozdily. Vyjimkou je odpovéd’ skola, o které si 2 rodi¢e mysli, Ze

kladn€ ovliviiuje Zivot jejich ditéte. AvSak takto neodpovédélo ani jedno z dotazovanych déti
Vv souboru.
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Otazka ¢é. 11

Napi$ jednim slovem, co Ti nyni nejvice negativné ovliviiuje kvalitu Zivota a zaroven ji

zhorsuje?
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nemocnost sportovat kondice

Obr. 17 Graf faktory ovliviiujici negativné KZ u déti po TKD (n=30)

Tato otazka se vénovala naopak negativnim &initelim, které mohou KZ déti ovliviiovat.
Sloupcovy graf (Obr. 17) zobrazuje rozloZeni zastoupeni déti u determinant, které déti
zhodnotily jako negativni. Dominantni skupina 13 déti tvrdi, Ze jim KZ v negativnim slova
smyslu nic neovliviiuje. Opét se jedna pievazné o déti, které jsou 3 roky po TKD. Zdtraziuji
tim 1 tu skutecnost, Ze jim v tuto chvili nic nechybi a Ze se citi velmi dobte. Vice nez polovina
déti ale uvedla, Ze jejich KZ negativné ,,néco” ovliviiuje. Konkrétné 5 déti oznagilo snizenou
fyzickou kondici jako pti¢inu horsi kvality zivota. DalSich 12 déti, v pomérné rovnomérném
poctu, napsalo jako negativni faktory izolaci, nemoznost sportovat, stravu a castou

nemocnost.
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Otazka ¢. 11. 1 (vloZena otazka ¢. 5 z dotazniku pro rodice)

Napiste jednim slovem, co si myslite, e nejvice ovliviiuje KZ Va$eho ditéte v negativnim
slova smyslu?
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Obr. 18 Graf faktory ovliviiujici negativné KZ u déti (n=30) z pohledu rodi¢a (n=30)

Na obrazku 18 je zietelné, Ze V otazce negativnich faktord ovliviiujici KZ ditéte po TKD se

rodice v odpovédich se svymi détmi rozchazeji. 12 rodi¢i oznacilo izolaci za hlavni faktor
negativni kvality KZ. Druh4 velmi poéetna skupina 10 rodi¢t se v odpovédi piiblizila svym
détem. Maji také za to, Ze jejich déti nic negativniho, co by je mohlo ovliviiovat, neciti.

Nizkou fyzickou kondici nevidi rodice jako velky problém a Vv ostatnich odpovédich se témet
shoduji se svymi détmi.
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Otazka ¢. 12

Kidscreen - 10 Index pro déti
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Obr. 19 Graf Kidscreen — 10 Index (10-50): vysledky déti po TKD (n=30)

Obr. 19 znazornuje pramérné vysledky dosazené na Skale Kidscreen — 10 Index, jejiz rozsah
hodnot se pohybuje v rozmezi 10-50. Cim vys§i je vyslednd primérnd hodnota, tim vyssi je
kvalita Zivota posuzovanych respondentt. V naSem sledovaném souboru dosdhli nejvyssich
hodnot chlapci, divky dosahly vpriméru o 2,2 niz§ich hodnot. Cely soubor déti po
transplantaci kostni dfené vykazuje svoji kvalitu zivota jako velmi vysokou. AvSak divky

hodnoti svoji kvalitu hiife nez chlapci.
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Otazka ¢. 12. 1 (vloZena otazka ¢. 6 z dotazniku pro rodice)

Kidscreen — 10 Index pro rodice
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Obr. 20 Graf Kidscreen — 10 Index (10-50): vysledky rodicti (n=30) déti po TKD (n=30)

Na grafu (Obr. 20) vidime minimalni rozdil v dosaZzeném primérném vysledku u déti a jejich
rodich na Skale Kidscreen — 10 Index. Rodi¢e dosahli o 0,3 vy$s§iho primérného vysledku nez

jejich déti. Kvalitu zivota svych déti po TKD hodnotili skoro stejné jako samotné déti.
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Otazka 12. 2

Kidscreen — 10 Index pro déti i rodic¢e: jednotlivé kategorie
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Obr. 21 Graf Kidscreen — 10 Index: jednotlivé kategorie u déti (n=30) a rodict (n=30)

Pomoci skupinového sloupcového grafu (Obr. 21) miZzeme porovnat viditelné rozdily mezi
jednotlivymi kategoriemi otazek v dotazniku Kidscreen — 10 Index pro déti a pro rodice,
jejichz rozsah hodnot se pohybuje v rozmezi 1-5. Nejvyssi primérné hodnoty celého souboru
divek a chlapcti se objevily u otazky: Jednali s tebou rodice vidy spravedlivé? Subjektivni
hodnoceni rodi¢ii ukazalo nejvyssi priimérnou hodnotu u jiné otdzky z dotazniku: Citilo se
Vase dité osamélé? Naopak nejmensiho priméru dosahl cely soubor respondentti, chlapct
a rodict, v otazce: Slo Ti to/ Vasemu ditéti ve skole dobie? Stejna hodnota nejmensiho
pruméru se ukdzala u rodic¢l i v nasledujici otazce: Bylo Vase diteé schopno davat pozor?

Citila ses dobre a v dobré kondici? A v druhé: Citila ses plna energie? Tabulku 1 s veskerymi

pramérnymi hodnotami uvadim v Ptiloze F.
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Otazka ¢é. 13

Zménilo onemocnéni a transplantace kostni diené Tviij pohled na Zivot jako takovy?

M ano

H ne

Obr. 22 Graf vyskyt zmény pohledu na Zivot u déti po TKD (n=30)

Na Obr. 13 je znazornéno, kolika détem onemocnéni a celkova 1é¢ba zménila pohled na Zivot

jako celek. Naprosta vétSina dotazanych déti (n=26) potvrdila, Zze je v ,,néCem* onemocnéni

zménilo. Jen 4 déti, mezi nimi Zadnd divka, uvedly, Ze je nemoc nezménila.
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Pokud jsi odpovédél/a ANO v piedchozi otazce ¢. 13, uved’, jaka Zivotni priorita je na

vrv

prvnim misté v Tvém Zeb¥i¢ku Zivotnich hodnot?

100% -

80% -

Hano 73%

60% -

40% A

20% -

0% T
zdravi

Obr. 23 Graf Zivotni hodnoty

Graf (Obr. 13. 1) zobrazuje Zivotni hodnotu zdravi, na které se v oteviené otazce shodly

vSechny déti, které v predchozi otazce odpovédély kladné.
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7 Diskuse

Subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu je dilezitym indikatorem zjistovani kvality Zivota
u déti a dospivajicich. Na vnimani zdravotniho stavu ma velky vliv pfitomnost dlouhodobych
obtizi psychosomatického razu. (Hlavackova, 2010, s. 105). I pres to, ze 73 % sledovanych
déti po TKD potvrdilo, ze dlouhodobé pocituji néjaké obtize, z nichz nejCastéji uvadely
unavu, hodnoti sviij zdravotni stav jako vynikajici nebo dobry z 86 %. Podobné tomu tak je

I u rodicu, ktefi zdravotni stav déti vidi jako vynikajici nebo dobry z 87 %.

Ve srovnani s détmi z reprezentativniho vzorku v ramci studie HBSC z roku 2006 je vysledek
témer stejny. Zajimavosti je, ze 1 tyto déti uvadély ve vysoké mife potize s tnavou.
V této mezinarodni studii déti subjektivné hodnotily zdravotni stav jako vynikajici nebo dobry
z 87,9 % (Hlavackova a kol., 2010, s. 141). Opakovana studie v roce 2010 vSak piinesla
novéjsi poznatky, déti popsaly sviij zdravotni stav jako vynikajici nebo dobry z 90,3 %
(Kalman, Vasickova, 2013, s. 53).

Na druhé strané sledovany soubor déti v mém vyzkumu vidi sviij zdravotni stav jako ne moc
dobry nebo Spatny ze 14 %. Rozdil v pojeti zdravi u déti a rodict je patrny z vysledkt
ziskanych od rodi¢u. Ti si mysli, Ze zdravotni stav jejich déti neni Spatny vubec, jen z 13 % ne
moc dobry. Nicméné¢ z podrobné analyzy téchto vysledkl je patrné, ze rodice 2 déti, které
uvedly sviij zdravotni stav jako Spatny, Si této skutecnosti nev§imli. Bylo by na misté témto
dvéma détem a jejich rodi¢hm poskytnout v ramci rekonvalescenéniho obdobi vyssi
psychickou podporu a psychologickou odbornou pééi pii pravidelnych ambulantnich

kontrolach.

Mezinarodni studie HBSC ukazaly, Ze v roce 2006 hodnotilo subjektivné zdravotni stav jako
ne moc dobry a Spatny 12,1 % déti (Hlavackova a kol., 2010, s. 141) a v roce 2010 jen 9,7 %

déti z reprezentativniho vzorku (Kalman, Vasickova, 2013, s. 53).

Z porovnani vysledkli subjektivniho vnimani zdravi mezi détmi po TKD a détmi
z reprezentativniho vzorku studie HBSC vyplyva, Ze 1 pfes uvedené vyjimky vnimaji déti

po TKD sviij zdravotni stav témét stejné jako déti ze studie HBSC.
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Dalsim dilezitym ukazatelem urovné kvality zivota, kterému jsem ve svém vyzkumu
vénovala pozornost, je pocit §tdsti. Stastné se ve svém Zivoté citi 83 % déti po TKD. Z nichz
30 % oznacilo, ze se citi velmi Stastné. Vysledky HBSC studie z roku 2006 prokazaly, ze
Stastnych je 82,9 % déti (Hlavackova a kol., 2010, s. 141). To nam jasné ukazuje, ze déti po
naroc¢né 1€cbeé se mohou citit stejné Stastné jako jejich vrstevnici.

| v otazce zivotniho §tésti se ale 17 % déti citi opacné, nest’astné. Neni prekvapenim, ze Se

jedna o ty samé déti, které popsaly sviij zdravotni stav jako zhorSeny nebo Spatny.

Indikator kvality zivota, celkovou zZivotni spokojenost hodnotily déti pomoci Cantrilova
indexu (0 — 10). Nejprve odpovidaly na otazku celkové spokojenosti pied TKD, primérna
hodnota celého souboru dosahla na CI k 7,8 (divky 7,6 a chlapci 7,9). Zajimavosti je ptipad
hocha, ktery jako jediny oznacil stupeii ¢islo 1 (nejhorsi Zivot) pfed TKD a poté uvedl: ,,Pred
onemocnenim a transplantaci jsem Zivot nevidel tak, jak ho vidim ted.* Chtél tak patticné
znazornit, jak moc ho onemocnéni zménilo, a Ze nyni Zije mnohem §t'astn¢jsi a kvalitnéjsi
zivot, nez jak tomu bylo pfed onemocnénim.

Na stejnou otazku odpovidali také rodice. Ti si mysli, ze zivotni spokojenost jejich déti pied
onemocnénim a lécbou byla vyssi vV porovnani s détmi v priiméru o 0,8. Domnivaji se tak, ze

kvalita Zivota jejich déti byla pfed onemocnénim vyssi, nez jak uvadéji déti samotné.

Druhéd otazka k problematice Zivotni spokojenosti byla poloZzena détem v mém vyzkumu
s rozdilem, Ze nyni maji zhodnotit svlij Zivot jako celek v dobé po TKD. Vysledky na CI
v tomto piipadé dosahovaly vysokych primérnych hodnot jak u celého souboru (8,6), tak
u divek (9,0) i chlapcii (8,4). Jen rodiCe se s primérnym vysledkem 8,0 domnivaji, ze celkova

zivotni spokojenost jejich déti je po vylééeni nizsi o 0,6 v priméru, nez jak udavaji déti.

Ve studii HBSC z roku 2006 a 2010 se primérné hodnoty na CI v otazce celkové zivotni
spokojenosti pohybovaly nad 7,0. Z vyzkumu z roku 2006 cely soubor vykazoval hodnotu
7,3 (divky 7,1 a chlapci 7,4), ve studii z roku 2010 cely soubor dosahl vys§iho priméru 7,5
(divky 7,4 a chlapci 7,6), (Kalman, Vasickova, 2013, s. 51).

Srovname-li vysledky mého vyzkumu na CI s vysledky z mezindrodni studie na CI, zjistime,
ze skupina sledovanych déti udava v priméru o néco malo vyssi celkovou spokojenost se
zivotem jak pfed TKD, tak i po TKD nez déti z reprezentativniho vzorku studie HBSC.

Primérnd hodnota celého souboru déti po TKD (8,6) vykazuje vysokou Zivotni spokojenost
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a tim i vysokou kvalitu zivota. V neposledni fad¢ vyslo najevo, ze déti jsou v zivoté

po ukonceni 1écby spokojenéjsi vice, nez jak tomu bylo pfed onemocnénim.

Otazky ve standardizovaném dotazniku Kidscreen — 10 Index byly zaméfeny na fyzické
a psychické zdravi, na miru socidlniho zaclenéni do kolektivu a na vniméni Skolniho
prostiedi. Cely dotaznik tak pojal vSechny dimenze v oblasti kvality Zivota u déti. Rozsah
vsech vyslednych hodnot se mohl pohybovat v rozmezi 10-50. Kone¢na hodnota Kidscreen
celého souboru déti po TKD doséhla az k praméru 40,2 (divky 38,7 a chlapci 40,9). Pro
porovnani vysledkd se studii HBSC z roku 2006 jsem musela odecist primérnou vyslednou
hodnotu u otazky: Citil/a ses osamely/a?, ktera se v dotaznikové studii HBSC nevyskytovala.
Po upraveni vysledkl je vyslednd primérnd hodnota celého souboru déti po TKD 35,83
(divky 34,61 a chlapci 36,38) a je téméf stejna jako vysledny primér 36,2 (divky 35,2
a chlapci 37,1) celého souboru respondentti reprezentativniho vzorku studie HBSC z roku

2006 (Hlavackova a kol., 2010, s. 142).

Z uvedenych vysledki nadale vyplyva, ze déti léCené transplantaci krvetvornych bunék
subjektivné hodnoti svoji kvalitu zivota skoro stejné nebo jen nepatrné hiife jako Ceské déti
Z reprezentativniho vzorku studie HBSC. Je nutno brat v potaz také fakt, ze existuje vzajemna
souvislost mezi vnimanim kvality Zivota po TKD a uplynulou dobou po TKD. Cim déle je
dité¢ po 1é¢bé a v rekonvalescenci, tim kvalitnéj§i Zivot muze zit. Druhym poznatkem je
zjisténi, Ze divky hodnoti svoji KZ htife nez chlapci, jak je tomu stejné i ve studii HBSC
z roku 2006.

Pro zajimavost zde uvadim i vysledek vyzkumu Kidscreen — 10 Index pro rodice déti po
TKD, kde se vysledné hodnoty také mohly pohybovat v rozmezi 10-50. Nyni jsem otdzky
a vysledky z dotazniku ponechala v pivodni podob¢. V piipadé¢ rodi¢t byla primérna hodnota
celého souboru vyssi (40,5) nez prumérna hodnota déti po TKD (40,2). Subjektivnim

hodnocenim rodi¢i se jevi KZ jejich déti po TKD jako velmi vysoka.

Kvalitu Zivota do wur€it¢é miry ovliviluji rizné determinanty. V mém vyzkumu mé
u sledovanych déti zajimalo, jaky faktor vyrazné pozitivné a zaroven nejvice ovliviiuje jejich
kvalitu zivota. Déti ze 43 % uvedly svoji rodinu. Podobné to vidi i jejich rodice ve 33 %.

2 rodic¢e navic oznacili skolu jako pozitivni faktor, avSak ani jedno z déti takovou odpovéd’
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neuvedlo. Divodem muze byt fakt, ze dle studie HBSC z roku 2006 neni vztah ¢eskych déti

ke skole stale nijak ptiznivy (Hlavackova, 2010, s. 114).

V opaéném piipadé odpovidaly déti po TKD na otazku, co ovliviiuje jejich KZ v negativnim
slova smyslu. Nejéastéjsi odpoveéd nic zvolilo 43 % déti. Rodice se s détmi v otazce nejvic
negativniho faktoru neshoduji. Ve 40 % oznacili izolaci. Avsak i oni si mysli, Ze jejich déti

Vv posledni dobé& nic negativné neovlivituje. Tuto odpoveéd’ zaskrtli ve 33 % piipadu.

Posledni vyzkumnou otdzku jsem zaméfila na zménu pohledu ditéte na zivot jako celek
po prodélaném onemocnéni a po TKD. Z mého vyzkumu vySlo najevo, Ze naprostd vétSina
dotazanych déti (87 %) potvrdila, Ze je onemocnéni ,,néjakym zplisobem™ zménilo. VSechny
déti dosadily na prvni misto v zebticku Zivotnich hodnot zdravi. Jen 4 déti, mimo jiné mezi
nimi zadna divka, uvedly, Zze je nemoc nezmeénila. Je zajimavé, ze déti jinou hodnotu nez
zdravi neuvedly. Ve vyzkumu by se ddle mohlo pokraCovat rozSifenim otdzek, které by

zjiStovaly stav V posttraumatickém rozvoji.
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8 Zavér

Cilem m¢é bakalaiské prace bylo zmapovat oblast kvality Zivota (KZ) u déti po transplantaci
kostni dfen¢ i s jejimi specifickymi ukazateli. Bylo velmi obtizné cely koncept uchopit,
jelikoz zahrnuje celou fadu riiznorodych oblasti a zkuSenosti ditéte. Proto jsem se ve vyzkumu
nejvice soustiedila na subjektivni hodnoceni: vnimani vlastniho zdravi (perception of health),
pocitu Stésti (happines), zivotni spokojenosti (life satisfaction) a pocitu osobni pohody

(well-being).

Déti v mém vyzkumu ohodnotily sviij zdravotni stav jako vynikajici nebo dobry stejné jako

jejich rodice a témét stejné jako jejich vrstevnici.

Co se tyce Stesti v Zivote, déti po TKD potvrdily svymi vysledky, ze se citi stejné $t'astn¢ jako

dé&ti ze studie HBSC z roku 2006.

Celkovou zivotni spokojenost hodnotily déti z mého souboru nadprimérné. A jejich rodice
hodnotili spokojenost se zivotem svych déti pied TKD jesté Iépe nez déti samotné, naopak

hate vidi zivotni spokojenost u svych déti nyni, po TKD.

Vysledky z dotazniku Kidscreen — 10 Index (verze pro déti) nam ukazaly, ze vyléCené déti
Z maligniho onemocnéni vykazuji téméf stejnou nebo o néco malo horsi kvalitu Zivota nez
déti z reprezentativniho vzorku studie HBSC z roku 2006. Zajimavosti je, Ze rodice déti po
TKD hodnoti celkovou KZ (dle vysledkii Kidscreen — 10 Index pro rodi¢e) svych déti opét

Iépe nez deti samotné.

Jako nejdulezitéjsi pozitivni faktor, ktery ovliviiuje kvlitu zivota, oznacily déti z mého
souboru i jejich rodi¢e rodinu. V otazce negativniho faktoru nejvice ovliviujici KZ se déti
shodly pfevazné na tom, ze je nic negativné neovliviiuje. Naopak rodie se v tomto piipadé

domnivaji, Ze jejich déti nejvice negativné ovliviiuje izolace.

Po této narocné, Zivotu ohrozujici a stresové zkuSenosti a po prodélaném psychickém
traumatu se drtiva vétSina déti v mém vyzkumu shodla na tom, Ze je tato zkuSenost né¢jakym
zpusobem zmeénila. Soucasné potvrdily, Ze na zebtiCku zivotnich hodnot zménily potadi a na

prvni misto dosadily zdravi.
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Na pocatku celého vyzkumu jsem se domnivala, ze déti budou svoji celkovou spokojenost se
zivotem hodnotit mnohem htife, av§ak nyni na zéklad¢ vysledk mGzu konstatovat, ze kvalita

zivota déti po transplantaci kmenovych bun¢k krvetvorby je velmi vysoka.

Téma mé bakalarské prace pro mé bylo velkym piinosem a poznanim. Po celou dobu své
dlouholeté praxe na klinice détské hematoonkologie jsem zastavala nazor, Ze vazn¢ nemocné
déti, které prosly dlouhodobou lécbou a transplantaci kostni dien€, nemohou zit kvalitni zivot
z n¢kolika prostych davodd. Témi jsou napiiklad: nezbytna rezimova opatieni,
nizkobakterialni strava, socidlni izolace, omezeni v oblasti fyzickych aktivit a stala
dispenzarizace. Domnivala jsem se, Zze i po vyléfeni znemoci a po ukonceni
rekonvalescen¢niho obdobi, se déti stale citi jako nemocné a limitované v ur¢itych oblastech
dennich aktivit. Opak je ale pravdou. Potésujicim faktem se stava skuteCnost, ze déti po
vylé€eni z maligniho onemocnéni mohou nadale Zit normalni, Stastny, spokojeny a kvalitni

Zivot.

Vysledky mé bakalaiské prace budou vyuzity pro zvysSeni trovné informovanosti o vnimani
zdravi a kvality zivota déti po transplantaci kostni diené u Siroké laické i odborné vefejnosti.
Zaroven také budou k dispozici v transplanta¢ni ambulanci, kde se zahrnou do eduka¢niho

materidlu. Stanou se tak motivaci pro dospivajici déti a jejich rodice v potransplantacni péci.

V neposledni fadé¢ budou vysledky podkladem pro zvySeni psychologické péce v ramci
dispenzarizace u déti, které sviij zdravotni stav hodnotily jako zhorSeny nebo Spatny bez
soucasné pritomnosti zjevnych komplikaci po 1€Cbe, a které se citi ve svém zivoté nest'astné.
Konkrétné jsem se zaméfila na 2 déti z dotaznikového Setieni a jejich rodice, se kterymi

nadale spolupracujeme.

Problematice kvality Zivota u dospivajicich déti po transplantaci kmenovych bun¢k
krvetvorby se pfi svém profesnim zaméfeni budu nadale vénovat. V budoucnu bych rada
vyzkum rozsitila. Zamétila bych se vice na posttraumaticky rozvoj a vnimani Zivotnich

hodnot u déti po vyléceni z maligniho onemocnéni.
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TERMINOLOGIE

AFEREZA — Oddgleni a sbér uréitych slozek krve z krevniho obéhu pii pritoku specialnim

pristrojem — separatorem
ALL IN ONE vak — Vsechny slozky vyzivy ve vyzivovém vaku
ALOPECIE - Ztrata vlast zac¢ina po zahéajeni chemoterapie (obvykle do 14 dnil)

ANEMIE — Chudokrevnost; onemocnéni, pii némz je v krvi snizeny poéet cervenych krvinek

a snizeno mnozstvi krevniho barviva
ANTIBIOTIKA — Léky zastavujici rust nebo nicici bakterie

ANTIGEN - Znak bilkovinné struktury v organismu, proti némuz se v téle tvoii protilatky

nebo je rozpoznavan systémem bunécéné obranyschopnosti
ANTIMYKOTIKA — Léky zaméiené proti kvasinkové nebo plisniové infekci

APATIE — DuSevni stav se snizenym zajmem o cokoli, netecnost, lhostejnost k vnéjSim

podnétiim

ASCITES - Ptitomnost volné tekutiny v dutin¢ bfisni
ASPIRAT - Vzorek ziskany odsatim

AUTONOMIE - Svébytnost, nezavislost

AZOOSPERMIE — Neptitomnost zralych spermii v ejakulatu
BILIRUBIN — Zlu¢ové barvivo oranzovoéervené barvy
BLASTY - Nevyzralé buniky bilé vyvojové fady

CONDITIONING - Rozpusténi plvodni kostni difené¢ pied transplantaci pomoci

chemoterapie nebo pomoci 1kl a ozafeni

CUSHINGUV SYNDROM - Endokrinni porucha zplsobena vysokou hladinou kortizolu
v krvi
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CYKLOSPORIN-A - Jeden ze zékladnich 1ékii pouzivanych v potransplantacni

imunosupresi

CYTOGENETIKA - Védecké odvétvi zkoumajici dédicnost na urovni buiky, studuje

zejména chromozomy
CYTOSTATIKA — Léky ni¢ici nadorové buiiky
DIFERENCIAL LEUKOCYTU — Rozpoéet bilych krvinek

DISEMINOVANA INTRAVASKULARNI KOAGULOPATIE - Chorobny stav
charakterizovany vznikem mnohocetnych trombt v drobnych cévach a soucasnym ¢i

naslednym silnym krvacenim

ERYTROCYT - Cervena krvinka vazici kyslik a prenasi jej z plic do tkani a organti
GENOTYP — Souhrn v8ech dédi¢nych vloh jedince ulozenych v genech
HEMATOPOEZA - Krvetvorba

CHEMOTERAPIE - Protinadorova Iécba cytostatiky

CHIMERISMUS - Po transplantaci oznatuje ptitomnost krvetvorné tkang darce v téle

piijemce

CHLOROM - Myeloidni nebo granulocytarni sarkom

IMUNITA — Obranyschopnost, odolnost proti infekcim

IMUNOSUPRESE — Um¢l¢é snizovani imunitnich reakci
IMUNOSUPRESIVA — Léky snizujici stupen nezadoucich obrannych reakci

INCIDENCE — Pomér nové vzniklych onemocnéni v daném casovém obdobi k celkovému

poctu osob ve sledované populaci
INDIKACE — Ur¢eni, pfedepsani vhodné 1é¢by ¢i vhodného vykonu
INFUZE — Podani roztoku do Zily

INSUFICIENCE — Nedostate¢nost, selhavani
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INTRAVENOZNI — Podani do zily
KARYOTYP - Soubor v§ech chromozomti v buné¢ném jadie
KOAGULACE - Proces srazeni krve

KORTIKOIDY - Léky odvozené od hormonti nadledvin s Sirokou fadou ucinkti, vysoce

ucinné v potransplantacni imunosupresi

KREVNI OBRAZ — Laboratorni vy3etieni hodnot krevnich elementt

KREVNI TRANSFUZE - Substituce krevnich derivétt
KRYOKONZERVACE - Uchovavani zivych bunék a tkani v zamrazeném stavu
KURATIVNI — Légebny

LEUKEMIA CUTIS - Infiltrace leukocytt do kize

LEUKOCYT - Bilé krvinka, slouzici k obran¢ organismu proti infekcim a jinym skodlivym

vlivim
LEUKOCYTOZA - Zvy$ené mnozstvi bilych krvinek v krvi

LEYDIGOVY BUNKY - Intersticialni buiiky varlete produkujici muZské pohlavni

hormony, zejména testosteron

LYMPHADENOPATIE — Zbytnéni miznich uzlin

LYMFOCYT - Jeden z druht bilych krvinek z fady agranulocytti, déli se na B-lymfocyty

a T-lymfocyty a zaji$t'uji specifickou imunitu

LIDSKY LEUKOCYTARNI ANTIGEN (HLA) — Bun&ny znak na povrchu viech

télesnych bunek, slouzi k rozpoznani burnky systémem obranyschopnosti t&la
MALIGNI — Zhoubny

MONOCYT — Nejvétsi druh bilé krvinky z fady agranulocytl, chova se jako makrofag

(Gcastni se fagocytdzy — pohlcovani cizorodych bun¢k)

MORPHIN - L¢k opioidniho typu
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MUCOSITIS - Zanét sliznice v dutin€ ustni jako nasledek vedlejsich ucinki cytostatik

MYELOABLATIVNI REZIM - Uplné odstranéni ptivodni nemocné kostni dfend

V ptipravném rezimu pied transplantaci
MYELOBLAST — Nezrala bila krvinka (granulocyt) obsazend v kostni dieni

NASOGASTRICKA SONDA - Elasticka hadi¢ka z plastické hmoty zavedend nosnim

pruchodem do Zaludku pro zajiSténi vyzivy

NEMYELOABLATIVNI REZIM - Piipravny rezim pted transplantaci, ktery neodstrafiuje

plvodni kostni dfeni do Uiplného zbytku

NEUTROFIL — Druh bilé krvinky pattici do fady granulocytt

ONTOGENEZE - Individualni vyvoj jedince od zarode¢ného vyvoje do zaniku
ORBITA - Kostni prostor dutiny o¢nicové

OSTEOPOROZA - Ridnuti kosti, onemocnéni charakterizované Gibytkem kostni hmoty

PALIATIVNI LECBA — Lé¢ba, ktera zmirtiuje utrpeni nevylé¢itelné nemocného, ovliviuje
piiznaky chorob nebo zvySuje jejich snesitelnost pro nemocného, neméa zasadni vliv na

pricinu choroby a jeji pribeh

PANCYTOPENIE — Soucasny pokles poctu vsech typti krevnich bunék, ¢ervenych a bilych

krvinek a krevnich desticek
PARENTERALNI VYZIVA — Podéavani energeticky bohatych vyzivnych roztoki do Zily
PER OS — Podani sty

PERIFERNI KMENOVE BUNKY - Krvetvorné buiiky, které se vyplavily z kostni dieng

do periferni krve

POSTRAUMATICKY SYNDROM - Stav dusevniho vycerpani jako reakce na

neprodélanou zatéz

PREDISPOZICE - Vrozena nebo ziskana nachylnost, sklon
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PROFYLAXE — Ochrana 1é¢ebnymi prostiedky nebo o¢kovanim pied ur¢itou nemoci, ktera
by mohla nastat

PROGENITOROVE BUNKY - Jiny nazev pro kmenové buiiky, z nichz se vyviji viechny
druhy bunék

PROGRESE - Postup onemocnéni, zhorSujici se onemocnéni

PROLIFERACE - Hojné mnozeni, bujeni, novotvoteni

PUNKCE — Nabodnuti organu nebo télni dutiny k diagnostickym nebo lé¢ebnym uceltim
RADIOTERAPIE - Lécebné ozateni

REAKCE STEPU PROTI HOSTITELI - Potransplantaéni reakce, kdy krvinky

transplantované kostni diené€ napadaji organismus nového nositele

REKONVALESCENCE - Zotavovani, obdobi mezi vymizenim pfiznaki nemoci a tiplnym

uzdravenim

RELAPS = RECIDIVA — Nové¢ vzplanuti nemoci
REMISE - Klidovy stav nemoci

REZISTENTNI — Neodpovidajici na 1é¢bu

SEKUNDARNI HYPERTENZE - Zvyseny krevni tlak zptsobeny zndmou pii¢inou
(naptiklad pti podavani kortikoidit)

STEROIDNI DIABETES MELLITUS - Zvysena hladinu cukru v Krvi zpisobena
dlouhodobym podavanim kortikoidl

SEPARACE — Oddéglovani

STERNALNI PUNKCE — Odsati kostni dfené punkci z hrudni kosti
STEP — Transplantat

TESTOSTERON — Muzsky pohlavni steroidni hormon

TROMBOCYT - Krevni desticka podilejici se na procesu ochrany proti krvaceni
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TROMBOCYTOPENIE - SniZené mnoZstvi krevnich desticek v krvi
TROMBOKONCENTRAT - Transfuze krevnich desti¢ek
TYPIZACE - Urceni typu

VIROSTATIKA - Léky zamétené proti virové infekcei

VENOOKLUZIVNI NEMOC - Vedlej§i u¢inek chemoterapie, kdy dochazi v jatrech

K ucpavani drobnych zil otokem bungk jejich vystelky
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111 PRILOHY

PRILOHA A

PECE O CENTRALNI
ZILNI KATETR (CZK)
V AMBULANTNI PECI

Veronika Cepeldkova a kol.
odborny garant prof. MUDTr. Petr Sedlacek, CSc.

Klinika détské hematologie a onkologie

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5
http://kdho.fnmotol.cz/

Telefon na oddéleni:
Telefon na ambulanci:

Obr. 24 Péée o CZK v ambulantni pé¢i

Osetiovani vstupu CZ

Cetnost prevazovani: .
o vphipadé, ¢ je vstup Klidny 1x-2x tydné
« pokud je vstup zarudly nebo pozorujete sekreci ~ kontaktujte
oletiujictho lékafe &i sestry na oddéleni a domluvte se na daldim
postupu
pievaz vidy pii odlepeni néplasti (napf. po koupdni)

.

Pomuicky:

« istenka o )
sterilni étverce (5x 5cm; 10x 10cm) )

1izka naplast na prichyceni smycky 0 \
alkoholovi dezinfekce na kizi ‘
dezinfekce na pokozku rukou

niizky - umyté horkou vodou a dostateéné dezinfikované D
alkoholovou dezinfeki na nastfizeni sterilnich ctverct

3% peroxid vodiku; roztok Betadine

benzin nebo jiny pfipravek na oisténi zbytki naplasti

Inadine, Betadine, Framykoin - pro pfipad, Ze vstup

neni tplné klidny (zarudnuti, sekrece)

sterilni prodysnd kryci naplast, typu Curapor, Medipor...

« misto kryci ndplasti mo#no pousit elastické obinadlo

opatrné odstraite staré kryti (ndplast i étverce); postupujte opatrné,
aby nedoslo k tahu za volny konec katétru a tim jeho povytaZeni.
Nepouzivejte nizky ani jiné predméty s ostrymi hranami, aby nedoglo
k poskozeni katétru.

prohlédnéte si misto vstupu katétru do podkozi: zda je klidné

(pokud ano, prevaz ,na sucho"), zarudlé, v okoli vstupu krev & néjakd
sekrece, krusta (dle doporudeni pouzijeme na vstup Inadine, Betadine,
Framykoin,...)

je-li u vstupu krusta, pokuste se ji pomoci sterilniho ¢tverce prosiklym
dezinfekci odstranit; odstrafiovat nendsilné, aby nedoslo k poranéni
kilze event. krviceni

vstup Katétru a jeho nejblizsi okoli ocistime sterilnim ¢tvercem

s roztokem Betadinu &i alkoholovym étvercem; zagindme u mista
vstupu a ve spirdlich postup smérem ven do i! 3-5cm
po zaschnuti dezinfekce mizete podloZit katér u vstupu nastfizenym
sterilnim &tvercem

pri pievazu vidy nutno vytvofit bezpecnosti smycku - prevence
vytazeni CZK

na zavér prelepte kryci naplasti 10x 10-10x 15¢cm

pii velkém poskozen kize (z divoda astého pielepavini) mozno
pouZit misto kryci niplasti velky sterilni étverec 10x 10cm a vie
obvizat (okolo hrudniku) elastickym obvazem

Komplikace:

Postup: I .
o pripravte si viechny pomicky, které mizete potfebovat \
« malé a neklidné déti pfevazujte vidy ve 2 osobdch: 1. provadi samotny
pievaz, 2. dr dité
o ditkladné si umyjte ruce teplou vodou a mydlem, ruce osuite
a odezinfikujte; nasadte si ustenku

Obr. 25 Osetfovani vstupu CZK

vypadnuti CZK - piloZit vétsi vrstvu sterilnich étverci a alespot
20 minut K ~ ihned kontak oletfujici p
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pevazy

Obr. 26 Zdznam o o3etfovani vstupu CZK
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PRILOHA B

Za urtitych podminek po dohodé s Iékafem
je mozno (mimo sterilni reZim) pozivat:

Vafena vejce

® Tavené syry ve staniolu, hluboko mrazenou
zmrzhinu

Je zakazano pozivat: ® Cokoladu bez pfimési, tvrdé bonbony, susenky

bez kréma

Nizkobakterialni strava

® Cerstvé i tepelné nedostatetng upravené: maso, )
vaiieka, sakimy, siariny, fofu apod, ® Minerdlky a kupované napoje (do 24 hodin
po otevfeni)

® Nepasterizované &i cerstvé miéko, syry, tvarohy pokyny pro rodice a pacienty

a jogurty (s vyjimkou termizovanych) ® Tivaniivé miéko, termizované tvarohy
® Zralé (plesnive) sy, med ® Instantni polévky (Knorr, Maggi, Vitana apod.)
® Studené &i chlazené saldty, dresinky (s wyjimkou

Vafené uzeniny, plétkové sjry a Sunku, vakuové
balené

konzervovangch)

® Cerstvou zeleninu & Cerstvé ovoce (s vyjimkou
okréjeného zdravého fablka & hrusky, oloupaného
banénu &i pomerante)

® Nepasterizované i kupované ovocné i zeleninové
Stavy a diusy

.Cinské" nudlové polévky

Tepeiné neupravendé kofen! (véetné kakaa, maku,
ofechi, suseného ovace, bylinnych Eajd apod.)

Nizkobakterialni strava

Tepein® neupravené ,masli*, viotky apod. pokyny pro rodie a pacienty

Nepasterizované pivo, studniéni vodu, drozdi apod.

http://kdho.fnmotol.cz
www.donor.cz

Domaci konzervy — jakeékoliv (vEetné kompot()

Viechny polotovary tepeiné neupravované
a viechny potraviny z fast foodu

Tozené zmrzliny, prodévané zakusky a dorty

Obr. 27 Nizkobakteridlni strava A

Vazeni rodice a pacienti,

dostaly se Vam do rukou pokyny tykajici se nizko-
bakterialni stravy, kterou je nutné dodrZovat po dobu
lecby, t. 6 mésich

od HLA

Imunitni systém VaSeho ditéte byl zcela znicen poulitim

Nezapometite, 2e tento reZim je pouze dotasny, ale pro

vysokych davek pled viastni

(TKD) v rdmci tav. pfi Chybgjici it
systém vede ke zvySenému riziku infekénich komplikaci,
atozejménav prvnich 3 mésicich po TKD.

po
a 12 mésici po transplantaci od nepfibuzného dérce
£i po haploidentické transplantaci.

Pro lepsi pfehlednost byly pokyny rozdéleny
do nasledujicich &asti:

R S

Obno trvé a2 2 roky po
TDK. Respektujte nasledujici pokyny | po Vasem pro-
pusténi z transplantaénf jednotky. Jejich
nerespektovani mize vést ke vzniku
infekci, zejména bakteridinich a my-
kotickych (plisné), a dalSim zava2-
nym, &asto Zivot ohroZujicim,
komplikacim. Vase dité tak bude
lépe chranéno proti infekcim,

Chemoterapie &asto vyvoldva zménu vniméni chuté jidia
Neékteré d&ti po TKD nevnimaji chut jidia, jiné i sté2uji na
hofkou nebo kovovou chuf, néktera jidla se détem 2daji

bezchuti. P kdy2se
jidlo stane neoblibenym & naopak. VEtsinou zacinaji &t
prvné citit chul slanou, poté se pfidavaji chuté ostatni.
Zménu i idia mi stech,
vznikajici viivem radioterapie v oblasti hlavy a krku, kterd
snizuje tvorbu slin.

® Jemnd jidla se lépe polykaijl

@ Jidio podavejte s omatkou nebo $tavou,
Iépe se polyka

@ Casté maké dousky vody 2vihéi sta
a usnadni polykani

Obr. 28 Nizkobakterialni strava B

nutny. Budte

o

Ze stravy vyluéte nadymava, miécna a tutnd jidla
® U pacientii se stievni formou reakce $tépu proti
hostiteli je nutné dodrzovat pfi stravovani stejna
opatfeni jako pfi pobytu ve sterilnim rezimu

na transplantaéni jednotce

@ Uprava stravy v mikrovinné troubé nestaci

® Pouze dostatetny var dokaZe znicit bakterie
a plisné

® Jednou ohfaté jidio je mozno udrZovat v teple
po dobu maximaliné 3 hodin, poté jiZ neni mozna
stravu pouZit, a to ani po uchovani v lednitce
apo ohfati

® Kontrolujte teplotu vareného [#)
jida, ktera by neméla
Klesnout pod 75 °C 3
(zejména uprostied)

* Pfi ptipravé stravy doma
2ZvjSenou mérou dbejte
na dodrzovani maximalni
hygieny!!!

®  Potraviny napadené plisni
ihned vyhodte!!!



PRILOHA C

RIZIKOVE LERY

Antibiotika
rifampicin
Klarithromycin
azitromycin
ciprofloxacin

Antimykotika
flukonazol

vorikonazol gstat'ni
posakonazol boprofen
itrakonazol ienoba_rbnal
fenytoin
2 omeprazol
Potravinové dopliiky Imatinib
i dasatinib
grapefruit antil e

Odbormy garant
Prof. MUD. Petr Sedlcek, CSc.

Vydani letacku podpoiila

Haima CZ, 0.z edukatniho

grantu firmy Novartis.

www.haima.cz

Klinika détské hematologie a onkologie
http//kdho.fnmotol.cz/

www.donor.cz

Design a realizace
GRAPHICO ideas Company s. . 0.
www.graphico.cz

Rok vydani
2011

Obr. 29 Zasady poddavani nékterych imunosupresiv A

Pi lé¢bé Vaseho onemocnéni nebo onemocnéni
Vaseho ditéte jsou pouzivany i léky z oblasti imu-
nosupresiv. Tyto léky potlacuji obranyschopnost/
imunitu. To je ale nasim cilem. Rada téchto léki
ma bohuzel i jiné - nezadouci Ucinky. Je potfeba
o nich védét, sledovat je a optimalné se pokusit
jim predchazet ¢i je minimalizovat.

Jednou z cest, jak toho dosahnout, je i spravné davkovani.
Lék nebude dostate¢né ucinny, pokud nebude podavan

ve sprévném intervalu, doporuceném osetfujicim lékafem.

Nebude Géinny, pokud budou nékteré davky vynechany,
nebo nebudou presné (nizsi nebo vys3i) nez je doporuceno.
Naopak pi vysokych davkich hrozi fada i velmi zavaznych
nezadoucich icinkd (poruchy funkce jater, ledvin, nervového
systému, apod.).

Dilezité je védét, e sou¢asné podavané
Iéky, nebo nékteré napoje & jidlo, mohou
(sniZovat nebo zvyiovat). Nezbytné je
proto hladiny Iéki pravidelné sledovat
adle vysledka davky peélivé upravovat.

Tento navod se tyka nasledujicich imu-
nosupresiv podavanych ve forme tablet, kapsli & sirupu
vambulantni péci:

cyklosporin A (Sandimmun Neoral, Equoral,...)
- kapsle (25-50-100), sirup

takrolimus (Prograf,...) - tablety (0.5-1-5), sirup
sirolimus (Rapamune,...) - tablety (0.5-1-2), sirup
‘mofetil mykofenolat (CellCept, Mykofenolat,...)
- kapsle (250-500)

U viech téchto léki provadime pravideiné méfeni hladin.
Nasledujici navod na podavani cyklosporinu Ize proto
aplikovat i na ostatni Iéky z tohoto seznamu.

CYKLOSPORIN A

Cyklosporin A je lék, jehoz davkovani se fidi
hladinou léku v krvi, kterd musi byt urcovana

v pravidelnych intervalech. Pravidlem je nutnost
castéjsich kontrol hladiny léku v krvi v prvnich
tydnech podavani, po této dobé Ize pro vétsinu
pacientd najit optimalni davku a prodlouzit
intervaly laboratornich kontrol.

Jsou vétiinou pHimo Umémé davce, ustupuji po snizeni
davky a mizi po vysazeni léku. Patii mezi né zvyseny rist
chlupiy, tfes prsti, zhorseni funkce ledvin, vysoky krevni
tlak, porucha funkce jater, zbytnéni dasni, nechutenstvi,
pocit na zvraceni, zvraceni, bolest bficha, priijem, pocit
péleni rukou a nohou. Rada téchto projevii ustoupi po
prvnim tydnu podavani, nékteré se naopak zvyrazni v éase.

Podminkou dobré funkce ledvin je
zvy3eny piijem tekutin a rovnomémé
rozloZeni piti béhem dne a pokud
mozno i béhem noci.

Presné davkovani léku je podminkou tispésné lééby.
podévén 2x denné, rano a veZer, ve 12hodino-
vych intervalech (v nékterych pfipadech ale i 3x denné po
8 hodinach). Optimalini doba podavani
je 7.30-8.00 resp. 19.30-20.00 hod
(nebo 8- 16-24).
V den kontroly hladiny Iéku podévejte
ranni davku léku az po odbéru krve.
Vezméte si proto Iék s sebou do
nemocnice.

Obr. 30 Zasady podavani nékterych imunosupresiv B

Kapsle vyjmout z obalu az tésné pied podanim, jinak se
mohou stat méné uéinnymi. Zapach po jejich vynéti je
normélni a neznamend, Ze lék je poskozen. Kapsle musi
byt spolknuty veelku, nesmi se ldmat ani kousat.

Zapit je Ize jakoukoliv tekutinou s vyjimkou
grapefruitového dzusu a éaje.

Naplnit do poloviny sklenice pomeranéo-
vym nebo jinym napojem s prichuti (nepou-
zivat grapefruitovy dzus a ¢aj), optimalné
pouzivat stejny druh d2usu. Piilozenou
stiikackou podat do dZusu doporucené
mnozstvi Sandimmunu. Stiikacka nesmi
piijit do kontaktu s tekutinou ve sklenici.
Dobfe promichat a vypit naraz. Nenechat
Sandimmun usadit na sténach a na dné.
Dojde-li k usazeni Iéku na sténéch, proplachnout sklenici
malym mnozstvim dzusu a vypit. Stiikaki papiro-
vym kapesnikem a vrati se do obalu. Nikdy se nepropla-
chuje vodou, alkoholem nebo jinou tekutinou.

Roztok by mél byt spotfebovan do 2 mésict od otevieni
alahev skladovana pfi teploté mezi 20-30 °C (pokojova

teplota). Kapsle takéz pii pokojové teploté. Zbylé kapsie

&i roztok po skoceni lécby prosime vratit.
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PRILOHA D

Dotaznik pro déti

Dobry den,

jmenuji se Jana Ptfibylova, pracuji na klinice détské hematoonkologie, na transplantacni
jednotce kostni diené a jednotce intenzivni péce. Zaroven jsem studentkou 3. ro¢niku

bakalarského studia, oboru OSetfovatelstvi na Univerzit€ v Pardubicich.

Obracim se na Tebe se zadosti o vyplnéni pfilozeného dotazniku, ktery bude soucasti mé

bakalarské prace na téma Kvalita zivota déti po transplantaci kmenovych bunék krvetvorby.

Dotaznik obsahuje 13 jednoduchych otdzek, které jsou zamétené na Tvou kvalitu Zivota.

Vyplnéni zabere zhruba 10 minut Tvého Casu.
Dotaznik je zcela anonymni a vysledky budou pouzity pro ucel zpracovani bakalarské prace.

Dé&kuji Ti za spolupréci.

1. Jsi chlapec nebo divka?
] divka
1 chlapec

2. Kolik je Ti let?
11 let
12 let
13 let
14 let
15 let
16 let

O o o o o oo
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3. Pro jaké onemocnéni jsi podstoupil/a transplantaci Kostni diené?

U
U
U

4. Kolik let jiz uplynulo od transplantace kostni diené?

U
U
U

5. CitiS na sobé, Ze mas dlouhodobé obtize?

U
U

6. Jak hodnotiS sviij zdravotni stav?

U
U
U
O

(0 I O O O

akutni lymfatickd leukémie
akutni myeloidni leukémie

myelodysplasticky syndrom

1 rok
2 roky
3 roky

ano

ne

5.1 Pokud jsi odpovédél/a ANO v predchozi otazce €. 5, tak uved’, jaky problém

Té nejvice trapi?

vynikajici
dobry
ne moc dobry

Spatny

Jsi ve svém Zivoté §tastny/a?
velmi $tastny/a

celkem $tastny/a

ne moc Stastny/a

vitbec ne Stastny/a
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8. Cantriliv index (CI): Jak bys celkové zhodnotil/a sviij Zivot a to, jak ses citil/a

pred onemocnénim a transplantaci

kostni

diené?

Predstav

si

Zebrik

(Skala 0-10), které cislo (stupinek) od 0 (nejhorsi mozny Zivot) do 10 (nejlepsi

mozny Zivot) oznacis?

O

10

O

9

O

8

UJ UJ O O O OJ OJ
= N w » ul [e)) ~

[
o

9. CI: Jak hodnoti§ sviij Zivot jako celek a to, jak se citi§ nyni, po transplantaci

kostni drené? Opét si predstav Zebrik (Skala 0-10), které cislo (stupinek)

od 0 (nejhorsi moZzny Zivot) do 10 (nejleps$i mozZny Zivot) oznacis?

] 10

9

8

] ]
(o)) ~

]
9]

]
N

U
w
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10. Napi§ jednim slovem, co Ti nyni pozitivné ovliviiuje kvalitu Zivota (KZ)

11.

12.

a)

b)

c)

d)

e)

f)

g)

a zaroven ji zlepSuje?

Napi$ jednim slovem, co Ti nyni nejvice negativné ovliviiuje kvalitu Zivota

a zarovei ji zhorSuje?

Kidscreen - 10 Index (verze pro déti):

Precti si pozorné kazdou otazku. Jaka odpovéd’ té napadne jako prvni? Vyber

si koleCko, které nejlépe vystihuje tvoji odpovéd’, a zakiizkuj je.

Premyslej o minulém tydnu:

Citil/a ses dobre a v dobré kondici?

Citil/a ses plny/a energie?

Byl/a jsi smutny/a?

Citil/a ses osamély/a?

Mél/a jsi dost ¢asu pro sebe?

Mohl /a jsi ve svém volném case délat to,
co jsi chtél/a?

Jednali s tebou rodice spravedlivé?

vibec ne

O

nikdy

@)

nikdy

@)

nikdy

@)

nikdy

@)

nikdy

O

nikdy

@)

trochu

O

malokdy

O

malokdy

O

malokdy

O

malokdy

O

malokdy

O

malokdy

O

stfedné
O

stfedné

Casto
O

stfedné

Casto
O

stfedné

Casto
O

stfedné

Casto
O

stfedné

Casto
O

stfedné

Casto

@)

hodné

O

dost Casto

O

dost Casto

O

dost ¢asto

O

dost ¢asto

O

dost ¢asto

O

dost ¢asto

O

Uplné

O

vidy

O

vidy

@)

vidy

@)

vidy

@)

vidy

O

vidy

O
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h) Bavil/a ses dobfe s prateli?

i) Slo ti to ve $kole dobte?

j) Byl a/ajsi schopny/a davat pozor?

nikdy
O

vibec ne

O

nikdy

@)

malokdy
O

trochu

O

malokdy

O

stfedné

¢asto dost ¢asto
@) O
stfedné hodné
O O
stfedné
¢asto dost ¢asto
O O

vidy

uplné

vidy

13. Zménilo onemocnéni a transplantace kostni dfené Tvij pohled na Zivot jako

takovy?
(1 ano

[l ne

13.1 Pokud jsi odpovédél/a ANO v predchozi otazce ¢. 13, uved’, jaka zZivotni

priorita je na prvnim misté v Tvém Zeb¥i¢ku Zivotnich hodnot?
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PRILOHA E

Dotaznik pro rodice

Dobry den,

jmenuji se Jana Ptibylova, pracuji na klinice détské hematoonkologie, na transplantaéni
jednotce kostni difené¢ a jednotce intenzivni péce. Zaroven jsem studentkou 3. rocniku

bakalarského studia, oboru OSetfovatelstvi na Univerzit€ v Pardubicich.

Obracim se na Vas se zadosti o vyplnéni ptiloZzeného dotazniku, ktery bude soucdsti mé

bakalarské prace na téma Kvalita zivota déti po transplantaci kmenovych bunék krvetvorby.

Dotaznik obsahuje 13 jednoduchych otazek, které jsou zaméfené na kvalitu Zivota (KZ)

Vaseho ditéte. Vyplnéni zabere zhruba 10 minut Vaseho cCasu.
Dotaznik je zcela anonymni a vysledky budou pouzity pro ucel zpracovani bakalaiské prace.

Dé&kuji Vam za spolupraci.

1. Jak byste zhodnotila zdravotni stav Vaseho ditéte po transplantaci kostni direné?

vynikajici
dobry

ne moc dobry

(0 O R

Spatny

2. Cantrilav index (CI): Jak byste celkové zhodnotila Zivot VaSeho ditéte pied
transplantaci kostni dfené (TKD) na Skale 0-107?

Predstavte si Zebrik (Skala 0-10), které ¢islo (stupinek) od 0 (nejhorSi moZny

Zivot) do 10 (nejlepsi moZny Zivot) oznacite?
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9
8
7
6
5
4
3
2

1

|0

3. CI: Jak byste celkové zhodnotila Zivot Vaseho ditéte nyni, tedy po TKD na Skale
0-107 Opét si predstavte zebrik (Skala 0-10), které ¢islo (stupinek) od 0 (nejhorsi

mozny zivot) do 10 (nejlepsi moZny Zivot) oznacite?

10
9
8
o7
6
15
4
3
o2
o1
2. 10
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4. NapiSte jednim slovem, co si myslite, Ze nejvice ovlivituje KZ VaSeho ditéte

V pozitivnim slova smyslu?

5. Napiste jednim slovem, co si myslite, Ze nejvice ovliviiuje KZ Vaseho ditéte

V negativnim slova smyslu?

6. Kidscreen — 10 Index (verze pro rodice):
Prectéte si pozorné kazdou otiazku. Jaka odpovéd’ Vas napadne jako prvni?
Vyberte si kolecko, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd’, a zak¥izkujte je. Méjte

prosim na mysli minuly tyden:

CI’tIIO se Vage dité dOb\rle av dObré vibec ne trochu stfedné hodné Uplné

kondici? O ®) 0 '®) O
stfedné

Citilo se vase dité p|ne energie? nikdy malokdy ¢asto dost casto vzdy
stfedné

By|0 va§e dl,té smutné? nikdy malokdy casto dost ¢asto vidy
stfedné

Citilo se vase dité osamélé? nikdy — malokdy e dbseEwE
stfedné

MéIO va§e dl’té dost Easu pro sebe? nikdy malokdy Casto dost ¢asto vidy
v fe v ; 2 v stfedné

Mobhlo vase dité ve svém volném case nikdy malokdy Casto dost ¢asto vidy

délat to, co chtélo? O ®) e O ®)
fes v oy v ;. .y 052 stfedné

Citilo vase dlte; Zzesnm Jednajl rodice nikdy malokdy asto dost ¢asto vzdy

spravedlivé? e ®) O e ®)
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8. Bavilo se vase dité dobre s prateli?

9. Slo to vasemu ditéti ve $kole dobre?

10. Bylo vase dité schopno davat pozor?

nikdy
O

vibec ne

O

nikdy

O

malokdy
O

trochu

O

malokdy

O

stfedné
casto

O
stfedné

O

stfedné
Casto

O

dost Casto

hodné

O

dost Casto

O

vidy

Uplné

vidy
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PRILOHA F

Tab. 1 Tabulka primérné hodnoty jednotlivych kategorii skaly Kidscreen — 10 Index (n=30)

O tvém zdravi

Citil/a ses dobre a v dobré kondici? 3,77 3,27 4,05 4,13
Citil/a ses plna energie? 3,57 3,27 3,74 3,93
Byl/a jsi smutnd? 4,00 3,55 4,26 3,86
Citil/a ses osaméla? 4,37 4,09 4,52 4,53
Mél/a jsi dost ¢asu pro sebe? 4,10 3,36 4,52 4,13
Mohl/a jsi ve volném c¢ase délat, co jsi

chtéla? 4,20 4,36 4,11 4,47
Jednali s tebou rodice spravedlivé? 4,70 4,91 4,58 4,2
Bavil/a ses dobfe s prateli? 4,33 4,45 4,26 4,27
Slo ti to ve $kole dobie? 3,47 3,64 3,37 3,47
Byl/a jsi schopna davat pozor? 3,67 3,82 3,58 3,47
Kidscreen - 10 Index 40,18 38,72 40,99 40,46
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