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Uvod

»Vypadalo to, Ze ma obycejnou chiipku. Ale potom prisly vysoké teploty, zvraceni, prijem.
Po trech nedélich nas poslali na vysSetreni. 15. Fijna lékari diagnostikovali leukémii.
Ted mame za sebou prvni cast lecby, mela by prijit pauza a zacit bloky. Zatim to vypada,
Ze nebudeme muset jit na transplantaci. Jsme na zacatku a jsme v Motole vic nez doma,
kde na Misu ceka osmilety braska Marek. Vécné se perou, hadaji, Zadné brdska je
nemocnej, jsem na nej hodnej. Nejveétsi strach jsem zazila, kdyz jsem se to dozvedéla.
Dneska uz verim, ze to bude dobré. Vim, ze mu tady pomiizou.

Misa je v poradku, na udrzovaci lécbé (Novakova, 2003, s.113-114).

S timto osudem se muze setkat dennodenné kazdy z nas. Nemoc si prosté nevybira.
VétSinou do naseho zivota zasahne jako blesk z ¢istého nebe. Dosud Stastny rodinny Zivot
se mize béhem jedné vtefiny stat naprostou tragédii, kterd nas dokéaze velice silné
poznamenat a zapiSe se navzdy do naseho védomi.

Vyse uvedeny pribéh malého Misi jsem uvedla zdmérné. Bylo to jako bych se vratila
Vv Case asi o dvacet let zpét. Ja méla jeden rok a moje sestra Ctyfi. TéSily jsme
se z maliCkosti a riznych spole¢nych her, postupné jsme si utvaiely krasny sestersky vztah.
V jednom okamziku se ale vSe zménilo. Sestra byla ¢asto nemocnd. Nejdiive to piiSlo
rodi¢iim upln¢ normalni, ale obrat nastal, kdyz se sestfe zaCaly objevovat po téle malé
modiinky. Musela tedy podstoupit krevni testy, z nichz jasné vyplynula diagnoza akutni
lymfoblastické leukémie. Hned na to tedy nasledovala hospitalizace na oddéleni détské
hematoonkologie v Ceskych Bud&jovicich. V tu chvili ndm do Zivota vstoupil onen
,.blesk*. Radost ze vSedniho dne vystiidala nejistota a strach z toho, co bude zitra... Toto
obdobi bylo pro nas vSechny velice tézké, hlavné pro mé rodice, ktefi tomu museli statecné
celit. Ja byla jeste dité, které z toho, co se d¢je, neméd rozum. A praveé tato skutenost
sehrdla velkou roli pfi vybéru tématu mé bakalaiské prace. V nastinénych informacich
jsem se dozvédéla, co musela mé sestra béhem &by prodélat, ale chtéla jsem se zaméfit
spiSe na psychickou stranku nejen mé sestry tedy ditéte, které trpi leukémii, ale také
na psychiku pravé rodici, ktefi cely tento kolobéh testli a lé¢eni velice hluboce prozivaji
spolu se svym ditétem.

Nas ptibéh se ale dockal stastného konce. Sestra po prodélané 1é¢bé zlstala v remisi

a jeji naslednd progndza byla velice pfizniva. N&kolik let dojizdéla na kontrolni vySetfeni,
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kterd vzdy dopadla na vybornou. Tento rok bude mé sestfe 25 let, tési se zdravi a uziva
si kazdého nového dne.

onkologického onemocnéni. Dnes se ale diky nejmodernéjsim formam 1é¢by a za pomoci
nejruznéjSich pristroji dafi onkologlim zachranovat stale vétsi a vétsi pocet détskych
pacientll s leukémii. VE&fim, ze pocet uzdravenych déti se bude 1 nadale zvysovat.

Cilem teoretické casti bakalafské prace je sezndmit se obecné s leukémii jako
hematoonkologickym onemocnénim — S jeji historii, charakteristikou a také s jednotlivymi
formami leukémie, a to jiz se zaméfenim na détského pacienta. Dale nasleduje cast, ktera
je vénovana tomu, jak leukémie a jeji léCba zasahuje do psychiky nejen samotného
nemocného ditéte, ale také do psychiky jeho rodi¢h (rodiny). S tim souvisi uvedené
moznosti psychické pomoci, které se také v této Casti objevuji. Po Socialnich aspektech, jez
se tykaji prispévkii, o které mohou rodi¢e nemocného ditéte zazadat, nasleduje jiz
metodika prace. Zde se vénuji jednotlivym piipadim déti s diagndézou leukémie, a to
Vv podobé zpracovanych kazuistik. Ze zjiSténych a ndsledné komentovanych informaci
muze vzniknout material ke studiu. Muze slouzit naptiklad jako informacni zdroj
pro rodice déti s leukémii, ktefi momentaln€ podstupuji narocnou 1éCbu, ¢i se mize také

osvedcCit uciteliim, kteti Cekaji na prichod ditéte, které se nachazi ve fazi udrzovaci 1é¢by.



1 Cile prace

Hlavni cil

e Zaméfit se na priabéh Ié¢by leukémie v détském veku a zaroven na to, jak se tato

lécba mtize podepsat na psychice nemocného ditéte a také na psychice jeho rodiny.
Diléi cile

e Seznamit se s obecnou charakteristikou (historie, pfi¢iny vzniku, moznosti 1é¢by)
a nasledn¢ s jednotlivymi formami leukémie se zaméfenim predevsim na leukémii
v détskéem veéku.

e Piedstavit moznosti psychické podpory, které¢ se aplikuji hlavné na osobu
nemocného ditéte, ale také 1 na jeho rodinu, kterd se béhem celé 1é¢by nachazi
ve slozité situaci.

e Zjistit informace o moznostech socialni podpory, které jsou poskytovany rodindm
s onkologicky nemocnym ditétem, a to vV podobé¢ statnich socialnich ptispevk.

e Upozornit na existenci nadacnich spolecnosti (fondil), které financné ptispivaji
na oblast détské hematoonkologické mediciny.

e Vytvofit kazuistiky na zakladé zjisténych informaci a nasledné provést srovnani

a vyhodnoceni téchto skute¢nosti.



2 Teoretické poznatky

2.1 Strucna historie

Historie objeveni této nemoci saha asi do 19. stoleti. Dnes mame 21. stoleti a pravé
doba mezi témito stoletimi je charakteristicka jak urcitymi netuspéchy, tak i fascinujicimi
objevy naptiklad pfi 1é¢beé samotné leukémie.

Zasadni byl rok 1827, kdy se vyskytlo onemocnéni, pii kterém se odhadovalo, Ze
se mize jednat pravé o leukémii. V roce 1845, 1849 byl poprvé pouzit termin leukémie
pi1 stanoveni diagndzy. V této dobé se jiz jedna o podlozené informace, ne pouze
0 spekulace jako tomu bylo v roce 1827. Velky pokrok pii stanoveni 1é¢by je zaznamenan
ve 20. stoleti, kdy se pti 1é€bé leukémie zacind vyuzivat radioterapie, chemoterapie a také
rizné druhy cytostatik. S historii leukémie je spjata také jeji FAB klasifikace, na které mél
hlavni podil John Hughes Bennett (Mayer, Stary a kol., 2002).

Dnes se védci a lékafi orientuji také 1 na budoucnost, kterd diky novym objeviim
a modernim technologiim patii molekularni biologii. Ta by méla podle dosavadnich
odhadii a vyzkumui zménit dosavadni diagnostiku a také naslednou 1é¢bu leukémii (Mayer,

Stary a kol., 2002).

2.2 Charakteristika

Jedné se o nadorové onemocnéni krve — krevnich bunék. Pfi vzniku samotné leukémie
se zacinaji v kostni dieni vytvaret atypické blasty, které se tidi podle svych pravidel.
Postupné se zmnozuji a dochdzi k tomu, ze kostni dien pravé kvili témto atypickym
blastim nemuze vytvaiet zdravé buiiky. Poté nasleduje jejich postup do krve (krevniho
ob¢hu).

Je dilezité zminit, ze krev proudi ve vSech organech lidského téla prostfednictvim
systému cév. A pravé tyto organy zasobuje kyslikem a Zivinami, odvadi také nepotiebné
a Skodlivé latky k organtim, které tyto latky zpracuji a nasledné vylouéi z téla. V krvi jsou
pfitomny také hormony, které pfedavaji informace jednotlivym organim pro jejich
spravnou c¢innost. Krevni systém se dale podili na obrané organismu, proto napiiklad
reaguji na infekci ¢i poranéni (Sramkova, 2006).

Krev se sklada z n€kolika slozek — plazma, zde se jedna o krevni elementy, které

se nachazeji v roztoku bilkovin (http://www.linkos.cz/slovnicek). Bunécné ¢asti — bunky



rozeznavame podle jejich tvaru a funkce a to na Cervené krvinky (erytrocyty), bilé¢ krvinky
(leukocyty) a krevni desti¢ky (trombocyty).

1. Cervené krvinky (erytrocyty)

Erytrocyty davaji charakteristicky vzhled — barvu krvi a to diky ucinku cerveného
barviva hemoglobinu. Erytrocyty zasobuji kyslikem vSechny organy. Pokud dojde
k nedostatku Cervenych krvinek, organismus se ocita bez kysliku a mtze dojit k jeho
naslednému poskozeni. Nedostatek cervenych krvinek je diagnostikovan jako
chudokrevnost (anémie). U ¢loveéka chudokrevnost zptsobuje bledost klize a unavenost

jeho organismu (Sramkova, 2006).

2. Bilé krvinky (leukocyty)

Leukocyty jsou buriky, které maji jadro nepravidelného a proménlivého tvaru. Nachazi
se nejen v Krvi, ale i v mize, tkanovém moku a tkanich. Leukocyty se rozliSuji, a to podle
piitomnosti drobnych zrni¢ek (granuli) v cytoplazmé na granulocyty a agranulocyty.

A) Granulocyty — uto¢i proti bakteriim, které vychytavaji a nasledné je nic¢i. Jsou
charakteristické lalo¢natym clenénym jadrem S pfitomnosti zrnicek v cytoplazmé. Podle
barvitelnosti téchto zrnicek se granulocyty dale rozliSuji:

e neutrofilni — jedna se o nejCastéjsi variantu granulocyti. Maji za kol pohlcovat
bakterie, zbytky tkani a ndsledné tyto pohlcené castecky stravit. Tento d¢j
oznacujeme pojmem fagocytdza.

e eozinofilni — maji schopnost se pohybovat a ¢astecné se podileji na fagocytoze.

e bazofilni — vkrvi jsou obsazeny velice malo. Obsahuji protisrazlivou latku
(heparin). Aktivné se ucastni pii alergickych reakcich a zapojuji se do procesu
srazeni krve.

B) Agranulocyty — jejich neclenéné jadro ma okrouhly az ledvinovity tvar. Na rozdil
od granulocytii nemaji agranulocyty v cytoplazmé obsazena zrnicka. Do skupiny
agranulocytl spadaji:

e lymfocyty — existuji ve dvou variantach a to T-lymfocyty a B-lymfocyty. Podileji
se na vzniku obrannych protilatek, pfimo bojuji proti infekcim. Déle maji

schopnost rozliSit zdravé buniky od bunék cizich a ty poté nasledné odstranit.
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e monocyty — jedna se o nejvétsi bilé krvinky. Zachycuji a nasledné pohlcuji

vSechny rizné cizi latky (fagocytdza).

Vsechny tyto druhy jsou charakteristické vzajemnou spolupraci. Podileji

se na obranyschopnosti organismu (Sramkova, 2006; Kopecky a kol., 2010).

3. Krevni desti¢ky (trombocyty)

Trombocyty se podileji na zastavé krvaceni a uplatiiuji se naptiklad pti poranéni cévni
stény, kdy uzaviraji misto poranéni. S trombocyty spolupracuji koagulacni faktory
(Sramkova, 2008), které se podileji na sraZeni krve. Koaguladni faktory se nachazi
vV neaktivni formé¢ a to pfimo v krvi, aktivuji se tedy az pii poranéni cévniho endotelu
(http://lekarske.slovniky.cz).

Nedostatek krevnich destic¢ek (trombocytopenie) zpusobuje silné krvaceni z nosu, dasni,
také se objevuje krvaceni do vnitinich organt (mozek, dutina bti$ni) — jedna se o velice

zévazné a zivot ohrozujici stav postizen¢ho jedince (Sramkova, 2006).

VSechny tyto krevni bunky (krvinky) vznikaji v kostni dieni. S pfibyvajicim vékem
kostni dfené ubyva a po Case se nachazi pouze v hrudni kosti, kycelni kosti, v obratlich

a také v nékterych kostech lebky (Sramkova, 2006).

2.3 Etiologie

Existuji pripady leukémii, kde je mozné urcit ptic¢inu vzniku této nemoci, ale i piesto
stale prevazuje skuteCnost, ze pri¢ina vzniku leukémie zlistavd neznamou i pies veSkeré
diagnostiky a nésledné¢ vyzkumy. Moderni védecké vyzkumy pouze odhaduji mozné
pti¢iny vzniku dané nemoci.

Casto se tedy pii zji§tovani pii¢iny vzniku leukémie uplatiiuje vice faktorti napiiklad
poznatky epidemiologickych a klinickych studii, poznatky bunééné a molekularni biologie
a imunologie. Tyto poznatky jsou dale zpracovavany v podobé statistickych analyz, které

slouZi k naslednému porovnavani zjisténych dat (Mayer, Stary a kol., 2002).
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Faktory, které ovliviiuji vznik leukémii:

2.3.1 Genetické faktory

Genetické faktory vznikaji vétSinou na podkladé poskozeni chromozomi. Muze byt
poskozen jeden ¢i vice chromozomul. Problém také muze nastat v piipadé, kdy dany
chromozom chybi ¢i naopak pifebyva nebo ma odliSnou stavbu. Jedinci, ktefi trpi
chromozomalnimi poruchami, vétSinou se v dnesni dobé jedna o jedince s diagnoézou
Downova syndromu, u nich se tedy castéji nez u zdravého jedince objevuje sklon
k onemocnéni leukémii (Sramkova, 2006). Jedna se ale o velice malé procento asi 5 %,
kdy je leukémie zplisobena genetickymi poruchami. Jak jiz bylo zminéno, nejvétsi riziko
vzniku leukémie na zakladé genetickych faktorti se nachazi u jedinci s Downovym

syndromem (Mayer, Stary a kol., 2002).

2.3.2 Vlivy prostredi

Zde se uvadi hned nékolik faktorti. Mohou se objevit jako samostatni Cinitelé ¢i jako
jedna spolupiisobici skupina. Jedna se naptiklad o vyskyt radioaktivniho zatreni, pisobeni
socioekonomickych podminek, stravy, koufeni, primyslu, zemédélstvi nebo také riiznych
vird.

Za nejznamgéjsi rizikovy faktor vzniku leukémie je pokladano ionizujici zareni. Tyka
se to predevsim lidi, kteti byli béhem valky pfitomni pfi atomovém vybuchu ¢i lidi, ktefi
jsou vystavovani zareni ve svém zaméstnani — dnes napiiklad ve zdravotnictvi.

Mezi dalsi faktory patii, jak jiz bylo vySe zminéno, socioekonomické faktory, strava
a koufeni. Tyto faktory by se daly shrnout do jedné skupiny, jelikoz spolu velice uzce
souvisi. Bylo dokdzano, ze zplsob Zzivota se podili i na mozném vzniku leukémie.
K zpiisobu Zivota patii 1 sloZzeni kazdodenni stravy. Zde se vyskytly ptfipady, kdy dité
onemocnélo leukémii, protoZe jejich matky v priab&hu téhotenstvi uzivaly alkohol. Stejné
riziko hrozi také pti koufeni cigaret ¢i marihuany.

Na vzniku leukémie se dale mohou podilet rizné chemikalie (benzen, styren, butadien,
etylen), se kterymi se setkdvaji pfedevSim lidé zaméstnani v chemickém primyslu,
gumarenstvi, pti zpracovani ropy, ale také v oblasti vyroby obuvi.

Leukémii mohou zapficinit 1 pesticidy, herbicidy, nafta, vyfukové plyny ¢i mykotoxiny

a také bézné plisné.
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S vyskytem leukémie jsou Casto spojovany viry. Ty se podileji na vzniku této nemoci
bud’ pfimo, nebo nepiimo. Jedna se napiiklad o viry HTLV, EBV — virus Epsteina
a Barrové, HIV (Mayer, Stary a kol., 2002).

2.3.3 Imunologické faktory

S imunologickymi faktory jsou spjaty antigeny, které jsou charakteristické pro kazdého
lidského jedince. V piipad¢, kdy se objevi v organismu ¢lovéka odlisné antigeny, vlastni
bilé krvinky tedy zahajuji svou Cinnost a tyto odliSné antigeny nejdifive rozpoznavaji
a nasledné je nici. Za odlisné antigeny se povazuji nadorové bunky, které likviduji bilé
krvinky. Pokud dojde k selhani obranného systému, nemohou byt nadorové buiky ni¢eny.
Zatim neni védecky podlozeno, pro¢ k témto porucham obranyschopnosti organismu
dochazi. Neustale jsou tedy imunologické faktory vzniku leukémii zkoumavany, coz vede
Kk novym poznatkim naptiklad o novéjSich a zaroven uéinngjSich formach 1éCby této

nemoci (Sramkova, 2006).

2.4 Lécha a jeji formy

Remise a relaps, tyto pojmy patii mezi stézejni stavy, ke kterym dochazi praveé
pii pribéhu lécebného procesu leukémie. K remisi dochazi, pokud se v kostni dieni jiz
nenachdzi zadné nadorové bunky (atypické blasty). Za hlavni ukol pii 1é¢bé této nemoci je
povazovano dosazeni tohoto stavu a to co nejdfive, a poté tento stav i nadadle udrzovat.
Pokud by doSlo k poruseni tohoto stavu (remise), dochazi k relapsu, tedy Kk navratu
piiznakti leukémie. Pacient musi danou 1éCbu absolvovat znova, vétSinou se jedna
o slozit¢jsi prabeh lécebného procesu. V tomto piipadé se Casto oSettujici I€kari priklanéji
Kk moznosti transplantace kostni diené.

Pacienti s leukémii se 1é¢i ve specializovanych =zafizenich — onkologicka,
hematoonkologickd oddéleni v nemocnicich. Samotna lécba probiha v n€kolika fazich.
Za hlavni divod je zde tedy pokladana snaha o ovlivnéni leukemickych bunék, u kterych
nedoslo ke zni¢eni béhem jedné z pravé jiz zmitovanych fazi 1écby. Samotnd 1écba
leukémii trva asi dva roky, sklada se ze dvou ¢asti a to z intenzivni a udrZovaci 1écby.

S lécbou samoziejmé souvisi 1 délka pobytu nemocného v nemocnici. Jednd se o velice
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individualni aspekt, jelikoz zalezi naptiklad na tom, jakd lécba byla pacientovi nasazena,
jestli se u néj neobjevily néjaké komplikace (pfi aplikaci chemoterapie), atd.

O stanovené 1écbé pacienta je nejdiive informovan sam pacient. Pokud se jedna
o détského pacienta, jsou samoziejm¢ informovani o lééebném procesu rodice daného
ditéte. Rodictim nemocného ditéte se také dale predklada informovany souhlas o klinické
1é¢ebné studii, jehoz piiklad se nachazi v ptiloze 1 (Sramkova, 2006). Lékati informuiji
rodice nejen o stanovené 1écbé, ale také o klinické studii. Tyto studie vedou Iékafti
zabranéni moznosti vzniku riznych komplikaci. Nésledn¢ tedy dochazi k shromazd’ovani
dat prostiednictvim téchto studii. Zjisténa data jsou srovnavana a nakonec i vyhodnocena.
Pravé diky témto studiim dochazi ke zlepSovani prognézy leukémii (zhoubnych
onemocnéni) v détském véku (AIEOP-BFN ALL, 2009).

Ptfed zahajenim stanové 1écby u détského pacienta se vétSinou détem zavadi centralni
zilni katétr. S1éc¢bou leukémie je spjato nékolika mésicni odebirani krve, podavani
nitrozilnich 1¢kt ¢i vyzivy. Détem se zavadi centralni katétr, ktery je zobrazen
na obrazku 1. Jedna se o hadicku, kterd se operativné umistuje do velké cévy v blizkosti

srdce (Sramkova, 2006).

Obrizek 1. Centralni katétr (Sramkova, 2006)
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Katétry existuji ve dvou typech:

Na obrazku 2 je zobrazen podkozni katétr — ,, hadicka zavedena do velké cévy je spojena
S malou komurkou, kterd je zasita pod kuzi na horni casti hrudniku. Katétr je tak zcela
kryty kuzi, z cehoz vyplyva nizké riziko infekci a mensi narocnost osetrovani. Pri kazdem
podani 1ékii do katétru je nezbytné napichnuti komiirky specidlni jehlou (Sramkova, 2006,
s. 20).“

%

Obrazek 2. PodkoZni katétr (Sramkova, 2006)

wewr

Na obrazku 3 se nachazi vnéjsi katétr — ,, hadicka katétru je vyvedena podkoznim tunelem
na povrch hrudniku pod klicni kosti, takzZe lze primo na néj napojit infuzi nebo odebirat
krev. VyzZaduje mimoradnou péci, aby se minimalizovalo riziko infekce a udrZela se

priichodnost katétru (Sramkova, 2006, s. 21).

Obriazek 3. Vngjsi katétr (Sramkova, 2006)
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Vhodny katétr doporucuje 1€kar, zalezi hlavné na véku nemocného ditéte a také na typu
leukémie ¢i na formé stanoveného 1é¢ebného procesu. Samotnd 1écba je tedy realizovana
chemoterapii, radioterapii nebo transplantaci kostni dené (Sramkova, 2006).

Nejcastéji se u pacientti s diagnostikovanou leukémii ¢i jiného nadorového onemocnéni
vyuziva 1é€by pomoci chemoterapie, ktera je charakteristicka uzivanim 1éka — cytostatik.
Cytostatika maji za ukol ni¢it vzniklé nadorové bunky, podavaji se vétSinou piimo
do krevniho ob¢hu (do zil), ale existuji také naptiklad v podobé¢ tablet ¢i podkozni injekce.
Cytostatika se musi podéavat opakované a v urcité kombinaci 1ékti, aby byl naplnén hlavni
cil chemoterapie — dosdhnuti remise a jeji nasledné udrzeni. Dtlezita je otazka davkovani
cytostatik, kdy se musi dbat na to, aby dana kombinace 1ékli zplisobovala u pacienta
co nejméné vedlejSich ucinkd. Tyto ucinky maji vétSinou prechodnou formu a po skonceni
1écby vymizi. Mezi nejCastéjsi vedlejsi ucinky chemoterapie patii naptiklad vypadavani
vlasi, nevolnost a zvraceni, prijmy nebo naopak zacpy, typické jsou také bolesti v krku
a ustni dutiné, Gnava a slabost, krvaceni z nosu. U pacientd s leukémii se snadno tvofi
modiiny a dochdzi ke snizovani poctu bilych krvinek. Jak jiz bylo uvedeno,
pii chemoterapii se aplikuji rtizné 1éky, tyto léky jsou Casto podavany v nejruznéjSich
kombinacich, aby se zvysila Gi¢innost stanovené 1éCby. Nejfrekventovanéji se uzivaji léky
jako Prednison, Dexamethazon, Vincristin, Vindesin, Asparaginiaza, Methotrexat, atd.
I presto, ze existuje n¢kolik druhti cytostatik, védci a 1€kafi se neustale pokouseji o objev
novych €k, které by mohly snizit pravé jiz zminované velké mnozstvi vedlejsSich ucinkd,
jez se asto u pacienta v pritbéhu chemoterapie objevuji (Sramkova, 2006).

Dalsi forma 1é¢by leukémie se nazyva radioterapie neboli ozafovani. Proces ozafovani
pusobi na oblast, kde se shlukne velké mnozstvi nadorovych bunék. Pti vyskytu leukémie
ale dochézi k naslednému rozptyleni téchto nadorovych bunék do celého téla, bylo by tedy
nutné ozarit v podstaté celé télo pacienta. K aplikaci celoplosného ozareni téla pacienta
vétSinou nikdy nedochdzi, jelikoz je to velice skodlivé pro samotného nemocného, proto
se lécba pomoci radioterapie vyuzivd pouze pii preventivnim ozdfeni centralniho
nervového systému C¢i jako lécebné ozafeni, a to v ptfipadé, kdy se nddorové buiky
nahromadi v ur¢itém organu. Samotné ozatfovani se provadi jednou denné s urcitou pauzou
po n€kolika dnech. Stejné jako u chemoterapie se i u ozafovani mohou objevovat vedlejsi
nezadouci U€inky jako naptiklad nevolnost, nava, spavost, dochazi také ke sniZeni tvorby
krvinek, apod. (Sramkova, 2006).

Za stézejni, ale hlavné velice vyznamnou formu lécby leukémie se povazuje

transplantace kostni dfen¢. Tato forma lécby se voli vétSinou v ptipadech neptiznivého

16



stavu pacienta, kdy 1é¢ba chemoterapii nebyla Gspésnd. Pfed samotnou transplantaci musi
pacient podstoupit proces silné chemoterapie a celotélového ozafeni. Chemoterapie
a ozéfeni tedy ni¢i nadorové bunky a zdroven také kostni dfenl pacienta. Po tomto
lécebném procesu nastava faze transplantace kostni diené. Ta se vyskytuje ve dvou
variantach:

1. Autologni transplantace se uplatiluje velice vyjimecné. Tato transplantace spociva
V tom, ze je pacientovi transplantovana predem odebrana vlastni kostni dien.

2. Alogenni transplantace pacientovi je transplantovana cizi kostni dfen. V tomto
ptipadé se vyskytuje problém pii nalezeni vhodného darce kostni diené. Dulezité je, aby
se darce a ptijemce shodovali v HLA systému (ddno dédi¢nosti), ktery odpovida systému
znakli antigenu na buiikach lidského jedince. VétSinou se nejvice shoduje HLA systém
vlastnich sourozenctli, proto jako vhodny darce byva uren pravé sourozenec pacienta.
Existuje ale také moZnost hledani vhodného dérce kostni diené v tzv. celosvétovém
registru dobrovolnych déarcii podle HLA systému (Sramkova, 2006).

Odbér kostni diené se provadi z lopatky kosti kycelni. Trendem nynéjsi doby se stava
odbér krvetvornych bunék z pupecnikové krve, ktery se uklada do specidlnich bank
(laboratote). Zpracovana pupecnikova krev se zamrazi ve specialnim vaku. Cely tento
proces probihd v pfisné monitorovanych laboratofich. Nasledné¢ jsou uchovany
v kontejnerech s tekutym dusikem a  pripraveny  kmoznému  pouziti
(http://www.cordbloodcenter.cz/pro-rodice/pro-rodice/vyuziti-pupecnikove-krve).

Komplikace mohou nastat az po samotné transplantaci, kdy z po¢atku kostni dien
nepracuje a svou funkcnost ziskava az po urcité dob¢ po transplantaci. V této dobé¢ je tedy
pacient Vv ohroZeni, jelikoz se Casto setkava se zavaznymi infekcemi ¢i rozsahlymi
krvacenimi. Po transplantaci miize také dojit k tomu, ze kostni dfenn darce a piijemce
reaguji proti sobé — neshoduji se. Transplantované buiiky tedy rozeznaji buiiky pacienta
jako cizi a nasledné je zacinaji nicit. To ma
za nasledek naptiklad problémy zazivaciho systému, komplikace na jatrech ¢i kizi. Jedna
se o velice zavazny a zivot ohrozujici stav (Sramkova, 2006).

S vySe uvedenymi moznostmi 1écby souvisi také lécba podpirnd. Jeji hlavni tkol
spociva ve zlepSeni celkového stavu pacienta a to tak, aby mohla byt uskute¢novana
intenzivni 1é€ba v daném prib&hu. Pod pojmem podplrnad 1écba se skryva napiiklad
transfuze krevnich derivatl, prevence a nasledna 1écba rtiznych komplikaci — infekce,
dilleZitou roli zde hraje také vyZiva pacienta, ta by méla byt kvalitni, pestra. Pacient by mél

dodrzovat dostatecny pitny rezim, naopak by se mel vyvarovat potravindm ve stylu
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rychlého obcerstveni. Také se musi vynechat rizné cukrovinky, jogurty s zivymi
Kulturami, ofisky, susené ovoce, atd. Dalsi nedilnou soucasti podplirné 1éCby je uziti
rehabilita¢niho procesu. Leukémie zasahuje také pohybovy aparat pacienta. Beéhem nemoci
¢i samotné 1éCby mu ochabuji svaly, dochazi k profidnuti kosti, mohou se také objevit
bolesti v zddech a na konCetinach, proto se Casto po absolvovani usp&sné 1é¢by voli
moznost rehabilitovani. Z poc¢atku se jedna predevsim o mirnou pohybovou zatéz, déti by
se nemély Vzadném ptipad¢ ucastnit kolektivnich sportt ¢i provadét sporty s vyssi
pravdépodobnosti trazu. S rehabilitaci se miZe zadit jiz za pobytu pacienta v nemocnici,
a poté by mélo nasledovat cvi¢eni v doméacim prostiedi (Sramkova, 2006).

I pfes vSechny rizné zpisoby 1éCby existuje 1 moznost, ze se leukémii vylécit nepodati.
Pacient s leukémii tedy nereaguje na chemoterapii, a proto jsou i nadale v kostni dfeni
pritomny nadorové buiiky. Dal§im piipadem mulze byt také to, kdyZ se pacient ze stadia
remise dostavd do relapsového stavu (dfefiovy, mimodifenovy, kombinovany). V tomto
okamziku se vétSinou lékari priklani k moZnosti transplantace kostni diené. I tato forma
1écby nemusi byt uspeSna a miize nastat opét stadium relapsu, proto také existuji pripady,
kdy se jednd o nevylécitelnou formu leukémie. Tato skutecnost je ale minimalni a to prave

vvvvvv

1é¢by této zakefné nemoci (Sramkova, 2006).

2.5 Druhy leukémie

AKUTNI LEUKEMIE
- Akutni myeloidni leukémie
- Akutni lymfoblasticka leukémie
CHRONICKA LEUKEMIE
- Chronicka myeloidni leukémie
- Chronicka lymfaticka leukémie

MYELODYSPLASTICKY SYNDROM
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2.5.1 AKkutni leukémie

2.5.1.1 Akutni myeloidni leukémie

Obecna charakteristika

Jedna se o velice zavazné onemocnéni. Slovo akutni zde neni uvedeno jen tak ndhodou,
muizeme si s timto pojmem spojit synonymum prudky. S timto druhem leukémie je tedy
spjat prudky nastup, ale také rychly prabéh nemoci. Prvni pfiznaky jako naptiklad
krvaceni, rizné infekce, slabost, malatnost, poceni, inava, nechutenstvi a hubnuti na sebe
upozoriuji az nékolik tydnli pred samotnym stanovenim definitivni diagnozy. Pokud
se vCas nezasahne a neni zahédjena 1éCba nebo 1écba probiha v nedostate¢né mife, tento
pacient umird béhem nékolika tydni. V tomto ptipad€ je doba pteziti stanovena piiblizné
na 2 - 3 mésice. Vzhledem k agresivnimu prib&hu této nemoci se vyzaduje razantni feseni
a to na specializovanych pracovistich. Terapie akutni myeloidni leukémie piedstavuje
velké naroky jak na samotného nemocného, tak 1 na oSetiujici persondl. Pti celé 1é€be jsou
vyuzivany jedny z nejnarocnéjSich onkologickych postupii, které v dneSni dobé vedou
k 1é¢ebnému tGspéchu, ten nachazime vétsinou u mladsich pacientt. U starSich nemocnych
(lidé nad 50 - 60 let) toto tvrzeni bohuzel zatim neplati a jejich prognoza ziistava 1 nadale

velice zavazna (Mayer, Stary a kol., 2002).

AKkutni myeloidni leukémie v détském véku

Charakteristika

U détskych pacientil se tato forma leukémie vyskytuje velice vzacné, tvofi asi necelych
15 % ze vSech moZnych druhii leukémie détského veku. V poslednich 15 letech doslo
K vyraznému zlepSeni uplatiované 1é¢by pti détské AML. Toto tvrzeni dokazuji néktera
procentudlni ¢isla a to naptiklad: u 70 - 90 % déti, které tispésné podstoupily chemoterapii,

doslo k uplnému vymizeni ptiznakl této nemoci (Mayer, Stary a kol., 2002).
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Klinické projevy

Klinické projevy jsou nazyvany jako projevy necharakteristické. U pacientl se
nejcastéji projevuje anémie, horecka, krvaceni do ktize a sliznic. Také se vyskytuji poruchy
krvetvorby v kostni dieni, proto je tedy nasledné riziko vzniku a postupného vyvoje AML
u téchto pacientt velice vysoké. Toto riziko se vétSinou nachazi u déti, které trpi napiiklad
konstitucnimi onemocnénimi (Bloomiv syndrom, Downlv syndrom, tézka vrozena

agranulocytoza atd.) (Mayer, Stary a kol., 2002).

Diagnoéza

Ke stanoveni diagndézy se vyuzivd morfologické, fytochemické, cytogeneticke
a imunologické vySetfeni kostni dfené a také periferni krve. AML se muize nazyvat
morfologickou heterogenni nemoci. Proces, ktery probihd pii vzniku a pribéhu samotné
leukémie, zpusobuje granulocytarni, monocytarni, erytroidni poSkozeni téchto fad.

Po této hlavni ¢asti nasleduje diagndza diferencialni, kdy dochazi k podrobné&jSimu
zkoumani ptiznaki, které byly jiz zminény v souvislosti s klinickymi projevy této nemoci.
U pacientu se dale diagnostikuji podtypy AML — sekundarni AML, myelodysplasticky
syndrom ¢i extramedularni myeloidni leukémie.

Co se tyce diagnozy u détskych pacientl trpicich Downovym syndromem, tak prave ti
maji mnohem vétsi riziko, Ze se u nich projevi pravé AML. Nasledna prognoza u téchto
déti je velice dobra, dokonce bylo dokazano, ze tyto déti dosahuji pti 1écbé pomoci
chemoterapie lepsich vysledka nez déti zdravé s AML a to proto, ze u déti s Downovym
syndromem neni nutné vyuzivat velkych déavek cytostatik (latky charakteristické
pro chemoterapii) a to kvili jejich zvySené toxicité (Mayer, Stary a kol., 2002; Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002).

Lécba
Cilem IéCby je tplné vymyceni leukemického klonu a néasledné obnoveni normalni
krvetvorby. Cely prubéh 1é¢by by se dal rozdélit na jednotlivé stézejni ¢asti. Prvni ¢ast

lécby se nazyvéa indukéni — spociva v potlacovani nadorového klonu. Dale nasleduji casti

konsolidacni a intenzifika¢ni — ni¢i rezidudlni blasty. Tato 1écba muiZe trvat nekolik

20



mésicli nebo az jeden rok (i vice). U této 1écby hraje velkou roli nejen jeji intenzita, ale
také 1 jeji sekvence (Mayer, Stary a kol, 2002).

Urcity vyznam pii 1é€bé AML ma také udrzovaci 1écba, kterou predevsim ovliviiuje
intenzita predeslé prodélané 1écby. Tento druh I€cby vétSinou probihd kratkou dobu, nebo
také nemusi byt provadén viibec.

K jedné z nejucinngjSich forem 1écby AML patfi transplantace kostni diené (alogenni,

autologni) (Mayer, Stary a kol, 2002).

Prognostické faktory, relaps AML

K nejdilezitéjsSim prognostickym faktorim patii spravné stanovend a nasledné
provedend chemoterapie, ¢asna odpovéd organismu pacienta na prodélanou lécbu, Casné
vymizeni blastii z kostni dfené po absolvovani prvniho bloku chemoterapie. VSechny tyto
faktory se mohou podilet na dlouhodobém pieziti nemocného pacienta.

S prognostickymi faktory blizce souvisi ¢asté ptiCiny relapsu AML. Hlavnim rizikovym
faktorem je tedy léCebny neuspéch. Pii vyskytu relapsu se poté pfistupuje k nékolika
moznym krokiim, jak dosdhnout dal§i remise (vymizeni pfiznakd nemoci): chemoterapie,
transplantace (alogenni, autologni), imunoterapie v podob¢ infuze lymfocyti (Mayer, Stary

a kol., 2002).

Mozné komplikace

Diivodem nedosazeni remise mize byt vyskyt rezistentni nemoci ¢i ¢asné smrti, kterou
vétSinou zpusobuje leukostaza, krvaceni ¢i infekce. Leukostazu zplsobi zmnozeni
leukemickych blasti v cévach. Nasledné se projevi v naSem organismu jako neurologicka
porucha. Pacienti pocit'uji urcitou zmatenost a také dusnost. V tomto piipadé je tedy
dilezita prevence napiiklad v podob¢ vyménné transfuze krve ¢i snizovani toxicity pii jiz
zminovaném rychlém rozpadu blasti. K dalSimu dé&ji, ktery miize ohrozit Zivot 1éceného
pacienta, patii krvaceni a to pfedev§im do centrdlni nervové soustavy. Opét zde hlavni roli
tvoti pfedchazeni krvaceni (prevence) — vyménna transfuze, transfuze mrazené plazmy ¢i
transfuze destickovych koncentratt. Jist¢é komplikace miZze zplsobit také toxicita

chemoterapie a projevi se vétSinou tak, Ze se u pacienta objevi krvaceni a infekce.

Chemoterapie se ¢asto podili na poSkozeni sliznice, proto pacient musi neustale pecovat
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o svou ustni dutinu. Je tedy nutné dodrzovat preventivni opatfeni — dodavani

nevstiebatelnych antibiotik, antimykotik (Mayer, Stary a kol., 2002).

2.5.1.2 Akutni lymfoblastické leukémie

Obecna charakteristika

Akutni lymfoblasticka leukémie se tykd heterogenni skupiny biologicky rozli¢énych
jednotek, které se poté dale déli a to podle morfologickych, imunofenotypickych,
cytogenetickych a klinickych nalezt.

Pro¢ a jak vlastné vznikla tato forma leukémie, neni dosud upIné znamo. Na vzniku
ALL se nejspiSe podilelo né€kolik faktorii — genetika, fyzikalni a chemické faktory
¢i pasobeni virth (Mayer, Stary a kol., 2002).

Akutni lymfoblasticka leukémie v détském véku

Charakteristika

Jedna se heterogenni onemocnéni, které existuje v urcitych formach a ty se od sebe
odlisuji jak klinickymi ptiznaky a laboratornimi nalezy, tak také morfologii nddorovych
bunék. Tyto jednotlivé typy ¢i podtypy se vyznacuji raznou citlivosti na plsobeni
napiiklad chemoterapeutik. Citlivost se také projevuje ptfi vzniku rezistence, kterd se
postupné utvari béhem lécby. Proto déti, které trpi ALL, se vétSinou od sebe odlisuji,
jelikoz u kazdého znich miize byt absorpce léku, exkrece 1ékii ¢i schopnost tolerovat
stanovenou lécbu tplné jina.

Na vznik ALL u déti ma velky vliv virova infekce, ktera se v organismu objevuje jako
abnormalni odpovéd’ na plisobeni jiz zminované infekce. Tento druh leukémie se u déti
objevuje kolem 2. — 5. roku zivota. Toto obdobi je charakteristické vyvojem imunity, ktera
poté nasledné bojuje proti ptipadnym virovym infekcim. Zde se mize objevit prave riziko
vzniku ALL. Jisté riziko vzniku ALL nachdzime také u déti s vrozenymi poruchami
chromozomalni vybavy — déti s Downovym syndromem ¢i déti trpici Fanconiho anémii

(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
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Epidemiologie

ALL je pravdépodobné jednou z nejcastéji se vyskytujici formou leukémie u déti (80 %
ALL u déti). Tento druh leukémie se objevuje ¢astéji u chlapci nez u dévéat. Jak jiz bylo
zminéno, vétsi vyskyt ALL se nachéazi u déti, které trpi chromozomalnim ¢i konstitu¢nim
onemocnénim. Genetickd onemocnéni, kterd jsou spjata s chromozomalni nestabilitou,

Casto zpusobuji, ze u déti tato forma leukémie vypukne (Mayer, Stary a kol., 2002).

Klinické projevy

Tento druh leukémie charakterizuji tfi typické hlavni pfiznaky — zvétSena jatra, slezina,
zvétsené mizni uzliny. Leukemicka trias je provazena krvacenim na kuzi
a také na sliznicich. Dal§im nejcastéjSim priznakem, ktery se objevuje na pocatku nemoci,
byva horecka, kterou zpisobuji leukemické buriky ¢i infekce. Mezi klinické projevy ALL
také patii nechutenstvi, tnava, bolest kosti, kloubli, patefe. Pomoci rentgenu se zjist'uji
typické zmény na kostech - osteopordza, zlomeniny, sklerozy (Mayer, Stary a kol., 2002).
V krevnim obrazu détského pacienta se Casto nachazi anémie ¢i leukocytdza, kterd se
projevuje naptiklad bolesti hlavy ¢i zrychlenym a namdhavym dychanim. Pti leukocytéze
muze dojit 1 k zdvaznému stavu — krvaceni do mozku nebo plic. VSechny zminované
klinické projevy mohou u déti pretrvavat nckolik tydni az mésici.
Ve vyjimecném piipad¢ se piiznaky nemusi objevit viibec (Koutecky, Kabickova, Stary,

2002).

Diagnostika

K diagnostice tohoto druhu leukémie se pouziva cytogenetickd analyza kostni dfené,
ktera poukdze na chromozomalni zmény, které nejCastéji meéni pocet ¢i strukturu
chromozomu. Dale také probihd vySetfeni krevniho obrazu nebo se provadi vySetteni

aspirace kostni diené (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

Prognostické faktory

Zde jsou stézejnimi faktory spravné zvolend a nasledné¢ provedend 1écba, casnd

odpovéd’ na lécbu, genotyp a velikost nadorové masy pii stanoveni diagndzy.
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Tento druh leukémie se projevuje vice u chlapct nez u dévcéat. Mize také postihnout

(jen asi 3 %) i déti v kojeneckém véku (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

Lécba

Lécba ALL prosla od 60. let vyraznymi zménami, které prispély k tispéSnosti léceni
tohoto typu leukémie. Diive byla procenta uspésné 1éCby velice mala. Dnes diky
pokrokové dob¢ se uspésnost 1é¢by blizi az k 80 % (Mayer, Stary a kol., 2002; Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002).

Lécba détské ALL je charakteristicka 4 fazemi:

e induk¢éni 1é€ba - trva asi mésic. Dochazi k hematologické remisi.

e konsolidace - trva nékolik mésicti. Stézejni vyuziti cytostatik.

e induké¢éni lééba — intenzivni lécba - trva asi 8 mésicu. Dilezité je dbat
na prevenci CNS leukémie, a proto se provadi profylaktické ozatreni mozku.

e udrZovaci lécba - celkova doba 1é€eni ALL v détském véku odpovida ptiblizné
2 roktim.

I ptes tuto rozsdhlou 1é¢bu miize nékdy dochazet k relapsu leukémie a to bud’ v pribéhu
chemoterapie, nebo také i po skonceni 1é¢by. Proto ¢asto dochazi k nasledné transplantaci
kostni dfen€, ktera zvySuje Sanci na uplné vyléCeni ditéte (Mayer, Stary a kol., 2002;

Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

2.5.2 Chronicka leukémie

2.5.2.1 Chronicka myeloidni leukémie

Obecna charakteristika

Tato forma leukémie se vyskytuje nejcastéji u dospélych pacientti (25 % ze vSech
leukémii dospélych). Projevuje se u nich vét§inou kolem 45. — 55. roku, a to piedevs§im
napadnym zmnoZenim granulocytl. Pribéh chronické myeloidni leukémie je velice
pomaly a dal by se charakterizovat jednotlivymi fazemi:

e chronicka —trva 2 - 5 let, kdy nemoc pfiznivé reaguje na ambulantni [écbu.

e akcelerovand — zvySeni aktivity onemocnéni a nésledné zhorSeni odpovédi

na lécbu.
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e Dblasticky zvrat — nastava po nékolika letech. Jednd se o pfechod z nezhoubné faze
chronické myeloidni leukémie do faze akcelerované, ve které dochazi ke zhorseni
klinickych pfiznakti a odliSného chovani nadorovych bun€k — Spatnd nasledna

progndza (Protivankova, Vorli¢ek, 2008; Mayer, Stary a kol., 2002).

Charakteristika a epidemiologie

U déti se s touto formou leukémie setkdvame velice ziidka. Diikazem tohoto jsou pouze
1 - 3 % procenta ze vSech détskych pacientd s chronickou myeloidni leukémii. VétSina
téchto onemocnéni se diagnostikuje az v pozdéjSim véku, s tim je spjat nejvyssi vyskyt
tohoto druhu leukémie u dospélych pacientd. Détsky prubeh této nemoci je obdobny jako
pribéh chronické myeloidni leukémie u dospélych pacientti. Jedna se 0 stejnou nemoc,
ktera odpovida stejné chromozomalni a molekuldrné - genetické prestavbé (Koutecky,

Kabickova, Stary, 2002).

Klinické projevy

Klinické projevy se vyskytuji v jednotlivych ¢astech prib&hu této nemoci. V chronické
fazi se ptiznaky vyskytuji jen minimalné. V tuto dobu je velice tézké diagnostikovat
chronickou myeloidni leukémii, vétSinou se jedna o nahodnou diagnostiku naptiklad
pii preventivni prohlidce. K tomuto piipadu ale dochazi jen zfidka, vétSinou se toto
onemocnéni zachyti az v pokrocilé fazi. Zde se jiz objevuji jednotlivé ptiznaky. Ty maji
podobu nahlého nartstu bilych krvinek, dale také dochazi k poklesu Cervenych krvinek ¢i
ke zvétseni sleziny. Tyto jiz zminéné ptiznaky doprovazi ptiznaky jako nechutenstvi,
unava, nevysvétlitelny tbytek na vaze, no¢ni poceni, zvySena teplota, dechové problémy,
zavraté, velice snadno se lidem s timto druhem leukémie tvofi modfiny, velice ¢asto u nich
také dochdzi ke krvaceni, Ci trpi pocitem plnosti v oblasti zaludku, ktery je vyvolan

zvétSenou slezinou (Protivankova, Vorlicek, 2001).

Diagnostika

Vyse zminéné piiznaky nepoukazuji pouze na pfitomnost leukémie, proto je zasadni,
aby bylo u pacientil s témito vyskytujicimi se pfiznaky provedeno vySetieni krevniho

obrazu. Ten pfi potvrzeni vyskytu leukémie prokdze déle naptiklad anemii, nedostatek
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bilych krvinek, krevnich desticek, ale hlavné objev leukemickych bunék, u kterych dochézi
Kk naslednému mnoZeni.

Dale se tedy piistupuje k vySetieni kostni diené a to bud’ z hrudni kosti, nebo z kosti
panevni. K diagnostice se také vyuziva cytogenetické vySetfeni kvili vyskytu urcité
genetické abnormality (Philadelphsky chromozom). Chronicka myeloidni leukémie ale
neni dédicna choroba, proto je zde moznost ptenosu z rodi¢e s chronickou myeloidni
leukémii na své potomky velice mala. Muze se také provadét podrobné vySetieni, které je
zalozeno na genetickém podkladé bunék. Toto vySetfeni se nazyva polymerazova reakce.

Z vysledkll téchto vSech vySetieni se onemocnéni vyvrdti, nebo potvrdi. Dale poté

stanovuje odborny Iékai nemocnému vhodnou 1é¢bu (Protivankova, Vorlic¢ek, 2001).

Prognostické faktory

U progndzy tohoto typu leukémie se setkavame s tzv. heterogenitou, ktera nemocné
jedince diferencuje. Nekteti mohou zemfiit po dvou letech, jini mohou Zit jesté naptiklad
patnact ¢i vice let od objeveni této nemoci. Dulezitym faktorem, ktery ma velky vliv
na délku zivota nemocnych s chronickou myeloidni leukémii, je délka chronické faze.
Délka této faze pramérné ¢inni 2 - 5 let, v tomto obdobi probiha ambulantni 1é¢ba. Ta
se podili na relativné¢ kvalitnim Zivoté nemocného. Po chronické fazi nasleduje faze
akcelerovana a blasticky zvrat, ktery odpovidd zvySené aktivit¢é onemocnéni
a naslednému zhorseni odpovédi na danou 1écbu. Neni ale jasn¢ zjistitelné, kdy dojde

ke zrychleni prabéhu nemoci (Mayer, Stary a kol., 2002).

Lécéba

Lécba chronické myeloidni leukémie u déti se nijak neli$i od té, kterd se pouziva
u dospé€lych nemocnych. Nejdiive jsou pii 1é€beé vyuzity l€ky, které odpovidaji ptislusné
chemoterapii ¢i imunoterapii. Pfi této formé leukémie se Iékafi Castéji priklangji
K transplantaci kostni dfené, ktera by se neméla dlouho odkladat a pokud mozno k ni
ptistupovat, co nejdiive je to mozné.

Transplantace kostni diené se stava tispésnéjsi, je-li aplikovana casné€ v prib&hu nemoci
¢i vpribéhu prvniho roku po diagnostikovani této nemoci a to vétSinou u pacientl

mlads$ich 20 let (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
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2.5.2.2 Chronicka lymfaticka leukémie

Obecna charakteristika

Nejcastejsi onemocnéni, které patii k chronické lymfatické leukémii, se nazyva
B-lymfocytarni leukémie. Dale sem spadd 1 celd skupina lymfoproliferativnich
onemocnéni, které jsou charakteristické predevSim zvySovanim poctu primefené vyzralych

lymfatickych bunék pfitomnych v periferni krvi (Mayer, Stary a kol., 2002).

Epidemiologie

Jednd se o leukémii dospélych pacientii. Chronickd lymfatickd leukémie tedy patii
mezi jednu z nejcastéjSich leukémii, ktera je u dospélych diagnostikovana. Tento druh
leukémie se vyskytuje predevsim u starSich lidi (50 a vice let) a Castéji postihuje jedince
muzského pohlavi (Mayer, Stary a kol., 2002).

Chronickd lymfatickd leukémie postihuje pfedevs§im bélochy, proto se nejcastéji
objevuje ve vyspélych zemich jako napiiklad v Evropé ¢i Spojenych statech americkych

(Palasek, Doubek, Vorlicek, 2008).

Klinické projevy

Chronicka lymfaticka leukémie se vyviji velice pomalu, proto se setkdvame s problémy
pii stanoveni diagndzy v brzkém stadiu tohoto onemocnéni. Miize probihat nékolik let a to
1 bez pritomnosti jakéhokoliv piiznaku.

Po uplynuti bezptiznakového obdobi dochédzi k vyskytu prvnich piiznakl této nemoci,
a to naptiklad v podob¢ nebolestivého zvétseni nckteré lymfatické uzliny, uzlin na krku,
v tiislech ¢i v podpazdi. Dale to mohou byt piiznaky jako bolesti bficha, zvétSeni jeho
objemu, zazivaci obtize, vysokd horecka, no¢ni poceni, vétsi ubytek hmotnosti, celkova
slabost, unava, dusnost, Castd krvaceni, mohou se vyskytnout i infekéni onemocnéni ¢i
imunitni reakce, které Casto pusobi proti vlastnimu télu nemocného (Palasek, Doubek,

Vorli¢ek, 2008).
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Diagnostika

Nejdrive se pristupuje k laboratornimu vySetfeni vzorku krve, v pfipadé ptritomnosti
chronické lymfatické leukémie je z vysledkti patrny zvySeny pocet bilych krvinek —
lymfocytt. Dal§imi diagnostickymi vySetfenimi mohou byt naptiklad vySetieni
na specidlnim pfistroji — pritokovy cytometr, vySetfeni kostni diené, cytogenetické
a molekularné genetické vysetfeni nadorovych bunék, ultrazvukové vysetieni dutiny bfisni,
CT wvySetfeni hrudniku, bficha, panve. VSechna tato zminéna vySetieni se provadéji
pi1 divodném podezieni pravé na chronickou lymfatickou leukémii (Palasek, Doubek,

Vorlicek, 2008).

Prognostické faktory

Zde se nachazeji tii stézejni faktory, podle nichZ se stanovuje progndza pacienta. Jsou
jimi tedy nadorovd masa, rychlosti progrese a uCinky chemoterapie na nemocného

s diagnostikovou chronickou lymfatickou leukémii (Mayer, Stary a kol., 2002).

Lécéba

Lécba chronické lymfatické leukémie se provadi pomoci chemoterapie, pii které jsou
pacientovi podavana cytostatika. Ta v pribéhu chemoterapie zpiisobuji zastavu bunééného
rustu. Svym uc¢inkem likviduji nadorové buiky, ale také mohou poskozovat bunky zdravé
a mohou zapfiCinit 1 vyskyt nezadoucich ucinkii. U této formy leukémie se ale nezadouci
uc¢inky chemoterapie vyskytuji ojedinéle.

Existuji a také se i1 nasledn¢ vyuzivaji lécebné metody jako naptiklad radioterapie,
kortikoterapie, imunoterapie, transplantace kostni difené, v tomto piipadé se nejedna
o standardni lé¢bu, ktera se vyuziva pii 1é¢bé chronické lymfatické leukémie, ale je
povazovana za jednu z nejuc¢innéjsich 1é¢ebnych metod, ktera se vyuziva pii 1é€bé vsech

druht leukémii (Palasek, Doubek, Vorlicek, 2008).

28



2.5.3 Myelodysplasticky syndrom

Jedné se o klonalni onemocnéni krvetvorby, které je zplisobené poskozenim kmenové
hemopoetické buiky. Tim tedy dochazi k utvoreni patologického klonu, ktery postupné
narusuje normalni krvetvorbu a stdva se nezavislou jednotkou, jez aktivné zasahuje
do tvorby krvinek.

U d¢ti se toto onemocnéni vyskytuje jen velmi vyjimeéné. Miize se objevit v pripad¢,
kdy je diagnostikovdna monozomie sedmého chromozomu u daného ditéte. Nalez této
nemoci je u ditéte objeven vétSinou az v pokro€ilém stadiu, proto naslednou prognodzu
oznaCujeme za velice =zavaznou. Ale 1 piesto Sance na uzdraveni pacienta
s myelodysplastickym syndromem stale existuji a to diky alogenni transplantaci kostni

dfen¢ Ci chemoterapii (Mayer, Stary a kol., 2002).
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3 Psychologické aspekty

3.1 Historie a charakteristika

Velky vliv ma vyskyt leukémie nejen na jiz zminované télesné zdravi ditéte, ale také
na jeho psychiku. Zaroven také velkou mérou zasahuje do psychiky rodiny ditéte — rodicu,
sourozencd, prarodic¢i, ale i do psychiky blizkého okoli ditéte. Z tohoto divodu vznika
koncem 80. let nové odvétvi klinické psychologie, a to psychoonkologie. Ta se rozviji
predevs§im ve statech jako naptiklad USA, Némecko, Holandsko, Norsko, Kanada a Italie
(Mayer, Stary a kol., 2002). Psychoonkologové, ktefi se touto védou zabyvaji, se zamétuji
na podplrnou péci v onkologii. Zejména se soustied’uji na to, jak pacient s onkologickym
onemocnénim jednd a proziva cely pribéh nemoci, samotnou lécbu a nasledné tdobi
po absolvovani naptiklad i1 n¢kolikaleté 1écby, ktera mlize byt tispésna, ale také netuspéSna
a to stragickym koncem Zivota. V téchto piipadech pacient prochazi jednotlivymi
stadii - stadium Soku (popirani), hnévu az agrese, smlouvani, deprese a posledni stadiem
smifeni, ke kterému docili jen minimum pacientl s hematoonkologickym (onkologickym)
¢i jakymkoli Zivot ohrozujicim onemocnénim. Tento model vytvofila Svycarska
psychiatricka Elisabeth Kiibler-Rosova. Jiz zminovana stadia rozpracovala ve své knize

Proces vyrovnavani se s umiranim (http://www.mojemedicina.cz/slovnicek/model-kubler-

ross/).

3.2 Psychicka zatéz z pohledu rodiny

Celé toto obdobi s nemocnym ditétem proziva prave jiz zminovand rodina. Ta se ocita
V neustalé nejistote, co bude s jejich dité¢tem. V tomto okamZiku se hlavnim €initelem stava
pediatr (oSetfujici lékar) nemocného ditéte, kdy na néj pfimo plsobi. Svym kladnym
a optimistickym pfistupem ovliviiuje také rodice ditéte. Pravé rodiCe se jako prvni
dozvidaji o stanové diagnoze, kterd narusuje jejich psychiku. Dalo by se fici, ze dosud
spokojenou a $tastnou rodinu zasahne zprava o potvrzeni onkologického onemocnéni
ditéte, doslova jako ,,blesk z Cistého nebe. Tento ,,blesk* tedy spousti nekone¢ny a velice
stresujici kolob&éh lécebného procesu a nasledné udrZovaci 1écby (Mayer, Stary a kol,

2002; Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).
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Na pocatku se v rodiné nemocného ditéte nachazi pocity jako nejistota, strach, ale také
nad¢je. S ditétem Casto musi rodi¢ absolvovat n€kolik naro¢nych vySetfeni. Postupem casu,
kdy dochdzi k potvrzeni definitivni negativni diagnézy, se méni charakter nad¢je na nadéji,
ktera ma podobu nasledné uspésné lécby. Lécba jako takova je charakteristickd svym
priabéhem. Jedna se o pfiznivy a neptiznivy prub&h. O vSech zdkrocich, moznostech 1écby
a komplikacich pfedem lékati informuji rodi¢e nemocného ditéte. Komplikace mohou
nastat naptiklad pfi ptechodu z ptiznivého pribéhu nemoci do neptiznivého ¢i navraceni
nemoci po delsim bezptiznakovém obdobi. Psychické problémy se casto vyskytuji takeé
pi1 uspéSném dokonceni 1é¢by a to hlavné z pohledu starostlivého rodice, jelikoz se dité
nachazi v situaci, kdy se musi zaclenit zpét do svého bézného Zivota. K naruSeni psychiky
a to nejen nemocného ditéte, jeho rodiny, blizkych, ale i osetiujicich 1ékaiti a personalu
dochazi v okamziku, kdy se ztratily vSechny nadéje na uzdraveni nemocného ditéte.
Nemocné dit¢ tedy ptfechazi do paliativni formy lécby. Rodie se s timto verdiktem
nemohou smifit a ¢asto vyhleddvaji pomoc u riznych léciteltt (Koutecky, Kabickova,
Stary, 2002).

Jak jiz bylo vySe zminéno, za stézejni osobu se povazuje pediatr (oSetfujici Iékar).
Pted zahajenim a v prubéhu samotné 1éCby je dulezité informovat rodi¢e nemocného ditéte.
Tuto pozici a s ni dany ukol tedy zastava oSetfujici 1ékaf pacienta, a to prostiednictvim
komunikace. Pfi sd€lovani diagnozy ¢i novych informaci o zdravotnim stavu by méli byt
pritomni oba rodice nemocného ditéte. Tyto informace podava Iékar v klidném prostiedi,
jeho trpé€livd podoba komunikace s rodi¢i vyzaduje dostatek casu. Rodice Casto reaguji
formou neustalého piremysleni a obraci se na I€kare s Castymi dotazy o 1é¢bé€ ¢i stavu jejich
ditéte. Za diilezité znaky v komunikaci mezi oSetiujicim Iékafem a rodi¢i nemocného ditéte
se povazuji pravdomluvnost, lékai tedy nezamlcuje informace o zdravotnim stavu, dale
otevienost, ¢asto dochazi k zapojeni samotnych rodi¢ii do probihajici 1écby a v neposledni
fadé¢ je dalezita srozumitelnost sdéleni (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

Pravé komunikaci a vnéj§imu projevu, kterymi Iékafi psychologicky pusobi
na nemocné¢ho détského pacienta, se budouci I€kafi uci jednak behem samotnych
pregradudlnich studii mediciny, ale nasledné¢ i béhem své probihajici lékatské praxe
ve formé postgradualniho vzdélavani. Komunika¢ni dovednosti, jiz 1ékati vyuzivaji, se ale
lisi a to na zakladé ruznych lékaiskych odvétvi. Lékai napiiklad komunikuje jinak
S pacientem na chirurgickém oddéleni a jinak s pacienty v termindlnim stadiu. Samotny
nacvik komunikacnich dovednosti probihd za tcasti tzv. standardizovanych pacientt.

Tento pojem se zacal uplatiiovat asi ve 20. stoleti v zemich jako USA, Kanada, Velka
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Britanie, Holandsko, Svycarsko ¢&i Skandinavie (Raudenska, Javiirkova, 2011). Jedna se
o sSkolené herce, kteti velice autenticky hraji pravé roli pacienta. Na tuto situaci musi
reagovat lékar tak, jako by se jednalo o skutecného nemocného. Cely prubéh komunikace
mezi pacientem a lékafem je monitorovan a nasledné hodnocen z pohledu odbornikt
z 1ékarského oboru. Ti se poté podéli se svymi nazory, které mohou vést prave ke zlepseni
¢i ozvlastnéni 1ékarovi komunikace s pacientem. Za hlavni cile v modelu vyuziti
standardizovanych pacientti se pokladd naudit 1ékafe spravnému odebirani anamnézy,
sdélovani neptiznivych zprav, uzivani nejriiznéjSich komunikac¢nich technik. Dale se také
1ékati musi zdokonalovat v oblasti klinické (onkologické) psychologie, kdy se uci vytvaret
pozitivni terapeuticky vztah mezi nim a pacientem. Tento nacvik komunika¢nich
dovednosti doprovazi hlavni ¢ast vyuky lékaiti — lékarské dovednosti. Po absolvovani
téchto praktickych zkousek dochazi k celkovému vyhodnoceni, které s sebou piinasi opét
komentaie odborniki. Ty se vétSinou podili na formovani osobnosti vyborného Iékare,
ktery nejen zachraiiuje Zivoty, ale také na své pacienty a jejich psychiku plisobi neustéle
pozitivnim dojmem (Raudenska, Javirkova, 2011).

Po celou dobu nemoci a jeji nasledné 1é¢by jsou to pravé rodice, ktefi se pIné vénuji
nemocnému ditéti, proto také muze dochazet k jakémusi netimyslnému zanedbavani
ostatnich ¢lent rodiny. Nemocné dité¢ se tedy dostava do stfedu pozornosti a miize se stat,
7e se nabouraji vztahy mezi sourozenci (nemocny X zdravy sourozenec), rodi¢i navzajem,
ale také i mezi ostatnimi ¢leny dané rodiny (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002).

Sourozenci nemocného ditéte Casto prozivaji pocity strachu, viny, ale zdroven se zde
objevuje zarlivost pramenici z nezajmu rodict, ktefi, jak jiz bylo zminéno, se staraji o své
nemocné dité. Na tento mozny problém jsou rodi¢e hned na pocatku l€cby upozornéni,
proto se poklada za stézejni pravé forma komunikace a to i se sourozenci nemocného
ditéte. Rodice poptipad¢ 1ékari jim vysvétli situaci jejich nemocného bratiicka (sestticky),
aby predesli moznému vzniku riznych problémi, které by mohly celou situaci jistym
zpusobem zkomplikovat (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

Komplikace mohou také nastat i u stéZejnich postav psychosocidlni péce a podpory a to
u rodic, kdy vznikla situace (nemoc ditéte) zpiisobuje prerozdélovani roli ve fungovani
jejich rodiny. Maminka ditéte zaujimad nejCastéji roli opatrovnice, travi veskery cas
V nemocnici se svym nemocnym ditétem. Proto se nachazi v neustalém piimém kontaktu
S nemocni¢nim persondlem, ktery se pro ni stava ,,nejblizsi rodinou, nejbliz§imi prateli®.
Naopak otec, ktery zastava béhem celé hospitalizace nemocného ditéte funkci zivitele

a vlastné 1 jakousi funkci veleni v roding, se svému nemocnému ditéti zac¢ind vzdalovat,
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proto se poklada za dulezité, aby se otec do celého procesu aktivné zapojoval (Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002). Citova propast nemusi vznikat pouze mezi otcem a jeho
nemocnym ditétem, ale také mezi rodi¢i (manzeli) navzajem. N&kdy mulze nastat situace,
kdy spolu rodice pfestanou komunikovat. Komunikace rodici vazne piedevsim
pfi rozebirani stavu jejich nemocného ditéte, kazdy své pocity, které v tu chvili proziva,
vyjadiuje jinym zptusobem. Jeden zrodi¢l napiiklad potiebuje vice Casu, aby se se
vzniklou situaci smifil a nasledné ji zacal fesit. Zavazné onemocnéni ditéte se Casto podili
na vzniku komplikaci (zatéz, stres) ve vztahu mezi partnery. K naslednému rozpadu
manzelstvi dochazi jen minimalng, vétSinou u partnertt (manzeli) celd situace vede
ke stmeleni jejich dosavadniho vztahu (Sramkova, 2006). Zavazné onemocnéni ditéte
s uspéSnou lécbou a velice dobrou naslednou prognézou v rodiich 1 pfesto zanecha
dozivotni stopu, kterd je bude provazet jejich zivotem i1 nadéale. Dikazem toho muize byt
naptiklad nadmérna starostlivost o jiz nekolik let (i desitek let) vyléCené dité, nyni tedy uz
dospélé dité.

Zprava o zavazném onemocnéni ditéte zasahuje tedy nejen jeho rodice a sourozence, ale
také se velice Uzce dotyka 1 jeho prarodicl, ktefi se snazi rodiné pomoci a vyjadiuji ji
neustalou podporu. Jejich pusobeni je samoziejmé doprovazeno strachem 0 nemocné
vnoude, ale i pfesto se snazi vyjadfovat svou velice silnou podporu. Casto pomahaji
naptiklad pfi hlidani dalSich déti ¢i se mohou starat také o domacnost v dobé, kdy jsou

rodi¢e v nemocnici u svého nemocného ditéte nebo v praci (Koutecky, Kabickova, Stary,
2002).

3.3 Psychicka zatéz z pohledu nemocného ditéte

Z pohledu nemocného ditéte je dulezité, aby byl o svém stavu zdvazného onemocnéni
pln€ informovan. Dusledky plsobeni této nemoci se odrazeji v psychice ditéte. Zavaznost
téchto problémli mé velky podil na druhu onemocnéni — naptiklad o jaky druh leukémie se
jednd, v jakém klinickém staddiu se nemocné dité nachdzi. Dal§im a zaroveil nejcastéjSim
Cinitelem, ktery plsobi na psychiku tohoto ditéte, je stanoveni druhu lécby, jeji délka
a prevazné rizné komplikace, které muze zpusobovat. Musi se tedy dbat na vék pacienta,
jeho charakter, ale i charakter jeho rodiny.

Pokud se leukémie vyskytne u déti nejmensich, jejich psychicky stav narusi trauma

Z bolestivych zakrokl, prosttedi nemocnice, z ¢ehoz vyplyva ztrita svého doméaciho
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zazemi, ale hlavné nepfitomnost své rodiny. Tato traumata mohou u ditéte zpusobit jejich
zatvrzelost v podobé protestu a odmitani potravy, ale i probihajici 1é¢by. V tomto
okamziku zasahuji rodice a svym laskavym pfistupem se snazi odmitavé chovani ditéte
zménit. Dulezity je také citlivy pfistup nemocni¢niho persondlu zvlasté zdravotnich
sestticek Ci osetiujicich 1ékaia (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

Starsi déti s diagndzou leukémie se Casto informuji o své nemoci naptiklad od ostatnich
pacientti a to prostiednictvim vzajemné komunikace. K osetfujicim lékafiim zaujimaji
zpocatku nedivétivy vztah. Postupem Casu mezi nimi vznika divéra a zaroven jista forma
pratelstvi, zde se jiz sam pacient zapojuje do komunikace se svym oSetiujicim lékarem.
Podavané informace jak ze strany rodici, tak i lékaiti by mély byt pouze pravdivé.

Za nejslozitéjsi obdobi ditéte je pokladano obdobi adolescence a to v ramci spoluprace
a komunikace s timto pacientem, jelikoz tento adolescentni pacient prochazi somatickym,
socialnim, ale hlavné emo¢nim vyvojem. VSechny tyto aspekty se tedy odrazi navenek
V jeho chovani a ptistupu k nemocni¢nimu personalu, ale 1 k vlastnim rodicim. DtleZité je
tedy aplikovat na tohoto pacienta specificky piistup (citlivost a chapavost). Jakakoliv
chyba v komunikaci ¢i jednani zpohledu pacienta by u n¢j mohla zapfi¢init sklon
k nasledné izolaci, jeho negativismu, pesimismu, atd. Proto se tedy v tomto ptipadé¢ musi
dbat na dodrzovani danych pravidel. Navazani blizkého vztahu mezi oSetfujicim lékarem
a nemocnym ditétem je pokladano za hlavni cil celkové spoluprace, kterd by méla vést

k dosazeni uspésné 1é¢by (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002).

3.4 Pisobeni psychologi v détské onkologii

I pfes pomoc (pfistup) realizovanou prostiednictvim rodiny, blizkych pratel ¢i
nemocni¢niho personalu, se nemocné dité mize ocitnout v situaci, kdy se rodina musi
obratit na pomoc odbornou a to na osobu psychologa. Psycholog na détské onkologii
pracuje jak se zdravymi lidmi, vétSinou se jedna o rodi¢e nemocného ditéte, kteti se ocitli
V tézkém zZivotnim obdobi pIného stresu a obav o zdravi svého ditéte, ale jejich prace
se predevsim zaméfuje na déti s diagnézou nadorového onemocnéni — leukémii. Psycholog
se béhem své prace setkdva s détmi v nejriznéj$im veéku, proto musi mit znalosti o jejich
jednotlivych vyvojovych obdobich, jelikoz podle v€ku, ale také i podle charakteru daného

ditéte, poté psycholog voli vhodnou formu pomoci (terapie). Tyto terapie mohou probihat
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bud’ ambulantné, kdy dité dochazi do psychologické poradny — ambulance, nebo se terapie

uskuteciiuje ptimo béhem hospitalizace a stale probihajici 1éCby.

Prace psychologa na détské onkologii by se dala charakterizovat v nékolika bodech

(Viekova, 2009):

1.

Krizova intervence — tento druh psychologické pomoci aplikuje psycholog
na pocatku lécby, kdy se dité a jeho rodina dozvida prvotni diagnézu. Nasledné ji
také aplikuje pii vyskytu riznych komplikaci béhem jiz probihajici stanovené
lécby. Psycholog tedy vtéto fazi pomdha se zpracovanim a naslednym
porozuménim informaci o onemocnéni, které bylo jejich ditéti diagnostikovano
(VIckova, 2009).

Klinicko-psychologické poradenstvi — Vv této fazi spolupracuji psycholog,
zdravotnicky personal, rodie a snazi se kladn¢ plisobit na psychiku nemocného
ditéte a to béhem celé 1é¢by (Vickova, 2009).

Klinicko-psychologicka diagnostika — samotné onkologické onemocnéni a jeho
nasledna 1éCba Casto zpiisobuje mnoho potizi - zdravotni a psychické, které jsou
spjaty se stale plisobicim stresem. To miize zapii€init poruchu neurokognitivnich
funkci, ktera mize u déti po skonceni 1écby a néasledném navratu do skoly, ¢i
nastupu do skoly ovlivnit schopnosti vzdélavani a Skolni tispéSnosti, proto je zde
dulezita klinicko-psychologicka diagnostika, ktera se provadi v ramci prevence
mozného vzniku téchto komplikaci (VIickova, 2009).

Psychoterapeuticka péfe — zde se vyuzivaji specialni terapie jako naptiklad
podptirnd psychoterapie, relaxace, hypnoterapie. Hypnoterapie se uplatiuje
u pacienti, kteti trpi psychosomatickymi bolestmi, velkymi bolestmi. Dale
napomaha k utvareni pozitivni psychiky a obnové télesnych a duSevnich sil, které
bude nemocné dité potifebovat pro dalsi boj se zavaznou onkologickou nemoci
(VIckova, 2009).

Skupinova prace — jedna se o pomérné novou formu terapie, kterd se zamétuje
pfedev§im na rodi¢e nemocného ditéte. Skupinova prace tedy odpovida
pravidelnym setkavanim rodi¢l, ktefi maji spole¢ny problém — onkologicky
nemocné dité¢. Na téch dobrovolnych setkdnich spolu rodice diskutuji, svétuji se se
svymi obavami, probiraji spolu napiiklad i poznatky o lécbé, kterou zrovna
podstupuje jejich dit€. Psycholog v této diskuzi plsobi pouze jako podpora

(moderator), do rozhovort rodict tedy ptili§ nezasahuje (VIckova, 2009).
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Konec 1é€by ditéte s prodélanou onkologickou nemoci neznamena konec prace pro jeho
psychologa. 1 nadile sleduje jeho psychiku a to v pfedem domluvenych schiizkach
v ambulanci psychologa. Ten provadi planovana vysetieni, které maji za kol kontrolovat
stav ditéte, ptipadn¢ odhalovat psychické nasledky po prodélané 1é¢bé. Dale se také muze
podilet na opétovném zatazeni ditéte do bézného zivota ¢i béznych aktivit (rizné krouzky

— tanec, fotbal, ...) (http://kdho.fnmotol.cz/rodiceapacienti/?page=5).

Pasobeni psychologa spada do sité psychosocialnich sluzeb, spolu s nim se zde nachazi
napiiklad pedagogicti pracovnici, ktefi se podileji na vzdélavani dlouhodobé nemocnych
déti, jez pobyvaji v prosttedi onkologického oddéleni jiz delsi ¢asové obdobi (VI¢kova,
2009). Dale to mohou byt herni specialisté, ktefi se snazi pomoci her ¢i riznych hracek
nemocnému ditéti priblizit diagnostické a lécebné zakroky, kterymi si bude muset projit,
a to s cilem omezit u nich pocity stresu a strachu. Muze také vytvaret volnoCasové aktivity
a nasledné¢ je vyuzivat jako ndpln pro volny c¢as hospitalizovanych déti

(http://kdho.fnmotol.cz/rodiceapacienti/?page=5).

Do jiz zminovanych psychosocidlnich sluzeb jesté patti dobrovolnické organizace,
nadacni fondy détské onkologie, vytvarna dilna, socialni pracovnice, zdravotni klauni,
vV tomto piipad¢ se jedna o profesiondlni umélce, ktefi se ucastni riznych skoleni, aby
mohli pracovat Vv prosttedi nemocnice. Klauni spolupracuji s oSetfujicimi 1ékafi,
zdravotnim personalem, ale také i s psychology (VI¢kova, 2009). Jejich hlavni kol
spociva ve zlepSovani celkového psychického a zdravotniho stavu nemocnych déti, dale se
podileji na odlehceni napjaté atmosféry v nemocni¢nim prostiedi (onkologické oddéleni).
Navstevy téchto klaunta Casto probihaji pti konani lé¢ebné procedury, zde ma klaun za ukol
tuto proceduru ditéti zptijemnit. Za zakladatele téchto nemocni¢nich klaunt tedy jakési
1é¢by humorem je v Ceské republice povazovan Gary Edwards. V roce 2001 zde zaklada
obcanské sdruzeni Zdravotni klaun, pod které spada fungovani a neustalé vzdélavani téchto

nemocni¢nich klaunt (http://www.zdravotniklaun.cz/poslani/#poslani-hlavnicile). VSichni

tito vySe zminéni pracovnici se snazi svym kladnym pfistupem pulisobit na osobu
nemocného ditéte a hlavn€ na jeho psychiku. Utvéareni a nasledné udrZovani jeho dobré
psychiky vede k pozitivngjsimu pribéhu na cesté k Uplnému uzdraveni. Proto je tedy
dilleZitd prevence a to v podobé pozorovani télesnych, emocnich a psychickych projevii
nemocného ditéte a nasledné jakykoliv ndznak problému hned zacit feSit prostfednictvim

odborné pomoci.
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4 Socialni aspekty

Kromé zdravotnich a psychologickych problémii se u onkologicky nemocného ditéte
a zvlaste jeho rodiny objevuji také i socialni problémy. Je tedy dilezité se témito otazkami
zabyvat, jelikoz se tato situace miize odrazit v kvalité zivota nejen nemocného ditéte, ale
I vkvalit¢ jeho rodiny, ktera jistou formu socidlni pomoci  uvita.
Béhem 1écebného procesu jejich nemocného ditéte se mohou snizit rodinné finance a to
zapti¢inénim absence jednoho z platu rodicl, kdy travil ¢as se svym nemocnym ditétem
V nemocni¢nim prostfedi. Samotna 1é¢ba onkologického onemocnéni je sice hrazena, ale
1 presto Casto dochdzi k vyCerpavani rodinnych financi a to zvlasté prostfednictvim
neustalého cestovani k hospitalizaci nemocného ditéte ¢i za Gidelem jeho navitév. V Ceské
republice existuje systém socialnich davek, o kterém jsou rodie informovani vétSinou
socialni pracovnici (Koutecky, Kabitkova, Stary, 2002; Sramkova, 2006). Podpora
a piispévky jsou vyplaceny na zdkladé posouzeni zdravotniho stavu ditéte, dale se také
pohlizi na vySi pfijmi rodiny. Rozhodujici slovo v kone¢ném verdiktu ma détsky
posudkovy lékat a pracovnik spravy socialniho zabezpecCeni. Po podani a nasledném
schvéleni pisemné zadosti dochdzi k uspokojeni socialnich potteb v podobé penézitého
piispévku (Koutecky, Chanova, 2003).

Jak jiz bylo uvedeno, existuje n€¢kolik moznych forem ptispévkl, které mohou byt
rodi¢tim déti s hematoonkologickym ¢i vSeobecné nadorovym onemocnénim poskytovany,

a to naptiklad:
1. Prispévky podle vyhlasky ¢. 182/1991 Sbh.
Vyhody pro drzitele prikazi ZTP, ZTP/P pro osoby se zdravotnim postiZenim

Prukaz ,,TP*“ — jednd se o prikaz, na ktery maji narok osoby se stfedné tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace (i 0soby s poruchou autistického
spektra).

Pii stfedné téZkém funk¢énim postizeni pohyblivosti se dand osoba nachazi
v dlouhodob¢ neptiznivém zdravotnim stavu, ale je schopna samostatné pohyblivosti
vV domécim prostiedi. U takto postizené osoby se objevuji problémy naptiklad pti chizi

okolo piekazek ¢i na nerovném terénu.

37



Pti stiedné¢ tézkém funkEnim postizeni orientace osoby v dlouhodobé neptiznivém
zdravotnim stavu je i ptfesto tato osoba schopna bezpecné orientace v domacim prostiedi.
ZhorSena schopnost orientace se u n¢j objevuje v piipad¢, kdy se nachédzi v prostredi

exteriéru (http://www.mpsv.cz/cs/8#dsp).

Prikaz ,,ZTP*“ — jednd se o prikaz, na ktery maji narok osoby s tézkym funkénim
postizenim pohyblivosti nebo orientace (i 0soby s poruchou autistického spektra).

Pti tézkém funk¢énim postizeni pohyblivosti osob nachazejicich se v dlouhodobém
neptiznivém zdravotnim stavu jsou tyto osoby schopny samostatné pohyblivosti ve svém
domacim prostfedi. Naopak pii pohybu v exteriéru se u téchto osob objevuji velké
problémy.

Pti téZkém funkénim postiZzeni orientace osob nachazejicich se v dlouhodobém
nepiiznivém stavu se tyto osoby ve svém domacim prostiedi orientuji velice spolehlivé.
Na rozdil od orientace vexteriéru, se kterou maji znatné  potize

(http://www.mpsv.cz/cs/8#dsp).

Prukaz ,,ZTP/P*“ — jedna se o prikaz, na ktery maji narok osoby se zvlast' tézkym
funk¢énim postizenim nebo uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace a to s pomoci
privodce (i osoby s poruchou autistického spektra).

Pti zvlast t€zkém postizeni pohyblivosti nebo také pii uplném postizeni pohyblivosti
osob nachazejicich se v dlouhodobém neptiznivém zdravotnim stavu se tato osoba
pohybuje i vdomacim prostiedi s velkymi obtizemi. V ptipadé¢ tuplného postizeni
pohyblivosti se tato osoba sama nepohybuje vilbec a musi na svou piepravu
¢i pfemist'ovani pouzivat invalidni vozik.

Pti zvlast tézkém funkEnim postizeni orientace a také pii uplném postizeni orientace
osob nachazejicich se v dlouhodobém neptiznivém zdravotnim stavu se tato osoba sama

neorientuje ani ve svém domacim prostiedi ani v exteriéru (http://www.mpsv.cz/cs/8#dsp).

Narok na tyto pritkazy je uznavan osobam star$im jednoho roku s télesnym, smyslovym
¢i duSevnim postiZzenim, ktera se podileji na vzniku nepiiznivého zdravotniho stavu. To ma
velky vliv na poruSeni schopnosti pohyblivosti a orientace dané¢ho jedince. A prave i tato
situace mize potkat pacienty s onkologickym onemocnénim. Potykaji se napiiklad
s velkymi problémy pii samotném pohybu. Jejich zdravotni stav mize zapficinit upoutani

na lazko, nebo také potifebu neustdlé osobni péce. O pfidéleni prikazi rozhoduje

38



posudkovy lékat okresni spravy socialniho zabezpeceni, ktery na zaklad¢ prostudovani
materiali daného pacienta provadi posouzeni a nasledné piidéleni ¢i neptidéleni
jednotlivych druhti prikazi — TP, ZTP, ZTP/P pacientim. Jeho vlastnici mohou ¢erpat
z vyhod, které se k jednotlivym druhiim prikazi vztahuji. VéEtsinou se jedna o rizné slevy
na piepravu pravidelnou hromadnou autobusovou dopravou, ale i dopravou vlakovou.
Dalsi slevy mohou vyuzivat pfi zakoupeni vstupenek na divadelni, filmova piedstaveni ¢i
na jiné kulturni a sportovni akce. VSe se ale odviji od nutné pottebnosti téchto ,,vyhod*

pacienta na zakladé¢ jiz zminéného lékatského posudku (http://www.mpsv.cz/cs/8#dsp).

Prispévek na mobilitu (zménén od 1. ledna 2012)

Jedna se o opakovanou a narokovou davku, ktera od roku 2012 slucuje dosavadni
ptispévek na individudlni dopravu a ptispévek na provoz motorového vozidla.

Ptispévek na mobilitu se pfizndva nejdiive do prvniho dne v mésici, ve kterém byla
zadost o tento prispévek schvalena. K samotné Zadosti musi byt pfedkladany osobni
doklady. Naopak neni nutné poskytovat k nahlédnuti pti schvalovani ptispévku technicky
prukaz motorového vozidla nebo dolozit vztah k danému vozidlu.

Tento prispévek je uznavan osobam starSim jednoho roku, které nezvladaji zékladni
zivotni potieby v oblasti mobility nebo orientace, dale osobam, které se pravidelné
pottebuji nékam dopravit a zaroven t€émto osobam nejsou poskytnuty pobytové socialni
sluzby.

Jednotlivé krajské pobocky Utadu prace Ceské republiky podavané zadosti individualngd
hodnoti a na zdkladé¢ vysledného rozhodnuti tyto ptispévky vyplaceji. Vyse tohoto
piispévku ¢ini 400 K¢ na mésic, tedy 4800 K¢ na jeden rok (http://www.mpsv.cz/cs/11869;

http://socialnireforma.mpsv.cz/cs/24).

2. Prispévek na péci podle zakona o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., véetné

zakona ¢. 109/2006 Sb. (zménén od 1. ledna 2012)

Jedna se o pravidelné se opakujici davku poskytovanou podle zdkona o socialnich
sluzbach. Na tento pfispévek maji narok osoby zavislé na pomoci jiné fyzické osoby, a to
za Uc¢elem uhrady za pomoc, kterd jim je poskytovana prostfednictvim plsobeni rodinnych
ptislusnikfi, osobou blizkou ¢i jinou osobou nebo registrovanym poskytovatelem socialnich

sluzeb.
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Prispévek na péci se tedy vyplaci osobam starSim jednoho roku, které jsou zavislé
na pomoci jiné fyzické osoby z ditvodu dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu.

Vyse jednotlivych prispévkl se odviji od stanoveného stupné zavislosti. Pfi posuzovani
zavislosti posudkovou komisi se hodnoti, jak je dany jedinec schopen zvladnout zakladni
zivotni potieby jako mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani,
télesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity a péce
o domacnost. Po zpracovani vysledného posudku posudkovym Iékafem se nasledné
prechazi k pridéleni stupné zavislosti danému jedinci

(http://socialnireforma.mpsv.cz/cs/23).

Stupné zavislosti do 18 let véku

wl. stuperi (lehka zavislost) — pokud z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu
neni schopna osoba zvidadat tii zdkladni Zivotni potieby — vySe prispévku cini 3000 K¢
na mésic.

II. stupent (stiedné tézka zavislost) — jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu nezvlada étyFi nebo pét zdkladnich Zivotnich potieb — vyse prispevku
cini 6000 K¢ na mésic.

111 stupen (tézka zavislost) — jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu
nezvlada Sest nebo sedm zakladnich Zivotnich potreb — vySe prispevku cini 9000 K¢
na mésic.

1V. stupen (uplna zavislost) — jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého stavu nezvlada
osm aZ deset zakladnich Zivotnich potreb — vyse prispevku cini 12000 K¢ na mésic

(http://socialnireforma.mpsv.cz/cs/23).

Vedle vySe zminénych moznosti statnich socialnich ptispévkll existuji 1 organizace,
které financné pomahaji rodindm, které se ocitly ve slozitych Zivotnich situacich pravé
kvili vyskytu onkologického onemocnéni u jejich ditéte.

Jedn4 se vétsinou o neziskové organizace — nadace. V dnesni dobé existuje v Ceské
republice nékolik desitek téchto nadaci, které
se specifikuji na uréitou oblast — zdravotnicka, socialni, sportovni, atd. Nadace, jez
se pfimo zamétuji na problematiku onkologického onemocnéni — leukémie, se nazyvaji
HAIMA neboli Unie pro pomoc détem s poruchou krvetvorby a Kapka nadé&je (Sramkova,

2006). Tyto nadace se zamétuji na psychickou, ale hlavné na finan¢ni podporu déti
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S leukémii. Dale poskytuji penézni dary jednotlivym onkologickym oddélenim po celé
Ceské republice na nové moderngjsi piistroje a dal§i potiebné vybaveni. Jejich dobrovolné
a jiz dlouholeté fungovani ptispélo k modernizaci vétSiny détskych onkologii nachdzejicich

se na izemi Ceské republiky.
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5 Praktické poznatky

5.1 Kazuistika

Prakticka ¢ast bakalaiské prace obsahuje tfi odlisné kazuistiky. Pojem kazuistika je
charakterizovan jako popis a vyklad konkrétnich ptipadi.

V nasem pfipad¢ provedené kazuistiky sméfuji k pozorovani vzniku leukémie u déti
a prub¢hu jeji samotné 1écby. Zjistovali jsme ale predevSim to, jak se cely tento lécebny
proces a s nim spojené komplikace (zdravotni, socidlni) odrazi na psychice nemocného

ditéte a také na psychice jeho rodiny.

5.2 Metodika prace

Jednalo se o poskytnuti Iékaifskych zprav ze strany I€kafe détského
hematoonkologického oddé€leni. Pravé ztéchto zaznaml byly sestavovany uvedené
kazuistiky. Jejich nasledné zpracovavani bylo doprovazeno riznymi dotazy na jiz
zminovaného l€kare, a to z diivodi vysvétleni 1ékarskych termind ¢i ptiblizeni pribéhu
samotné lécby leukémie.

Byl pouzit také nestrukturovany rozhovor, kterym byly zjiStovany informace o tom, jak
se vznik nemoci a jeji naslednd 1écba projevi na psychice nemocného ditéte a takeé
na psychice jeho rodiny. Tento rozhovor byl veden s lékafem, ktery ptsobi na détském
hematoonkologickém odd¢€leni, a dale také s maminkou nemocné divenky (pfipad popsan

ve 3. kazuistice).

5.3 Organizace vyzkumného Setieni

Pro zjisténi veSkerych udaji na sestaveni kazuistik jsme oslovili velice zkuSeného
a vyborného lékare z détského hematoonkologického oddéleni, které se nachazi
v Nemocnici v Ceskych Budgjovicich. Pfed samotnou domluvenou schiizkou byl pan
doktor obeznamen s diivodem osloveni jeho osoby z nasi strany.

Ochota pana doktora dala podmét k vytvotfeni nasi vzdjemné spoluprace na sestavovani

jednotlivych kazuistik samoziejmé za predpokladu naprosté anonymity.
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5.4 Kazuistiky

5.4.1 Kazuistika 1

Divka — v 1,5 roce diagnostikovana Akutni lymfoblasticka leukémie

Rodinna anamnéza
Matka — 31 let, zdrava
Rodina matky
- otec zemiel v 53 letech na infarkt myokardu
- dédecek — cukrovka (Diabetes melitus), na inzulinu, karcinom plic
- babicka zemiela na mozkovou mrtvici
Otec — 32 let, zdravy
Rodina otce
- bez zdravotnich komplikaci
Sourozenci

- Ctyflety bratr — atopicky ekzém

Osobni anamnéza

Jedna se o dit€ z druhého téhotenstvi. Béhem prubéhu samotného téhotenstvi ptitomny

problémy — patologické ulozeni placenty, nizké vahové ptirGstky plodu. Porod probehl

v 39. tydnu bez komplikaci. Pouze u matky se béhem porodu objevily ptiznaky chiipky.

Dit¢ po narozeni vazilo 3000 g a meéfilo 47 cm. Po porodu se u ditéte objevila

novorozenecka Zzloutenka. Naslednd poporodni adaptace ale probihala bez dalSich

problému. Dité bylo matkou kojeno do 3. mésice svého véku.

Psychomotoricky vyvoj
Zacina chodit v 10. mésici. Malo mluvi.

Oc¢kovani

Probihalo dle o¢kovaciho kalendafe. Divka byla naposledy oc¢kovana v lednu 2011 a to

druhou davkou hexavakciny.

Kycle

Rodice ditéte vyuZzivali baleni na Siroko, které se podili na vytvofeni spravné polohy

kycli (pomiicky: pleny, specialni kalhotky, atd.).
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Onemocnéni
Divka dosud neméla zadné vaznéjsi onemocnéni.
Alergicka anamnéza

U divky se zatim neobjevila zadna alergie (alergické reakce).

Nynéjsi onemocnéni
Unor 2011

Divka méla pies tyden teplotu kolem 38,5 — 39°C, proto Casto polehavala a nechtéla
ptilis chodit. Matka na ni zpozorovala, Ze kulhd na pravou dolni koncetinu. Myslela si, Ze
to zapfiCinilo virové onemocnéni. Na zaklad¢ toho se rozhodla pro navstévu détského
praktického lékare.

Détsky lékar ditéti naordinoval antibiotikum Klacid a antipyretika, 1 pfesto ji ale trapily
bolesti biiska, které¢ byly doprovazeny neustalou plactivosti. Dvakrat se u ni také objevila
tidka stolice.

Doslo tedy k hospitalizaci divenky do nemocnice v okresnim mésté. Zde byla neustéle
pozorovana lékati, ktefi vyloucili ndhlou pfihodu biiSni. Postupné u ni zacaly klesat
teploty. Zacala Settit pravou a levou dolni kon¢etinu, nasledné ptestala chodit uplné.

Pro trombocytopenii v krevnim obraze a pro nalez atypickych lymfocytd (4 - 5 %)
v periferni krvi byla divenka pifelozena na odd¢leni détské hematoonkologie k dalSimu

vySetieni.

Objektivni nalez pri prijmu

Hmotnost: 10,3 kg. Vyska: 84 cm. Tlak: 120/90. Teplota: 38,4 °C. Pocet dechii: 26.

Jedna se o 18 mésicni batole. Neustdle place, chce jen leZzet a ma neustale bolesti
dolnich koncetin. Febrilni. KiiZze bez hematomii. Pfiméfené vyzivy, hydratovana. Hrdlo
klidné, mandle bez obsahu. Uzliny na krku nezvétsené. Stitnd 7laza nehmatna. Hrudnik
symetricky. Dychdni poslechové sklipkové, symetrické, bez vedlejSich fenoméni. AS
pravidelnd 146/min., dvé ozvy ohrani¢ené. Biicho prohmatné, nebolestivé, bez rezistence.
Jatra + 1 cm. Slezina nehmatnd. Dolni koncetiny vez viditelnych deformit, ¢aste¢né
ulevové ohnuté drZeni levé dolni koncetiny, bez aktivniho pohybu. Viditelné otoky kloubt

nejsou pritomny.
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VysSetreni pii prijmu
Ultrazvuk
Klouby — v levém kycelnim kloubu pfitomen vypotek 5 mm, pfitomnost zbytnélého
kloubniho mazu (tekutiny) 1,5 mm. Ostatni klouby bez vypotku.
Jatra — vys$si echogenity, uzliny v ¢asti bi'i$ni oblasti (za dutinou bii$ni) nejsou.
Kostni dien
Mikrospopicky — erytropoéza 9,2 %, granulopoeza 10,8 %, lymfocyty 26,8 %,
monocyty 3,2 %, leukemické blasty 50 %, megakaryocyty ojedin€le, hypocelularni dien.
Priatokova cytometrie — euploidii ALL z prekursorti B fady.

Molekularni genetika — fuzni geny v blastech nenalezeny.

Zavér
Akutni lymfoblastické leukémie z prekursorti B fady

Levostranny zanét kycelniho kloubu

Unor 2011

U divky zahéjena 1écba akutni lymfoblastické leukémie ve studii AIEOP-BFM ALL
2009 (ptiloha 1) prednisonovou predfazi. Nasledna dobra odpovéd’ na podavany prednison
po sedmi dnech 1éCby.

Byla provedena diagnosticka lumbalni punkce mozkomiSniho moku. Vysledek této
punkce byl bez patologického nalezu. Dale se piistoupilo k preventivni aplikaci cytostatika
do pateiniho kandlu. Pfi podavani antibiotik a kortikoidl ustala bolest levé kycle a ustoupil
také vypotek.

Divce byl jesté v tomto mésici zaveden centralni zilni katétr.

Brezen 2011

V 33. den byla u divenky z vySetfeni kostni dfené zjiSténa remise (blasty méné nez 5 %
Z jadernych bun¢k).

U divky se nasledné zacala objevovat teplota, proto byla zahajena terapie febrilni
neutropenie pomoci Sirokospektrych antibiotik. Vzhledem k ptetrvavani febrilnich stavi
bylo nutné provést vyménu antibiotik a rozsifit je o antimykotikum.

Opakované dostavala transfuze deleukotizovanych erytrocytii a trombocytl. Mezitim
probihala dalsi vySeteni naptiklad vySetfeni hemokultury kultivaénimi stéry ze sliznice

za Uucelem zjisténi bakteriologické a mykotické pfitomnosti.
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Po tydnu se div€in stav zlepS$il, zacala dobie pfijimat vyzivu. Jeji krvetvorba

se postupné regenerovala, a to za neustalého plisobeni stanovené chemoterapie.

Duben 2011

Béhem dalsiho bloku chemoterapie (6 tydnii od zahajeni 1écby) si divka zacala opét
stéZzovat na bolest dolnich koncetin. Nasledn¢ se u ni objevily teploty, proto bylo nutné
pokracovat s 1é¢bou pfti hospitalizaci.

Doslo ke zvyseni zanétlivych parametrti. Musela podstoupit vySetfeni kycelniho kloubu
magnetickou rezonanci. Z vysledku byl patrna pfitomnost vypotku, ale i otoku stehenniho
svalstva levé dolni koncetiny. Byla tedy provedena punkce kycelniho kloubu a aspirace
zanétlivého vypotku. Nésledné se pfistoupilo k indikaci akutni revize kycelniho kloubu
s drendzi a trepanaci kosti. Infek¢éni ptivodce zénétu zjistén nebyl.

Stav divky se zlepSil béhem tydne. Zacaly ji klesat teploty a doslo k obnové
pohyblivosti kyc¢elniho kloubu. Po dvou tydnech pokracovani chemoterapie se opé&t
objevily u divky teploty a bolesti levé kycle. Muselo se ptistoupit k opakované operacni
revizi. Nebyly prokazany zadné zmény v kostni dieni levé kosti stehenni. Divce byl tedy
zaveden kloubni drén a pftistoupilo se k aplikaci antibiotik. V poopera¢nim obdobi obtize

pomérné rychle ustoupily.

Kvéten, Cerven, srpen 2011
U divky provedeno kontrolni vySetieni kostni diené (12 tydni od zahijeni 1éCby).
Nasledné pokracuje chemoterapie poddvanim methotrexatu po dobu 8 tydnd, a to

bez ptitomnosti jakékoliv komplikace.

Z4ri 2011

Po ¢tyfech tydnech 1é€eni pomoci kortikoidd, antracyklinovym cytostatikem
a vinkritinem pftestala divenka chodit pro bolest dolnich konéetin. Nebyla schopna piijimat
potravu Usty, jelikoz se u ni objevil toxicky zanét sliznice dutiny ustni. Tento stav byl
doprovazen vysokymi teplotami. Divenka musela byt tedy opét hospitalizovdna. Nasledné
podstoupila podptrnou 1é¢bu, kdy ji byly podavana antibiotika, parentalni vyziva a také
transfuze krevnich derivatu.
Rijen 2011

U divky byla dokoncena intenzivni chemoterapie akutni lymfoblastické leukémie
pfevazné za jeji hospitalizace.
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Listopad 2011

U divenky byla zahdjena fize udrzovaci chemoterapie jiz v domaci péci, a to
podavanim cytostatik v tabletové formé. Nasledné¢ musely byt provadény hematologické
kontroly kazdé dva tydny nebo v ptipad¢ akutni zmény stavu — navstéva ihned!

Vlivem dlouhodobé snizené odolnosti imunity se stav divenky zkomplikoval akutnim
zanétem slzného vaku pravého oka. Musela byt divence provedena sondaz a dilatace
slznych cest v celkové anestezii.

Divenka byla v trvalé domaci pé¢i matky. Dulezit¢é bylo dbat na izolaci divky
od kolektivu déti, aby se zabranilo vzniku infekce. Musela byt také omezovana ve fyzické

aktivité. Divce se musela podavat strava, ktera Setfila jatra, z diivodu toxické hepatopatie.

Leden 2012

Divce byl odstranén permanentni centralni zilni katétr typu Hickman.

Unor 2013 (24 mésict od zahajeni 16¢by leukémie)
Byla ukoncena udrzovaci chemoterapie. U divky trvd kompletni remise akutni

lymfoblastické leukémie a i nadéle probihaji pravidelné hematologické kontroly.

Psychologicky dopad na nemocné dité a jeho rodinu

Jak jiz bylo uvedeno, divence byla akutni lymfoblastickd leukémie diagnostikovana
v 1,5 letech. Toto obdobi je pro déti velice vyznamné nejen proto, Ze prochazeji
jednotlivymi stézejnimi vyvojovymi etapami, ale zvlasté si vytvareji emocionalni pouta
Kk blizkym osobam. Pouto, které vznika jako uplné prvni, je pouto mezi ditétem a jeho
matkou. Tento fakt se potvrdil i v ptipadé nemocné divenky. Projevilo se to na jedné strané
fixaci ditéte na matku a na stran¢ druhé i velice silnou fixaci matky na své dit€. Maminka
nemocné divky byla neustalé sni. Se svou dcerou Vnemocnici travila celé dny.
Doprovézela ji na veSkeré zdkroky a vySetfeni. Tim se mezi nimi zacal vytvaret velice
silny citovy vztah.

| kdyz byla maminka pfitomna u svého ditéte po celou dobu hospitalizace, samotna
lécba a s ni spjaté komplikace, které zapftiCinily Casté bolesti kycelniho kloubu, velice
ovlivnily psychiku divenky. VétSinou se to projevovalo jeji nekomunikativnosti
a neustdlou plactivosti. Plakala pii kazdé vizit€. Lékafi se snazili svym vlidnym

a laskavym chovanim divenku uklidnit. Svym neustdlym kladnym pftistupem se jim to
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nakonec podafilo. Po dvou mésicich hospitalizace jiz divenka byla kamaradska, dokonce
ustaly i plactivé projevy pii veskerych vizitdich. Na oddéleni détské hematoonkologie
poznala vsechny sestticky a také I€kare, ktefi se o ni starali.

Tato tézka zivotni situace, ve které se rodina divenky ocitla, odkryla stale se vracejici
neshody mezi jejimi rodi¢i. Otec divenky se po dobu celé hospitalizace choval arogantné
nejen k Iékaiam, ale také ke své manzelce. Svou dceru pftili§ nenavstévoval. Béhem casu,
kdy se maminka nepfetrzité starala o svou nemocnou dceru, se staral jen o své potieby
a zabavu. I samotni lékafi si té€chto problémi mezi jejimi rodi¢i v§imli. SnaZili se mamince
poskytnout pomoc, naptiklad jim doporucili navs§tévu manzelské psychologické poradny.
Tuto moZnost otec divky odmitl a svou manzelku, nemocnou dceru a starSiho syna opustil.
Nakonec se v zavéru dlouhodobé 1é¢by rodice rozvedli.

Momentalné ma maminka nového partnera, ktery ptlisobi pifjemnym dojmem.

Podle informaci maminky a samotnych déti je upfimny a hodny.

Soucasny stav ditéte

U divky pfetrvava stav kompletni remise akutni lymfoblastické leukémie
bez ptitomnosti komplikaci.

Divenka se jiz nemusi vyhybat kolektivu déti. Nasla si jiz spoustu ,,détskych kamaradda
a spole¢né s nimi si chodi naptiklad hrat na pisek.

Nejvice Casu ale travi se svou rodinou. Se starSim bratrem, ktery ji rad popichuje,
snovym cClenem jejich rodiny tedy pfitelem maminky a hlavné se samotnou maminkou,
ktera pii ni stala béhem celého procesu 1é¢by. To dalo podmét k posileni jiz tak silného

pouta mezi nimi.

5.4.2 Kazuistika 2

Chlapec — v 6 letech a 8 mésicich diagnostikovana Akutni lymfoblasticka leukémie

Rodinna anamnéza
Matka — 34 let, vrozené rozsifeni mocovodu — v 15 letech opera¢né upraveno
Rodina matky

- ani u jednoho z ¢lenti rodiny se nevyskytuji zadné zdravotni komplikace
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Otec — 39 let, zdravy
Rodina otce

- otec — infarkt myokardu v 52 letech

- matka diagnostikovano asthma bronchiale (jedna se o nemoc z povolani)
Sourozenci

- Zadni

Osobni anamnéza

Jedna se o dité z prvniho téhotenstvi. Pribéh samotného téhotenstvi byl rizikovy a to
vzhledem vysokému krevnimu tlaku matky. Porod prob&hl spontanné zahlavim
ve stanoveném terminu. Dité vazilo 3300 g a métilo 51 cm. Jeho poporodni adaptace byla

velmi dobra. Byl kojen matkou do 6. mésice.

Psychomotoricky vyvoj

Psychomotoricky vyvoj probihal bez problémi a bez jakéhokoli opozd’ovani.
Oc¢kovani

Probihalo dle ockovaciho kalendéie. Navic pfiddno oCkovani proti hepatitidé typu A
a meningokoku.
Onemocnéni

Do roku 2012 se u chlapce neobjevilo zddné vaznéj$i onemocnéni, ale po nastupu
do mateiské Skoly ve tfech letech vypozorovéana zvySena nemocnost.
Alergie

U chlapce byla prokazana alergie na inhalacni alergeny (roztoCi, pyl stromu, zvifeci

srst), ale bez nutnosti aplikace 1€Cby.

Nynéjsi onemocnéni
Duben 2012

U chlapce bylo ndhodné zjisténo zvétSeni lymfatické uzliny v levém tfisle v priméru
2 cm. Tato velikost se nadale neménila. Celkovy stav chlapce byl dobry bez pfitomnosti
teplot. U chlapce bylo provedeno podrobngjsi laboratorni vySetfeni v ambulanci détského
lékate, kde nebyla zjiSténa pficina zvétSené uzliny. Dale podstoupil serologické vySetient,
které prokdzalo pfitomnost pozitivnich protilatek proti Mycoplasma pneumoniae, proto
byla zahajena lécba Klacidem. Po nékolika dnech ale musela byt tato lécba ukoncena

pro kozni exanthem. Vyskytlo se tedy podezieni na alergii na podavané antibiotikum.
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Kvéten, ¢erven 2012
U chlapce byly provadény kontrolni testy, ze kterych se zadna patologicka odchylka

nezjistila.

Cerven 2012
U chlapce provedeno RTG vySetfeni a ultrazvuk bficha — opét bez patologického

nalezu.

Srpen 2012
Neustalé pietrvavani izolované zvétSené lymfatické uzliny, proto byla podrobena
histologickému vySetteni, které ukazalo na pronikani lymfoblasti. Vzhledem k tomu byl

chlapec preloZen z okresni nemocnice na pracovisté détské hematoonkologie.

Objektivni nalez p¥i pfijmu

Hmotnost: 22,3 kg. Vyska: 122 cm. Tlak: 100/60. Tep: 95/min. Teplota: 36,4°C. Pocet
dechii: 20/min.

Jedna se o osmiletého chlapce stihle postavy. V jeho bledém oblic¢eji se nachazely
vyrazné kruhy pod ocima. Znamky infekce se neobjevily. Hrdlo klidné. Dychani Cisté,
sklipkové. Srdecni akce pravidelna. Bficho meékké, prohmatné, nebolestivé. Jatra a slezina
nehmatna. Po odstranéni uzliny v levém tfisle se v obou tfislech vyskytl ndlez drobnych

uzlin ve velikosti hrasku. Chlapctv genital bez patologického nalezu.

VySetieni pri prijmu
Kostni dfen

Mikroskopicky — erytropoéza 0 %, granulopoeza 0,4 %, lymfocyty 7,6 %, monocyty
0 %, blasty 92 %, megakaryocyty ojedinéle, hypercelularni drei.

Pratokova cytometrie — hyperdiploidni common Akutni lymfoblastické leukémie
Z prekursorii B fady.

Molekularni genetika — fuzni geny v blastech nenalezeny.
Ultrazvuk bricha

U chlapce byly pomoci ultrazvuku bficha nalezeny zvétSené lymfatické uzliny v malé

panvi nad tfiselnym vazem pii ilickém svazku vlevo.
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Zavér

Akutni lymfoblasticka leukémie z prekursorti B fady

Srpen 2012

U chlapce byla zahajena lécba akutni lymfoblastické leukémie podle studie
AIEOP - BFM ALL 2009. Po sedmi dnech 1é¢by pacient dobie reaguje na prednison. U
chlapce byla provedena diagnostickd lumbalni punkce mozkomiSniho moku. Vysledky
tohoto vySetieni nevykazovaly Zadny patologicky nalez. Dale bylo chlapci preventivné
aplikovano cytostatikum do patetniho kanalu.

Cestou pravé podklickové Zily mu byl zaveden permanentni centralni Zilni katétr.

Zaxi 2012

Chlapec absolvoval ambulantni navstévy détské hematoonkologie s aplikaci cytostatik.
Muselo se dbat na odstranéni rizika vzniku infekce. Chlapec se casto potykal
S opakovanymi bolestmi biicha jako vedlejSiho u¢inku poddvanych cytostatik.

Po 33 dnech 1écby byla u chlapce potvrzena remise choroby v kostni dieni.

Rijen 2012

Pokracovani 1écby. U chlapce byla aplikovana lumbalni punkce s aplikaci methotrexatu
do paterniho kanalu. Déle absolvoval ¢tyfi krat za sebou Ctyfdenni bloky arabinosidu C
pii hospitalizaci. Casto se u chlapce objevovala opakovana animizace a poklesy poétu
trombocyti po chemoterapii, to bylo nasledné korigovano podavanymi transfuzemi.

Obcas si také stézoval na bolest levé paty, ale RTG snimek neprokéazal napadnou zménu
kostni struktury, byly ov§em objeveny znamky odvapnéni kosti. Béhem probihajici 1é¢by
pomoci chemoterapie byla u chlapce provadéna rehabilitace a nacvik spravné chize.

Poté, co mu byl podany 4. blok arabinosidu C, zacal zvracet, zeslabl, mél zimnici a také
dostal teplotu. Na zéklad¢ toho byla zahajena antibiotickd 1é¢ba. Diky tomu byl zastaven

celkovy rozvoj infekce pti tézké neutropenii.

Listopad — prosinec 2012
U chlapce byla splnéna regenerace v krevnim obraze. A na zaklad¢ toho mohla byt
dokoncena cytostaticka 1é€ba, b&hem které se objevily Zalude¢ni nevolnosti a zvraceni.

Ty ustoupily po aplikaci antiemetické terapie.
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Po 12 tydnech od zahajeni 1é€by bylo u chlapce provedeno kontrolni vysetfeni kostni
dfené, kdy nebyla prokazéana ptitomnost minimalni rezidualni nemoci.

U chlapce dale pokracuje dal$i chemoterapie Protokolem M, a to pii pouziti vysokych
davek methotrexatu po dobu 8 tydnd, ktera byla komplikovana zanéty sliznice dutiny stni

vlivem toxického ucinku cytostatik.

Leden — xinor 2013

U chlapce pokracuje 1écba 1 nadale, zpocatku ji snasel dobie, ale obCas se objevovaly
bolesti bficha. Pfed podanim ctvrté davky VCR, Doxorubicinu a pifi vysazovani
dexamethasonu se u chlapce objevuje slabost a mrzutost.

Ve stavu tézké neutropenie a mucositidy dutiny Ustni, ktera branila peronalnimu piijmu
vyzivy a tekutin, byl chlapec opét hospitalizovan do nemocnice. Po tietim dnu
hospitalizace se u chlapce objevily teploty, proto musela byt zahajena antimikrobni
a antimykoticka 1é¢ba, ktera méla dobré t¢inky. Diky tomu doslo k poklesu teplot.

U chlapce byla kritéria v krevnim obrazu splnéna az po 9 dnech odkladu, poté tedy

mohla chemoterapie dale pokracovat ambulantné.

Brezen 2013

Chlapec prochazi obdobim rekonvalescence po intenzivni fazi chemoterapie leukémie,
jeho stav se projevil vyraznym oslabenim imunity. Chlapec byl umistén do domaci péce,
kde musel byt pod trvalym dozorem rodicu. Pokud by se zménil celkovy stav chlapce nebo
pii objeveni teploty, musel by absolvovat neodkladnou kontrolu, proto bylo nutné¢ dbat
na zvySenou hygienu rukou, Setfici nizkobakteridlni vyzivu. Nutné také bylo dodrzovani
klidového rezimu. Chlapci byly povoleny pouze kratké prochazky s ustni rouskou
z divodu zamezeni inhalace prachu, kapének s respiracnimi infekcemi. Chlapci muselo byt
pozastaveno ockovani. Déale mu byl zakdzan pobyt v kolektivu a transport dopravnimi

prostiedky.

Duben 2013
U chlapce byla zahdjena faze udrZovaci chemoterapie, kterd bude trvat do Cervence
2014 (24 mésict od zahajeni 1éCby leukémie).
Chlapec zlstava v domaci péci, kdy mu je podavano cytostatikum v tabletové forme.
Dutlezité je, aby byly dodrzovany hematologické kontroly chlapce kazdé dva tydny

nebo pii akutni zméné ihned.
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Kvéten 2013

Chlapci byl odstranén permanentni zilni katétr typu Hickman.

Cerven, ¢ervenec, srpen 2013

Pokracujici 1écba probiha u chlapce bez komplikaci.

Zari, fijen, listopad, prosinec 2013, leden 2014
U chlapce probihd udrzovaci 1éc¢ba bez komplikaci. Oslabeni jeho imunity se mirné

zlepsuje.

Unor 2014
U chlapce se objevila infekce hornich dychacich cest, ktera trvala tfi tydny. Nebylo ale

nutné udrzovaci chemoterapii pierusovat.

Brezen 2014
U chlapce trva kompletni remise akutni lymfoblastické leukémie a probihaji pravidelné
mésicl potrva, nez se imunitni systém a kondice chlapce normalizuje. Vzhledem k tomu

muze pokraCovat preruSené pravidelné ockovani.

Psychologicky dopad na nemocné dité a jeho rodinu

Jak jiz bylo uvedeno, chlapci byla lymfoblasticka leukémie diagnostikovana v 6 letech
a 8 mesicich. Toto obdobi je charakteristické nastupem do prvni tfidy zakladni Skoly.
Jelikoz lékarska vysetfeni provadéna béhem meésice srpna 2012 odhalila ptitomnost akutni
lymfoblastické leukémie, chlapec nemohl v zaii 2012 nastoupit do bézné skolni vyuky.

Zpocatku ho vyuCovala maminka, ale chlapec se k tomuto zpisobu uceni stavél
negativng. Pfi domaci péci byl obCas vztekly a hruby, protoZze mu chybél kontakt se svymi
budoucimi spoluzaky, s uciteli, ale také se samotnym prostiedim Skoly. Maminka chlapce
se tedy rozhodla tuto situaci zménit, a proto kontaktovala tfidni ucitelku chlapce. Spole¢né
se domluvily na pravidelném kontaktu pomoci internetu a aplikace Skype, kdy pravé pani
ucitelka nabidla svou pomoc pfi individudlnim domacim uceni. Tim vlastné bylo také
zamezeno riziku nésledného vzniku infekce, kterou by chlapec mohl dostat z pfimé ti¢asti

v détském kolektivu.
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Pravé kolektiv déti chlapci chybél. Béhem doby, kdy musel pobyvat v nemocnici
¢i v domacim prostiedi, se z nj staval samotarsky typ. Upnul se naptiklad na stavéni Lego
stavebnic. Také pti pobytu v nemocnici se po stavebnici shanél. Zdravotni personal se mu
snazil vyhovét, a tak mu stavebnice byly vzdy nachystany.

Na pocatku 1é¢by ale chlapec odmital s Iékati spolupracovat. To se zménilo diky
vlidnému ptisobeni 1ékarského persondlu, tedy nejen zdravotnich sesttiek, ale také
samotnych lékafi, ktefi svym chovanim a komunikaci ptisobi jako tzv. 1ékat — psycholog.
Praveé lékarsky persondl s nemocnymi détmi a jejich rodinami travi béhem kazdého dne
spoustu Casu. Za tu dobu se navzajem poznavaji a vytvareji si mezi sebou duvéru, ktera je
ve vztahu lékar — pacient (pacient — 1ékat), 1ékat — rodina pacienta (rodina pacienta — Iékar)
stézejnim bodem.

V tomto ptipadé komunikace mezi 1ékati a chlapcovou rodinou probihala bez problémi.
Jednalo se o velice slusné az tzkostlivé rodice, ktefi se hned pii sebemensim problému
obraceli na l€kafe s nejriznéjSimi otdzkami. Na tyto otazky jim vzdy bylo ochotné
odpovézeno.

V ¢ervnu 2013 po jednoleté individudlni vyuce chlapec obdrzel vysvédceni z prvni
tfidy. V zafi 2013 jiz na n€kolik hodin tydné dochazi do druhé tfidy piimo do zékladni
Skoly.

Soucasny stav ditéte

U chlapce trva kompletni stav remise akutni lymfoblastické leukémie. I nadale musi byt
dodrzovany pravidelné hematologické kontroly. Nyni do dokonceni chlapcovy 1éCby
zbyvaji tfi mésice, poté ale jeste¢ Sest mesici potrva, nez se imunitni systém a kondice
chlapce normalizuje.

Diagnostika leukémie a samotny prub¢h chlapcovy lécby daly podmét k tomu, Ze jeho
rodina zacala spolupracovat s nadaci Kapka nadé&je. Zapojuji se tedy do nejriznéjSich
aktivit, které tato nadace neustale porada.

V soucasné dobé¢ jiz chlapec dochazi do Skoly na nékolik vyucovacich hodiny béhem
tydne. T¢&Si ho, Ze se konecné muize zaclefovat do kolektivu spoluzakli a nachédzet nové
ptatele.

Jeho rodina opét za¢ina bézné fungovat, dokonce s radosti o¢ekavaji narozeni miminka.
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5.4.3 Kazuistika 3

Divka — ve 4,5 letech diagnostikovana akutni lymfoblasticka leukémie

Rodinna anamnéza
Matka — 26 let, zdrava
Rodina matky
- zadné vaznéjsi zdravotni problémy
Otec — 26 let, zdravy
Rodina otce
- zadné vaznéjsi zdravotni problémy
Sourozenci
- mladsi sestra (1,5 let), po narozeni ziZeni jicnu, které bylo aplikovanou lécbou

odstranéno

Osobni anamnéza
Jedna se o dit¢ z prvniho te€hotenstvi. Pribéh samotného téhotenstvi probihal bez potizi.
Porod probéhl spontanné v stanoveném terminu. Dité po porodu vazilo 3500 g a méfilo

50 cm. Poporodni adaptace ditéte byla dobra. Matkou kojena do 3. mésice.

Psychomotoricky vyvoj

Psychomotoricky vyvoj probihal bez problémt a bez jakéhokoli opozd’ovani.
Oc¢kovani

Probihalo dle ockovaciho kalendéte.
Onemocnéni

Do srpna roku 1993 se u divky neobjevilo zadné vazn¢js$i onemocnéni
Alergie

U divky nebyla prokazana ptitomnost Zadné alergie.

Nynéjsi onemocnéni
Srpen 1993
U divky se zacaly objevovat teploty 38 - 39°C a ptiznaky chiipky. S maminkou
navstivila détskou obvodni 1ékarku, kterd ji pfedepsala antibiotika. Po c¢trnacti dnech
ptiznaky chiipky a teplota vymizely.
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Z.a¥i, Fijen 1993

U divky se opét objevily teploty az kolem 39°C, unava a bledost. Neustale jen
polehavala a zacala si stéZovat na bolesti nohou. Na zaklad¢ toho podnikaji dal$i navstévu
u obvodni détské lékarky, ktera divence predepisuje siln€jsi antibiotika, po kterych

ptiznaky opét mizi.

Listopad 1993

Divence se zase vratily vysoké teploty doprovazené stejnymi ptiznaky jako
v pfedchazejicich mésicich. Divka piestala uplné chodit. Zacaly se ji objevovat na hornich
a dolnich koncetinach drobné, ale zaroven ¢etné hematomy. Dale se u ni vyskytovalo Casté
Krvaceni z nosu.

Na zdkladé¢ doporuceni obvodni Iékatky divenka podstoupila riizna vySetieni

na détském oddéleni okresni nemocnice.

Prosinec 1993

U divenky bylo provedeno podrobné vysetfeni krevniho obrazu. Pro nalez atypickych
lymfocytt v periferni krvi byla pieloZzena na oddéleni détské hematoonkologie fakultni
nemocnice Kk dalsimu vySetieni. Zde byla divence provedena lumbalni punkce
mozkomiSniho moku a podrobné vySetieni krevniho obrazu. Absolvovala také vySetieni
na oddé€leni hematoonkologie v Motolské nemocnici, kde byla potvrzena vysledna

diagnoéza.

Objektivni nalez pri prijmu
Hmotnost: 16,5 kg. Vyska: 110 cm. Tlak: 110/68. Teplota: 38,7°C. Pocet dechii: 23.
Jedné se 0 4,5 ro¢ni divenku. Trpi bolestmi dolnich koncetin. Febrilni. Kiize s malymi,
ale ¢etnymi hematomy na dolnich a hornich koncetinadch. Pfimétené vyzivy, hydratovana.
Hrdlo klidné, mandle bez obsahu. Uzliny na krku zvétsené. Stitna Zlaza nehmatna. Hrudnik
symetricky. Dychani poslechové sklipkové, symetrické, bez vedlejSich fenomént. AS
pravidelnd 146/min., dvé ozvy ohrani¢ené. Bficho prohmatné, nebolestivé, bez rezistence.

Slezina nehmatna.
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VysSetreni pii prijmu
Ultrazvuk
Bficho — v norm¢, bez zvétSeni
Jatra — uzliny v ¢asti bi$ni oblasti (za dutinou bfi$ni) nejsou.
Kostni dfen
Mikrospopicky — erytropoéza 8,9 %, granulopoeza 10 %, lymfocyty 29,3 %, monocyty
3 %, leukemické blasty 58 %, megakaryocyty ojedinéle, hypocelularni dren.
Priitokova cytometrie — ALL z prekursorii B fady.

Molekularni genetika — fuzni geny v blastech nenalezeny.

Zavér
Divence byla diagnostikovana akutni lymfoblastickd leukémie. Po absolvovanych
vysetienich se divenka vraci zpét do fakultni nemocnice v Ceskych Budg&jovicich

na odd¢leni détské hematoonkologie.

Prosinec 1993

U divenky byla zahdjena 1écba akutni lymfoblastické leukémie podle protokolu ALL
BFM 90 s vyuzitim Prednisonu. Po sedmi dnech se objevuje dobrd odpoveéd’ na tuto formu
1€cby.

V prosinci byl divence zaveden permanentni centralni zilni katétr typu Hickman.

U divenky se obcas objevovaly teploty vétSinou kolem 37,5 - 38°C a také prijmy, proto

musela dodrzovat nemastnou dietu. Postupné zacaly teploty a prijmy ustupovat.

Leden 1994

V tomto obdobi jiz u divenky probiha obdobi kompletni remise. Pti prub&hu stanovené
chemoterapie se u divky objevila hluboka myelosuprese a to v podobé razantnich zmén
Vjejim krevnim obrazu. Projevilo se to ndhlym poklesem krevnich elementi (bilych
krvinek, krevnich desti¢ek). Dale doslo hypoproteinemii (nizky obsah bilkovin v Krvi)
a vzniku lehké formy Cushingova syndromu, tedy ke zvySeni hladiny kortizolu v Krvi.

Muselo se dbat na maximalni hygienu divenky (stanoven asepticky rezim), aby
se zabranilo vzniku infekci. Vzhledem k ptitomnosti hluboké myelosuprese, musela
podstoupit transfuzi krevnich desticek.

U divenky doSlo kvysazeni Prednisonu, ktery byl nahrazen cytostatikem

Merkaptopurinem. Nasledné se u divenky objevil akutni z&nét sliznice hornich cest
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dychacich a bronchd. Zahéjena lécba naptiklad pomoci Biseptolu a Solutanu. Dulezité

dodrzovani pitného rezimu divenky.

Unor 1994

Divenka se stdle nachazi v obdobi remise akutni lymfoblastické leukémie. Vlivem
pusobeni chemoterapie zacinaji divence vypadavat vlasky. Dochéazi také k postupnému
odeznivani respiracni infekce.

Opét zaznamenana piitomnost myelosuprese. Divenka tedy podstupuje dalsi transfuzi
a to transfuzi separovanych trombocytd. Diilezité dbat na ptisun tekutin po dobu 24 hodin

denn€.

Biezen 1994

Divence je podavan Merkaptopurin jiZ jen v liché dny. Nachazi se v kompletni remisi
akutni lymfoblastické leukémie

Ptitomnost lehké toxické hepatopathie. Na zaklad€ toho jsou stanovena pfisna rezimova

opatfeni — maximalni hygiena, konzumace nemastné stravy a velky piisun tekutin.

Duben, kvéten 1994

Vzhledem k nepfiznivym jaternim vysledkiim musela byt divenka opét hospitalizovana
na détském hematoonkologické oddé€leni. Zde ptisné dodrZzovani rezimového opatieni.
Divenka trpéla na bolesti briSka, neméla chut k jidlu.

Na zéklad¢ toxické hepatopathie byla divence nafizena ptisna jaterni dieta. Objevuji
se dalsi komplikace opakované respiracni infekce a pokracujici alopecie (vypadavani
vlask).

Divence byla provedena punkce kostni difené, kterd potvrdila stale probihajici stav

remise.

Cerven, Cervenec 1994

Divence poddvan Dexamethason. Opét se u ni objevuje Cushingliv syndrom,
myelosuprese a také aftozni stomatitida.

Na zéklad¢ téchto vedlejSich ucinkt chemoterapie zaveden piisny asepticky rezim —
maximalni hygiena, bez veskeré zatéze.

Posléze podstupuje rizna vysetieni napiiklad kompletni biochemii ¢i EKG.
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Zavi 1994

U divenky se objevovaly prijmové stolice vétSinou bez pifimési, proto musela
dodrzovat dietu, ktera tyto potize minimalizovala. Zacinaji ji riist nové vlasky tmavsiho
odstinu.

Divenka se nachazi ve stavu kompletni remise.

Rijen 1994
Divenka se citi dobte, nema zadné obtize. Stale trva stav kompletni remise. Dilezité je
nepfetrzité dodrzovani reZimovych opatieni — dbat na hygienu a prevenci vzniku infekce

¢1 trazu.

Listopad 1994

Divence byl odstranén centralni zilni katétr.

Prosinec 1995
Ukoncena udrzovaci chemoterapie. U divenky 1 nadale trvd kompletni remise akutni
lymfoblastické leukémie a probihaji pravidelné hematologické kontroly na oddéleni détské

hematoonkologie.

Psychologicky dopad na nemocné dité a jeho rodinu

Jak jiz bylo uvedeno, divence byla akutni lymfoblastickd leukémie diagnostikovana
ve 4,5 letech. Toto obdobi je charakteristick¢é zvidavosti déti, neustale by si hraly
a nachazely nové détské kamarady, se kterymi by mohly travit ¢as na pisku nebo jen tak
na zahradé¢.

Pravé o tyto chvile byla divenka ochuzena. Misto toho, aby stavéla babovicky z pisku,
musela lezet v nemocnici a stale podstupovat ne zrovna piijemna vySetfeni a lékafi
nafizenou 1é¢bu — chemoterapii.

Po celou dobu hospitalizace byla divenka doprovazena svou maminkou, ktera s ni
travila veSkery Cas. Doprovézela ji na vySetfeni, vZdy ji byla oporou. A to i pfesto, Ze
se sama nachazela ve velice tézkém zivotnim obdobi. Uvnitf sebe bojovala s chromnou
nejistotou a strachem o své dité. Neustale se potykala s mySlenkami — otdzkami na to, co

bude zitra?
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StéZejnimi Ciniteli v této slozité situaci byli ostatni ¢lenové rodiny, zdravotni sestficky
a lékati. Vsechny tyto zminéné osoby se podilely na psychické podpoie nejen nemocné
divenky, ale zaroven i jeji maminky. A to naptiklad v okamziku, kdy divenka zacala
odmitat stravu a tekutiny (vzdor divenky), jez bylo pro ni velice nebezpecné. Spole¢nym
pusobenim divenku presvédcili o tom, ze jsou pro ni tekutiny a strava dalezité. Velky podil
na tom mél stryc divenky, ktery ji po rodi¢ich poslal hrne¢ek vydavajici krasnou melodii.
Divenka tedy zacala ptijimat tekutiny mozna i diky tomuto hrnecku.

Mezi rodi¢i divenky a Iékati postupné vznikal velice blizky vztah. Lékaii s nimi jednali
narovinu, vzdy jim pfedem vysvétlovali prubéh 1é¢by ¢i provadéna vysetieni. Neptisobili
»pouze® jako l€kati, ale také jako psychologové a pratelé. Pravé komunikace s lékati
a davéra k nim vedla k zapoceti velice dobré spoluprace pii samotné dlouhodobé 1écbé
divenky.

Dlouhodobd lécba a s ni spjaté neustale se opakujici hospitalizace divenky zapficinily,
ze nemohla nastoupit v predpokladaném terminu do prvni tfidy zakladni $koly. Rodice
tedy museli zazddat o odklad Skolni dochazky, bylo nutné dodrzovat velice piisna
hygienicka opatfeni, proto se divenka musela vyhybat détskym kolektiviim ¢i pobytu
venku. V okamziku pribézného propousténi do domaci péce travila nejvice ¢asu se svou
nejblizsi rodinou — maminkou, tatinkem a mladsi sestfiCkou. To mélo na jeji psychiku
velice pozitivni vliv. Na jeji psychice a také na psychice rodi¢li se naopak negativné
podepsaly opétovné navraty k hospitalizaci do nemocnice. VSichni si moc piali, aby tyto
,Vylety* kone¢n¢ skoncily.

Velky kdmen spadl rodi¢im ze srdce piesné po dvou letech od doby, kdy Se onu zpravu
o onemocnéni své dcery dozveéde€li. V prosinci 1995 byla u divenky uspésné dokoncena
udrzovaci faze chemoterapie a na zakladé kontrolnich vySetfeni stanovena kompletni
remise akutni lymfoblastické leukémie. Divenka jiz mohla chodit na prochazky, hrat si
se svou sestfickou. Zacala i na par hodin navstévovat matetskou skolku, kde si hned nasla
nové kamarddy. Jeji zdravy usmév ve tvafi a jeji détsky smich, ktery se linul vzdy
po celém byté, byly témi nejkrdsnéjSimi okamziky po dvou letech neustdlého strachu

a nejistot.

Soucasny stav ditéte

Divence, kterd ve svych 4,5 onemocnéla akutni lymfoblastickou leukémii, je dnes jiz

témer 25 let.
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Béhem uplynulé¢ doby od diagnostikovani této nemoci byla soustavné hematologicky
sledovana pravidelnymi kontrolami na détské hematoonkologické ambulanci. V pribéhu
tohoto obdobi nebyly nalezeny zadné komplikujici organové nalezy. Choroba je tedy dnes
vV kompletni kontinudlni remisi.

Nyni se jiz nejednd o malou ustraSenou holCicku, kterd musela travit s uréitymi
prestavkami skoro celé dva roky v nemocnici, ale o mladou a zdravou zenu, kterd pred
rokem uspésné slozila bakaldiskou zkousku na vysoké Skole. Momentdln¢ tato divka
pracuje a ktomu studuje dalsi vysokou $kolu. Je plna nadé¢ji a hlavné chuti do svého

Zivota.
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6 Diskuze

Praktickd cast bakalaiské prace je sestavena ze tfi kazuistik déti, kterym byla
diagnostikovana akutni forma leukémie. Tyto kazuistiky byly zpracovany na zaklad¢
poskytnutych informaci z 1ékatrskych zprav pod podminkou naprosté anonymity. Pivodné
meély byt kazuistiky zhotoveny na zaklad¢ autentickych vypovédi samotnych rodict
nemocnych déti, ale vzhledem k citlivosti tohoto tématu bylo od tohoto zdméru opusténo.
Proto jsme se rozhodli oslovit zkuSen¢ho Ilékafe pusobiciho jiz nckolik let
na détském hematoonkolickém oddé€leni a to s prosbou o poskytnuti materidlu, ze kterého
byly nakonec tyto kazuistiky vytvofeny. Jedna se tedy o skuteéné piipady déti, které
onemocnély prave jiz zminovanym zavaznym hematoonkologickym onemocnénim.

Vsem tiem détem byla diagnostikovana stejna forma leukémie — akutni lymfoblasticka
leukémie. Nejedna se pouze o nahodu, ale o potvrzeni faktu, ze akutni lymfoblasticka
leukémie je jednou z nejCastéjSich forem leukémii, jez se objevuje v détském véku.
Leukémie u déti obecné patii k nejvice se vyskytujicimu onkologickému onemocnéni,
které je détem diagnostikovano vétSinou mezi 1. — 15. rokem Zivota. Praveé lymfoblasticka
leukémie zaujima téméf 80 % ze viech druhii leukémii. Roéné se v Ceské republice
objevuje cca 65 novych piipadi déti s akutni lymfoblastickou leukémii
(http://www.mou.cz/akutni-lymfoblasticka-leukemie/t3125).

U divky z prvni kazuistiky byla leukémie diagnostikovana v 1,5 letech, u chlapce
z druhé kazuistiky v 6 letech a 8 mésicich a u divky ze tieti kazuistiky ve 4,5 letech. Zde je
patrna vékova rluznorodost, ktera ale spadd do vySe uvedeného vékové rozmezi
pii diagndze tohoto hematoonkologického onemocnéni.

I ptesto, Ze se jedna o stejnou formu leukémie, tedy akutni lymfoblastickou leukémii, je
z uvedenych kazuistik patrné, Ze pocatecni ptiznaky nemoci se vétSinou u jednotlivych
ptipadd lisi. Vyplyva to naptiklad z vySetfeni, kterd byla provedena pii pfijmu déeti
na hematoonkologické oddé¢leni, kdy byla naméfena nemocnému chlapci teplota 36,4°C
a divenkdm dokonce ptfes 39°C. Dalsi rozdily se nachazi v jednotlivych vySetienich
provadénych z kostni dfené (erytropoéza, granulopoeza, pocet leukemickych blasti, atd.).
Naopak spolecné ptiznaky byly prokazany v piipadé nemocnych divek a to v podobé
bolesti dolnich konéetin, které vedly az k nehybnosti divek.

Na zéklad€ priznakii a nasledné diagnézy — akutni lymfoblastické leukémie doslo
k aplikaci 1écby - chemoterapie, ktera je svym priabéhem v podstaté stejna u vsech trech
kazuistik. Zacind indukéni 1éCbou, poté nasleduje faze konsolida¢ni a posledni faze
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se nazyva fazi udrzovaci. Chemoterapie tedy 1€¢i, ale zaroven zpusobuje celou fadu
vedlejsi ucinkt. U vSech tfech déti mély vedlejsi ucinky podobu nejriznéjsich zanéti
¢i infekei, které musely byt ihned 1éCeny pfislusSnymi medikamenty a Casto stanovenou
ptisnou dietou.

Diky tomu, ze se ani u jednoho z déti neobjevil relaps nemoci, byla jejich 1é¢ba
ukoncena po dvou letech, které jsou pokladany za standardni dobu celé 1écby, a to
s vysledkem celkové remise akutni lymfoblastické leukémie.

Samotny vznik leukémie a jeji dlouhodoba naslednd 1écba se podepisuje na psychice
nemocného ditéte, ale také na psychice ¢lend jeho rodiny. Psychika ¢lovéka je naruSovana
dennodenné nejriznéjSimi vlivy. Nejvice se na tom podili stres, ve kterém se neustéle
nachazime. Rodi¢e maji naptiklad problémy v préci, poté co se vrati domt, kde na n¢ ceka
nemocné dité. Zprvu se nemoc ditéte jevi jako obyCejna chiipka, ale najednou se vSe meni
a to vokamziku, kdy se u jejich ditéte potvrdi akutni forma leukémie. Nyni
se stres zdvojnasobuje a stava se nedilnou soucasti kazdého nasledujiciho dne. Rodice
takto nemocného ditéte se ocitaji v tézké Zivotni situaci. Sami musi zdpasit se svymi
emocemi, které jsou charakteristické obrovskym strachem o jejich dité a nejistotou z toho,
co bude zitra? Tyto emoce nejvice prozivaji maminky nemocnych déti, které jsou vétSinou
po Cas celé 1éCby pfitomny v nemocnici po boku svého ditéte. Jedna se o bézny postup,
dnes se jiz na odd¢leni détské hematoonkologie nesetkdme s ptisnymi natizenimi, které
se tykaji ¢asového omezeni navstévnich hodin. Maminky mohou s ditétem travit naptiklad
1 cely den. Pfitomnost maminky se objevuje u vSech tiech uvedenych kazuistik. Maminka
a celkové cela rodina patii mezi stézejni Cinitele podilejici se svym pozitivnim plsobeni
na narusenou psychiku nemocného ditéte, kterou zapficCinuje probihajici 1écba s Casto
se vyskytujicimi vedlej$imi piiznaky. DalSimi Ciniteli, ktefi svym jednanim a laskavym
pristupem pozitivné ovliviiuji psychiku nejen nemocného ditéte, ale také i psychiku rodict
zvlasté po nejvic pifitomné maminky, jsou oSetiujici l€kafi, zdravotnicky personal
(zdravotni sestficky) a také osobnost psychologa.

Prace psychologa v nemocni¢nim prostfedi spociva napiiklad v krizové intervenci,
Klinicko-psychologickém poradenstvi, klinicko-psychologické diagnostice,
psychoterapeutické péci a v neposledni fad€ i1 v provadéni skupinové prace. Pisobeni
psychologa v tomto ptipadé je ale velice polemizujici. Jedna se v podstaté pro nemocné
déti, ale 1 pro jejich rodi¢e o nezndmého c¢loveka, proto je ¢asto pomoc psychologa
odmitana. Nechtéji se svéfovat cizi osob&, kterd o jejich zivoté a zvlasté o rodiné jako

takové nic bliz§iho nevi. Z rozhovoru s panem doktorem Timrem a také z prostudovanych
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autentickych vypovédi rodici (matek) déti s diagnostikovanou leukémii je patrné, Ze
osobnost psychologa je v tomto piipadé vétSinou nahrazena psychologickym ptisobenim
Iékati a zdravotnického persondlu z détského hematoonkologického oddéleni. Lékati svym
kladnym pasobenim a jednanim navazuji kontakt s nemocnym ditétem, ten se v prub¢hu
lécby vyviji v tzv. pratelsky vztah mezi lékaiem a détskym pacientem. Tento utvarejici
se vztah se podili na vzniku vzajemné spoluprace, ktera podle psychologickych vyzkumut
a autentickych vypovédi rodi¢i déti s hematookologickym onemocnéni je
charakterizovana jako stézejni Cinitel, ktery se jisté spolupodili na uspéSnosti samotné
lécby.

S informacemi uvedenymi jak v teoretické, tak praktické casti bakalatské prace by
se mohlo dale pracovat a to naptiklad tak, Ze by se na zaklad¢ téchto dat vytvofila nova
verze tzv. laické ptirucky pro rodice déti s akutni formou leukémie, kterd by byla doplnéna
nejen obrazkovym materidlem, ale také autentickymi ptib&hy déti a jejich rodin, které
hematoonkologtického onemocnéni a jeho ndslednou dlouhodobou lécbou. Tyto faktory
se pravé podilely na velice silném ovlivnéni psychiky nemocného ditéte, ale 1 psychiky
jeho rodi¢t. Tento material by jim mohl poskytnout také cenné rady k piekonani téchto
psychickych problémt spojenych se samotnou nemoci a prubéhem celé 1écby casto

doprovazené celou fadou vedlejSich ucink.
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Zaveér

Bakalarska prace na téma Leukémie v détském véku a jeji dopad na nemocné dité
a jeho rodinu se zamétuje na vznik tohoto hematoonkologické onemocnéni pravé u détské
populace. Jedna se o jedno z nejcastéjSich nadorovych onemocnéni déti.

V teoretické Casti bakalaiské prace jsou uvedeny jednotlivé druhy leukémie - jejich
podrobné charakteristika, ptiznaky spojené se vznikem leukémii, nasledné stanoveni lécby
a s ni se objevujici vedlejsi u€inky. V kazuistikach, které se nachazi v praktické ¢asti, jsou
popsany tii ptipady déti s diagndézou akutni lymfoblastické leukémie. Tato forma leukémie
patfi k nejcastéji se objevujicim formam leukémii Vv détském veéku. B&hem nékolika
uplynulych let zaznamenala 1écba akutni lymfoblastické leukémie obrovsky pokrok
V isp&snosti GipIného uzdraveni takto nemocnych pacienti. Uspé&snou 1é¢bou progly také
déti z uvedenych kazuistik. Samotné jejich 1é¢bé predchazela prvotni diagnostika tohoto
onemocnéni, na zaklad¢ které byla détem aplikovana 1é¢ba — chemoterapie.

Jiz  samotné 7zjiSténi skutecnosti, Ze dit€ onemocnélo hematoonkologickym
onemocnénim, zpusobilo ohromny zasah do Zivota rodiny nemocného ditéte. Poznatky
uvadéné v praktické ¢asti, kdy rodi¢e od okamziku zjisténi diagnézy nemoci jejich ditéte
prochézeli v rdmci své psychiky nékolika fazemi (Sok, odmitdni, popirdni, nesmifeni se se
situaci atd.), byly potvrzeny zpracovanymi kazuistikami. Rodie se tedy rdazem ocitli
v tézké zivotni situaci plné obav a nejistoty, i piesto se ale své emoce snazili nedavat
najevo a byt podporou pro své nemocné dité.

Vznik a prubéh 1écby se nepodepsal pouze na psychice rodicu, ale hlavné zasahl
psychiku nemocného ditéte. Projevovalo se to piedevsim jejich vzdorem vuci komukoliv
a také ¢emukoliv. Odmitaly stanovenou Iécbu, vyhybaly se komunikaci s I€kafi, byly Casto
nevrlé, roz€ilené, vzpiraly se spolupraci s veSkerym zdravotnickym persondlem tedy
I s oSetfujicimi 1ékafti. Ze zjisténych informaci, které vyplyvaji ze zpracovanych kazuistik,
byl potvrzen siln€ negativni vliv samotného vzniku a celého prubchu 1éc¢by leukémie
na psychiku nemocného ditéte, ale také i na psychiku jeho rodict.

Dulezité tedy je predchazet témto staviim psychiky ¢i co nejrychleji zabréanit jeho
naslednému postupu. Pravé o to se snazi zdravotnicky persondl a to ptedev$im oSetiujici
lékari, Kteti funguji také jako osobnost psychologa. Svym kladnym jednanim a pfijemnou
komunikaci pozitivn€ pusobi na psychiku ditéte. Na oddéleni détské hematologie je
k dispozici i1 studovany psycholog, jehoz sluzeb se ale moc nevyuziva. Pravé funkci
psychologa v tad¢ ptipadi prejimaji sami lékafi, ktefi ke svym détskym pacientim
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a rodinam maji velice blizko. Od pocatku hospitalizace nemocného ditéte se poklada
za stézejni vytvofeni si vzajemné komunikace a vztahu, ktery se zakldda na divéte mezi
lékafem a nemocnym pacientem a také mezi lékafem a rodi¢em nemocného ditéte. Timto
feSenim je tedy mozné zmirnit jiz zminovany negativni dopad vzniku leukémie a jeji 1écby
na psychiku nemocného ditéte a také na psychiku jeho rodic¢t. Dalsi eventualitou, jak
zabranit dal§imu negativnimu ptisobeni na psychiku détského pacienta, mize byt naptiklad
pritomnost nemocni¢nich klauni na oddé¢leni détské hematologie ¢i zptijemnéni pobytu
ditéte na nemocni¢nim lizku a to naptiklad tak, Ze rodi¢e nemocnému ditéti donesou jeho
oblibené hracky. Diky nimz mohou rodice s ditétem navazat kontakt nebo mohou slouZit
jako pomticka pfi provadéni rtznych vySetfeni nebo pii opétovné aplikaci cytostatik
V ramci stanovené chemoterapie.

Nejen tyto vySe uvedené rady, jak zmirnit negativni dopad vzniku leukémie a jeji
nasledné 1écby na psychiku nemocného ditéte, ale 1 na psychiku jeho rodict, déale poté
veskeré¢ informace v teoretické casti bakalarské prace, které se tykaji obecné
charakteristiky hematoonkoligického onemocnéni, a Vv neposledni fadé€ 1 skutecnosti
vyplyvajici ze sestavenych kazuistik déti s akutni lymfoblastickou leukémii mohou
poslouzit jako informa¢ni material pro rodice, ktefi se v budoucnu mohou ocitnout
ve stejné situaci pravé jako rodi¢e z uvedenych kazuistik a spousta rodi¢u dalSich
s podobnym prozitym osudem. Na zaklad¢ téchto informaci by se mohli vyvarovat
nejruznéjsich chyb napiiklad v komunikaci s oSetfujicimi 1ékafi atd. Mohlo by to vést
predevsim k rychlejSimu ustupu negativniho dopadu zpiisobeného dlouhodobou

a naro¢nou lécbou na psychiku nemocného ditéte a také na psychiku samotnych rodict.

Diky moznosti psat bakaldfskou praci na své vlastni zvolené téma tedy Leukémie
v détském véku a jeji dopad na nemocné dité a jeho rodinu jsem se v priubéhu samotného
zpracovavani mohla vcitit nejen do pozice nemocného ditéte, ale také do pozice
starostlivych rodici. Pravé piimé poznani této tézké zivotni situace bylo pro mé stézejnim
cilem celé bakalatské prace. Musim fici, Ze pii vysloveni diagnozy akutni ¢i chronické
formy leukémie mi piimo ,béha mraz po zadech”. S détmi, jejichz ptipady jsou
zpracovany v praktické ¢asti mé bakalaiské prace, jsem ,,proSla“ téméf cely pribeh jejich
lécby, ktery se neobeSel bez ptitomnosti mnoha rtiznych vedlejSich U€inkl ¢i praveé jiz

zminovaného negativniho dopadu na psychiku nemocného ditéte.

66



V ptipadé tieti uvedené kazuistiky jsem se skute¢né ocitla na pozici zacastnéné osoby
celého tohoto dlouhodobého lécebného procesu. Tato kazuistika totiz zpracovava ptipad
mé sestry, ktery dal podnét praveé ke vzniku této bakalarské prace.

Timto bych chtéla vyslovit ohromnou uctu a obdiv mym rodi¢im, zvlasté mé mamince,
a zaroven i ostatnim rodi¢im za jejich pevnou vili a viru v dobry konec, tedy v naprosté
uzdraveni jejich déti. Zaroven bych chtéla ocenit obrovskou bojovnost a odhodlani mé
sestry a dalSich déti, které se Casto ocitaly na hranici svych sil, ale i pfesto se nevzdaly
a uspesné doSly az na samotny zaveér udrzovaci 1écby s koneCnym verdiktem celkova
remise nemoci. ,,Strasak* v podobé¢ relapsu leukémie zlstane ptitomen v téchto rodinach
Jiz napotfad. Nejen strach z ndvratu nemoci bude zapsadn v podvédomi rodici, ale hlavné
vzpominky na celou onu tézkou Zivotni situaci, kterou si museli projit spolecné se svym

nemocnym ditétem.
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Souhrn

Tématem mé bakalarské prace je Leukémie v détském véku a jeji dopad na nemocné
dité a jeho rodinu. Prace se sklad4 z casti teoretické a casti praktické.

Teoreticka ¢ast obsahuje stézejni informace o charakteristice této nemoci, 0 moznostech
jeji lé¢by se zaméfenim na dlouhodoby prubéh stanovené Ilécby, kterd se odviji
od jednotlivych druhti leukémie v détském veku. Dale popisuje, jak se samotna lécba
podepisuje nejen na psychice nemocného ditéte, ale také na psychice jeho rodict. Nasledné
jsou zde uvedeny moznosti, které se uplatiiuji pii feSeni téchto problému — plsobeni
psychologt, samotnych Iékait, atd. Jedinci, ktefi se v této tézké Zivotni situaci nachazeji,
nepotiebuji jen zdravotni a psychologickou pomoc, ale také pomoc socidlni a to v podobé
socialnich ptispévkll ze strany statu ¢i v podobé finan¢nich darti od raznych nadaénich
organizaci (HAIMA, Kapka nadéje). Pravé tato problematika je nastinéna v zdvéru
teoretické Casti bakalarské prace.

V praktické Casti jsou uvedeny tfi kazuistiky zpracované na zakladé poskytnutych
lékatskych zprav s diirazem na absolutni anonymitu. Soustted’uji se predevS§im na ptiznaky
spjaté se vznikem leukémie, na priab¢h stanovené 1éCby a v neposledni fad¢é na to, jak
se cely prubéh 1écby podepsal na psychice samotného ditéte a také na psychice jeho rodicu.

Zaveér prace je vénovan stézejnim poznatklim, které vyplyvaji ze souhrnu informaci
Z teoretické a praktické Casti. Praveé tyto zjiSténé skutecnosti o tom, jak vznik leukémie
a naslednd lécba (chemoterapie) poznamendavaji psychiku nemocného ditéte a jeho rodict
a predstaveni moznosti feSeni téchto psychickych stavii uvedené v teoretické casti, by
mohly slouzit jako shrnujici materidl rodi¢im déti s diagnézou hematoonkologického

onemocnéeni.
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Summary

The theme of my bachelor thesis is leukemia which is diagnosed in early childhood and
its’ impact on both; the sick child and the family. This thesis consists of theoretical and
practical parts.

The theoretical part contains key information about characteristics of this illness and
about possibilities of its’ treatment based on leukemia type. Furthermore, description of
impact of treatment itself on psychology of a child and parents is following. This thesis is
also listing possible ways how to help to mitigate impact of mental related issues coming
along with the sickness and treatment - psychological advice, attitude of responsible
doctors, etc. It is clear that a person, a child in this exceptionally difficult situation doesn’t
need only health and psychological care but also a social care in form of donations from
state itself or from different foundations (e.g. HAIMA or Kapka nadeje). These points are
concluding the theoretical part of this thesis.

In practical part there are stated three casuistrys created based on real medical reports.
All data are handled with absolute and strict anonymity. The focus is taken on symptoms
which accompany leukemia initiation, the course of defined treatment and also on how this
influences child and family psychology.

The end of this thesis is dedicated to main findings which are based on both —
theoretical and practical part. Together these findings could be used as summary or
guideline for family members and also children with diagnoses of leukemia who are

undergoing chemotherapy (hematoonkological illness).
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Seznam odbornych termint

e Absorpce lékii — vstiebavani 1ék.

e Agranulocytéza — pokles az vymizeni granulocytd v krvi => vznik infekce
S tézkym prubéhem.

e Alogenni transplantace — transplantovany tkan (organ) pochazi od jedince téhoz
druhu — nejblizsi geneticka vybava.

e Anamnéza — soubor udajii o prodélanych nemocech pacienta (osobni anamnéza).

e Anémie — chudokrevnost.

e Antibiotika (ATB) — latky zastavujici rist bakterii nebo dalSich mikroorganismui.

e Antimykotika — Iéky proti plisniovym onemocnénim (mykozy).

e Aspirace kostni difené — odebrani vzorku kostni dfené z hrudni kosti nebo
Z lopatky kycelni kosti pomoci jehly.

e Atypické blasty — neobvyklé nezralé buiiky, které zptisobuji vznik onkologickych
onemocnéni.

e CT - pocitatova tomografie, rentgenové vysetieni zobrazujici i rizné detaily
lidského téla.

e Cytostatika — Iéky, jez se vyuzivaji v chemoradioterapii.

e Diagnéza — urceni, stanoveni, rozpoznani choroby.

e Downiiv syndrom — vrozena vada, v genetické vybavé jedince se nachazi o jeden
21. chromozom vice => télesné a duSevni choroby, zaostaly celkovy vyvoj jedince.

e Drenaz — odstranéni tekutiny z ran po razu (operaci) pomoci drenti.

e Echogenita — tkané a organy vytvaieji béhem sonografického vysetieni znatelny
obraz (jas na monitoru).

e Erytropoeza — tvorba bunéénych komponent erytrocyti.

e Etiologie — puvod (pti¢iny vzniku) onemocnéni.

e FAB Klasifikace — podrobnéjsi klasifikace akutni myeloidni leukémie (M0-M7).

e Fagocytdza — pohlcovani a nasledné niceni cizorodého materidlu (bakterie, vlastni
poskozené ¢i odumfelé burky), zajistuje obranu organismu proti infekci
(nespecifickd imunita).

e Fanconiho anemie — vrozena anémie zpUsobujici abnormality kostry ¢i

nespecifické zmény chromozomu.
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Granulocyt — druh bilych krvinek podilejicich se na ochrané organismu
pred riznymi mikroorganismy.

Granulopoeza — vznik a tvorba granulocytu.

Hemopoeticka buiika — zformovany krevni element se schopnosti sebeobnoveni.
Hepatopatie — jaterni choroba.

HLA systém — systém antigeni nachazejicich se v buiikach lidského organismu,
jejich kombinace je charakterizovana urCitou specifikaci kazdého jedince; podil
na imunitnich reakcich probihajicich v lidském organismu.

Imunosuprese — snizena imunita, odolnost organismu.

Infiltrace — vniknuti, prostoupeni, prosakovani tkané.

Karcinom — zhoubny nador vznikajici z epitelu.

Leukocytéoza — zvySeny pocet leukocytii (bilych krvinek) v krvi zpiisobujici
infekce, zanéty, nadory, leukémie.

Leukostaza — porusSeni cirkulace vznikajici z divodu nahromadéni leukocytt.
Lymfoproliferativni onemocnéni — vSechny druhy leukémii.

Neutropenie — nedostatek neutrofild v krvi.

Osteoporoza — onemocnéni — ubytek kostni hmoty (fidnuti kosti).

Paliativni péce — tiSeni bolesti u pacientli s nevylécitelnym onemocnénim.
Prevence — ptfechazeni né¢emu.

Profylakticka 1é¢ba — ochranna 1écba.

Prognéza — predpoveéd’, odhad nasledujiciho vyvoje.

Progrese — postup, Sifeni, rust, vzestup.

Promyelocyt — burika kostni diené, ktera patii k bilé krevni fadé.

Pritokova cytometrie — pouziti v laboratofich k méfeni a analyze
fyzikalng - chemickych vlastnosti bunék.

Relaps — ¢asny/pozdni navrat poruchy ¢i pfiznak nemoci.

Remise — ptechodné vymizeni ptiznaki nemoci.

Revize — pifezkoumani, piesetieni.

Rezidualni nemoc — doznivajici nemoc.

Rezistentni nemoc — vzdorujici nemoc.

Sekrece 1ékii — vylucovani 1éku.

Terminalni stadium — zavérecné (konecné) stddium nemoci koncici smrti.
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Translokace — piemistovani.
Transplantace — pienos tkani (organtl) na jiné misto stejného jedince nebo
na jiné¢ho jedince.

Trepanace — vyvrtani otvoru do kosti (Iécebny vykon).
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Pf‘ilohy
Priloha ¢é. 1

Lécba akutni lymfoblastické leukémie podle lécebné studie AIEOP-BFM ALL
2009 — informované souhlasy

AIEOP-BFM ALL 2009: International Collaborative Treatment Protocol for Children and Adolescents with
ALL EudraCT Number: 2007-004270-43; Appendix: verze 3 — 15.5.2011

3. Informované souhlasy

3.1 Informace pro rodice a zakonné zastupce

Lécba akutni lymfoblastické leukémie podle 1é¢ebné studie
AIEOP-BFM ALL 2009
AIEOP-BFM ALL 2009: mezinarodni 1é¢ebny protokol pro déti a dospivajici
s akutni lymfoblastickou leukémii (ALL)

Lécéebné centrum:

Osettujici 1ékai:

Telefonické spojeni:

Vazeni rodice,
u Vaseho ditéte byla diagnostikovana leukémie, kterda ma byt lécena podle 1écebného
protokolu. Tento protokol vznikl v ramci studie AIEOP-BFM ALL 2009 a odrazi aktualni

cvwvr

0 onemocnéni samotném a o lé¢ebné studii.

Zhoubné onemocnéni: Akutni lymfoblasticka leukémie (ALL)

Akutni lymfoblasticka leukémie nebo také ALL je nejcastéjSim typem leukémie v détském
véku. Toto zhoubné (maligni) onemocnéni vznikd v kostni difeni. Tady dochazi
k pfehnanému mnozeni urcitych bilych krvinek — leukemickych bunék (blasti). Bunky
leukémie se lisi od zdravych bilych krvinek (leukocytdl) tim, Ze se nejenom rychleji
a Casté&ji déli, ale Ze se zastavi ve vyvoji v nezralém stadiu. Na rozdil od zdravych bunck
tedy nedozravaji a nemohou proto pievzit funkci zdravého a zralého leukocytu. ProtoZe
vV kostni dfeni probihd za normalnich okolnosti krvetvorba, brani pfiliSny nartst

leukemickych bunck pfirozené tvorbé krvinek, které jsou zodpovédné za rtzné zivotné



dilezit¢ funkce — jako je obranyschopnost, okyslicovani téla a stavéni krvaceni. To
vysvétluje prvni ptiznaky nemoci. Béhem nékolika tydnti se mize projevit Unava,
malatnost, celkovy pocit nemoci, bledost. Pfiznakem leukémie mohou byt také opakujici se
horecky nebo sklon k ¢astému krvaceni. Kdyz nemoc dale postupuje, mohou byt postizeny
také dalsi organy téla — napf. jatra, slezina a mizni (lymfatické) uzliny. To se mize projevit
bolestmi bticha, zdufenymi lymfatickymi uzlinami a bolestmi kosti.

Po stanoveni diagnézy je dilezité vedle télesného vysetieni predevSim vysetieni krve
a kostni diené. VySetieni ostatnich organii jsou nezbytna k posouzeni, jestli a jak jsou tyto
organy postizeny leukémii. Tato vySetfeni zahrnuji napf. ultrazvuk btiSni dutiny (vySetfeni
sleziny a jater), rentgen, punkci miSniho kandlu (lumbalni punkce) a event. zobrazovaci
vySetifeni mozku.

Rozezndvame nékolik rGznych podskupin ALL, které se navzajem vyrazné liSi svym

prubéhem, progndézou a moznostmi 1écby. To vyzaduje uziti riznych lé€ebnych strategii.

Lécba

Cilem lécby je upIné zniceni vSech leukemickych bun¢k v téle, aby mohla kostni dien
znovu plnit svou funkci. K tomu je tfeba okamzita a intenzivni chemoterapie, tedy pouziti
latek zabranujicich bunéénému mnozeni — cytostatik (,,cyto® = builka a ,statistika®* =
zastavujici). Protoze jeden I¢ék zpravidla nezni¢i vSechny leukemické buiky, jsou
pouzivany kombinace rizn¢ pisobicich cytostatik (polychemoterapie).

Lécba probihd v n¢kolika fazich. Divodem je snaha ovlivnit ty leukemické bunky, které
nebyly zni¢eny béhem jedné faze lécby. Mezi jednotlivymi fazemi jsou planované
prestavky, které umozni téla pacienta si odpocinout.

Aby se co nejvice snizil vyskyt vedlejSich ucink 1écby, je naSi snahou podéani co
nejmensich davek 1éki. Na druhé stran¢ je tfeba podat tak intenzivni 1écbu, aby byla

leukémie vylécena. K tomu slouzi ur€eni tzv. rizikovych skupin onemocnéni.

Rizikové faktory a rizikové skupiny

Diky védeckému vyzkumu v pfedchozich studiich byly nalezeny rizné klinické
a biologické faktory, které maji rozhodujici vliv na prognézu pacientli. Na zakladé
pfitomnosti ¢i chybéni téchto rizikovych faktorli je moZné pacienty rozdélit do tii
skupin — s rozdilnym rizikem relapsu (tedy navratu) leukémie — tzv. stratifikace. Tomuto

riziku je pak pfizpiisobena intenzita 1écby.



Mezi tyto rizikové faktory patii specifické zmény leukemickych bunék (znaky cytologicke,
imunologické a genetické). Diilezitym faktorem, ktery urCuje zatfazeni do nélezité rizikové
skupiny, je odpovéd leukémie na Iécbu. VySetienim krve a kostni diené rlznymi
metodami bude urCovano, zda a jak rychle mizi leukemické bunky béhem 1éCby.
Nejjednodussi je vySetteni krve ¢i kostni dfené pod mikroskopem. Leukemické buiiky jsou
ptitomto vySetfeni rozezndvany diky svému typickému vzhledu. Vyrazn€ vyssi rozliSovaci
schopnost ale maji molekularné biologické a bunétné biologické metody, které umozinuji
nalézt jednu zbylou leukemickou buiikku mezi 10 000 normalnimi buiikami (minimalni
rezidualni nemoc, MRN), coZ by mikroskopickym vysetienim nebylo mozné. Cim déle je
béhem 1écby prokazatelna ptitomnost leukemickych bun€k, tim vyss$i je riziko relapsu
a tim vice intenzivnéj$i chemoterapii je tieba pouzit, aby doSlo k Uplnému vyléceni
leukémie.

Vysledky tykajici se rizikovych faktort Vaseho ditéte a jeho zatazeni do urcité rizikové

skupiny s Vami podrobné probere oSetiujici Iékaf.

Optimaliza¢ni studie (studie hledajici nejlepsi moZnou 1é¢bu)

Lécba leukémie u VaSeho ditéte by méla probihat v ramci 1écebné studie AIEOP-BFM
ALL 2009. Jiz nékolik desetileti jsou déti a dospivajici v riznych zemich svéta 1éCeni
v takzvanych optimaliza¢nich studiich. Tyto studie maji za kol zarucit vysoce kvalitni
lécbu zhoubnych onemocnéni v détském veku. Lécba téchto onemocnéni, které se u deti
a dospivajicich vyskytuji jen velmi vzacné, je provadéna podle jednotlivych lécebnych
postupt — standardi, které byly vytvofeny na zakladé nejnovejsich védeckych poznatki.
Déti jsou 1éCeny v détskych onkologickych centrech, které zarucuji odbornou péci a 1écbu
(Iekatskou, osetfovatelskou a psychologicko-socidlni).

Stejné jako ve vétSing studii, bude 1 béhem studie AIEOP-BFM ALL 2009 za timto ucelem
porovnavana ucinnost stavajicich lééebnych standardii s novymi, jen lehce upravenymi
lécebnymi postupy. Proto bude centrala studie shromazd'ovat rlizna data pacientl tykajici
se nemoci a 1écby a po ukonceni studie je vyhodnoti.

V uplynulych desetiletich byla diky zavedeni 1é€ebnych optimaliza¢nich studii vyznamné
zlepSena progndza zhoubnych onemocnéni v détském veku. I ptes stale se zlepSujici [éCbu
ale v soucasnosti jesté asi 20 % déti a mladistvych s ALL prodéla relaps nemoci. Proto

jsou dalsi takové studie vedouci ke zlepSeni u¢innosti 1écby nezbytné.



Cil studie AIOP-BFM ALL 2009

V ramci studie AIOP-BFM ALL 2009 se spojili specializovani détsti 1ékati z Némecka,
Rakouska, Svycarska, Italie, Ceska, Izracle a Austrilie. Spole¢né vytvofili jednotny
koncept IéCby, ktery je zalozen na vysledcich a zkuSenostech z predchozich studii.
Dulezitym cilem klinickych studii je optimalizace chemoterapie — toto je dano na jedné
stran¢ zlepSenim ucinnosti 1écby a potlacenim jejich vedlejSich Gcinkd na stran¢ druhé.
Rozdélenim pacientti do rtiznych skupin na zékladé danych rizikovych faktorti je mozno
zaméfit se zaroven na oba tyto protichtidné cile. Pro skupinu pacientli s dobrou prognézou
by méla byt dale chemoterapie zmirnéna. To proto, aby kleslo riziko vaznych vedlejSich
ucinkl lécby. Podle vysledki predchazejicich studii lze na zakladé pritomnosti uréitych
rizikovych faktori o¢ekéavat horsi €innost 1€cby, piipadné vyssi riziko relapsu. Toto by
naopak méla zlepsit dalsi intenzifikace lécby.

Cilem doprovodného védeckého vyzkumu je lepSi porozuméni biologii onemocnéni
a mechanismu vzniku onemocnéni. Toto je nutné pro vyvoj novych lékt, lécebnych

postupti a diagnostickych metod.

Lécba (terapie)

Lécba pomoci polychemoterapie

Protoze se ukazalo, ze jednotlivé podani protileukemickych 1ékti nestaci k vyléCeni
pacienti s ALL, obsahuje v dnesni dobé uzivana lécba kombinaci riznych cytostatik
(chemoterapie), které jsou podavany zarovein Ci postupné. Chemoterapie podle protokolu
AIEOP-BFM ALL 2009 trva celkem 2 roky a sklada se z vice léCebnych elementt
(lécebnych bloki nebo protokol). V kazdém z téchto blokti budou podavana rizna
cytostatika v odliSnych kombinacich. Béhem intenzivni casti 1écby, ktera trva piiblizné
6 - 9 mésicli, budou nutné Cetné navstévy nemocnice Ci piipadné¢ pobyty v nemocnici
(hospitalizace). V nasledujici, tzv. udrZzovaci fazi lécby je chemoterapie méné intenzivni
a muze zpravidla probihat ambulantné. Na obrazku 1 je znazornén piiklad 1é¢ebného

schématu. Plan jednotlivych ¢asti [écby Vam poda oSettujici 1ékar.



lécebné elementy

(protokoly, 1é¢ebné bloky)

8 1ékii 21¢ky 8 1ékh 2 -3 leky

intenzivni 1é¢ba dryovaci 16¢ba
udarzov
(cca ¥ roku)

(cca 1% roku)

Obr. 1: Piehled chemoterapie s intenzivni a udrzovaci fazi na ptikladu 1écby pro

standardni rizikovou skupinu (SRQG)

Lécba ruznych rizikovych skupin

V zavislosti na rizikové skupiné obdrzi pacienti riznou 1é¢bu. VSichni pacienti dostanou
nejdiive intenzivni Cast lécby — ,,protokol I“, ktery trva ptiblizné¢ 9 tydn. U pacient
s niz§im rizikem relapsu (rizikova skupina standardniho rizika — SR nebo stiedniho
rizika — MR) navazuje tzv. ,,protokol M (8 tydni) a protokol II (7 tydnt). Mezi témito
lé¢ebnymi ¢astmi — protokoly — jsou planovany vzdy piiblizné dvoutydenni 1é¢ebné

prestavky.

Pacienti s vysokym rizikem relapsu (vysoké riziko — HR) dostanou misto ,,protokolu M* tii
kratké, ale velmi intenzivni lé¢ebné bloky (,,HR bloky*), které jsou opakovany vzdy po 3
tydnech. Potom nésleduje tfikrat po sobé ctyitydenni 1é¢ebny blok ,.,protokol III*, ktery je

vzdy zakoncCen Ctyftydenni udrzovaci lécbou.

Cast vysoce rizikovych pacientii bude indikovana k transplantaci kmenovych bungk
krvetvorby (transplantace kostni dien¢, SCT), ktera bude provedena vétSinou po 3. HR
bloku. Existuje velice maly pocet pacientd, u kterych i pies velmi intenzivni 1é€bu mtize
byt po 3. HR bloku leukémie prokazatelnd (riznymi laboratornimi metodami). Tito

pacienti obdrzi jesté pied transplantaci kostni diené dalsi lécbu (DNX-FLA, viz obrazek 2).



Uz vySe zminéna udrzovaci terapie bude podana vSem pacientim, u kterych nebude
provedena transplantace kostni dfené. Bude nasledovat po skonceni intenzivni faze lécby,

jeji trvani bude celkem 2 roky od stanoveni diagnozy.

SR nebo M 1
MR udrzovaci 1é¢ba
I
udrzovaci lécba
HR R P P L iy Ty | [T |
RIRI|R
L5 | transplantace kmenovych bunék krvetvorby
DNX-FLA + transplantace kmenovych bunék
|, | krvetvorby

Obr. 2: Piehled chemoterapie u ruznych rizikovych skupin

Transplantace kostni diené

Pacientiim s vysokym rizikem relapsu nemoci bude doporucena transplantace kostni diené
(zvana také transplantace kmenovych bunék krvetvorby, SCT). Pokud bude u Vaseho
ditéte transplantace kostni dené pfichdzet v uvahu, bude Vam novy lécebny plan zvlast

vysvétlen a budete potadani o souhlas.

Ozarovani mozku (centralniho nervového systému)

Pro pacienty s vysokym rizikem relapsu leukémie, kterd miize postihnout i mozek
(centralni nervovy systém), je pldnovano ozafovani mozku na konci intenzivni faze 1écby.
Pokud se tato skutecnost bude tykat Vaseho ditéte, budete o priibéhu ozafovani a s nim

spojenymi riziky zvlast’ informovani.



Randomizaéni srovnani lé¢ebnych ramen

Zakladni princip lé¢ebnych optimalizacnich studii spoc¢iva v porovnani novych lécebnych
postupi se standardnimi (jiz pouzivanymi). Pro tyto nové postupy existuji dobie
zdavodnitelné predpoklady (védecké poznatky), které maji ve srovnani s dosud uzivanou
lécbou urcité prednosti. Aby se toto dalo dokdzat s nejvétsi moznou mirou kontroly
a bezpe€nosti, je nutné kontrolované srovnani ,star¢ho* 1é€ebného ramene (kontrolni
rameno) s ,,novym® lécebnym ramenem (zkuSebni rameno). Proto jsou pacienti ndhodnym

rozhodnutim pfidéleni do jednoho z obou ramen (kontrolni a zkuSebni rameno).

Ve studii AIEOP-BFM ALL 2009 jsou naplanovany celkem 3 randomizace. VSechny
randomizace nejsou uréeny viem pacientim. Ucast na randomizaci je dobrovolna a neni
vazana na ucast ve studii. Pokud se bude urc¢ita randomizace v pribéhu 1écby tykat Vaseho

ditéte, budete o této moznosti dikladné informovani a budete pozadani o specialni souhlas.

Podavani léki

VétSina 1€k, které jsou pouzity v protokolu AIEOP-BFM ALL 2009, musi byt podana
piimo do krevniho fecCisté (intraven6zn¢€). Aby se podani 1ékt ulehcilo, bude Vasemu ditéti
zaveden dlouhodoby centralni zilni katétr. Tento katétr bude zaveden do velké Zily a zde
muze byt zpravidla ponechdn po celou dobu intenzivni chemoterapie. Katétrem mohou byt
bezpecné podavany léky a infuze a kromé toho z néj bude provadéna vétsina krevnich

odbért, aniz by byla nutna dalsi punkce (napichnuti) Zily.

Cast 16kt podavanych b&hem intenzivni chemoterapie a léky uzité béhem udrzovaci
chemoterapie jsou ve formé tablet. Pokud s jejich polykdnim budou zpocatku problémy,
pomohou Vam osetiujici 1ékaii, psychologové a personal najit cestu, jak pfimét vaSe dité

1éky brat.

Dalsi zplisob podavani 1ékti v pribehu 1écby piestavuje intratékdlni aplikace. K tomu je
nezbytné ,,napichnuti“ patetniho kanalu v bederni oblasti (lumbalni punkce — LP) a léky
jsou nasledné podavany piimo do tekutiny v okoli michy (likvor). Intratékdlni podavani
1€kt je nezbytné, protoZe cytostatika dosahuji oblast centralniho nervového systému (CNS)

krevni cestou hlife a bez tohoto postupu je zvysSené riziko relapsu v oblasti CNS.



Vedlejsi ucinky chemoterapie

Vedlejsi ucinky jednotlivych 1€k, které jsou uzivany pti 1é¢bé dle protokolu AIEOP-BFM
ALL 2009, jsou dobfe znamé. Odborné informace ke kazdému z 1éki jsou dostupné
a na pozadani Vam mohou byt poskytnuty. V protokolu AIEOP-BFM ALL 2009 jsou
jednotlivé 1éky navzajem kombinovany, a proto se mohou vedlejsi u¢inky 1ékti zménit ¢i
zesilit. Z udaji o vedlejsich ucincich je proto tfeba vychazet jen orienta¢né, zejména pokud
jde o Cetnost a miru vedlejSich uc¢inki, které jsou pii 1é¢be timto protokolem ocekéavany.
Nasledujici popis vedlejSich Gc¢ink je zaloZzen hlavné na zkuSenostech s podobnymi
kombinacemi chemoterapie v ramci studie ALL-BFM 2000 a dalsich studiich. Cetnosti

vedlejSich u€inkil nize uvadéné jsou definovany nésledujicim zptisobem:

velmi ¢asté: u vice nez 1 z 10 1é¢enych pacientt; casté: 1 az 10 ze 100 lécenych
obcasné: 1 az 10 z 1000 lécenych pacientt; vzacné: 1 az 10 z 10 000 lécenych

velmi vzacné: u méné nez 1 z 10 000 1éCenych pacientt

ZjednoduSeng feceno je UcCinek cytostatik dan zamezenim déleni a tedy mnoZeni bungk.
Rychle se mnozici buiky, jak napi. leukemické buiky, jsou zvIast citlivé k ucinkiim
cytostatickych 1¢ékii. Proti tomuto zddoucimu efektu na leukemické buiiky ale stoji fakt, ze
je soucasn¢ negativn¢ ovlivnéno také bunécné dé€leni zdravich, predevSim rychle
se délicich bunék téla. Mezi tyto bunky patii hlavné zdravé buiky kostni dfen¢, které jsou
zodpovédné za normalni krvetvorbu; dale bunky vlasovych kofinki a bunky sliznic.

To mlize pii chemoterapii vést k riiznym vedlejSim u¢inkiim:

U vsSech pacientii se ocekdva snizena tvorba normalnich krvinek. Kvuli vzniklému
nedostatku Cervenych krvinek (erytrocyti) a krevnich desticek (trombocytli) vznika
nebezpe¢i chudokrevnosti (anémie) a krvaceni. Proto jsou téméf u vSech pacientii nutné
transfuze krevnich derivatl. S t€mito transfuzemi je spojeno velmi nizké riziko pfenosu
onemocnéni (napif. hepatitida, tj. Infekéni zanét jater; HIV). Vedle toho muize dojit
k alergickym reakcim neboli nesnasenlivosti. Ubytek bilych krvinek (leukocytil) zvysuje

riziko infekce, které jsou u pacientl velmi Casté.

Prechodna ztrata vlast se d4 ocekavat téméf u vSech pacientii. Velmi casto také dochézi

k pfechodnému poskozeni sliznic.



Mnoho z cytostatik dale zplisobuje nevolnost a zvraceni. To je ale ve vétSin¢ piipada
mozno zvladnout pomoci riznych 1ékt. Stejné jako je tomu i u fady jinych 1ékti, mohou
léky pouzité v protokolu AIEOP-BFM ALL 2009 vyvolat alergickou reakci. Toto se da
relativné Castéji ocekavat u 1éku Asparaginase. U dalSich 1ékt jsou alergické reakce

vzacneé.

Vedle téchto vSeobecnych vedlejsich ucinkt, které jsou spojeny s vétSinou podavanych
cytostatik, existuji jesté dalsi specifické vedlejsi ucinky, které se mohou objevit béhem
IéCby. Kortikoidni preparaty, dexamethason a prednison, mohou zpisobit zvySenou chut
k jidlu a prechodny nariist vahy. V souvislosti s kortikoidy se také ¢asto objevuji zmény

nalad.

Nespravné podané infize nebo injekce cytostatik do okoli napichlé Zily (paravazat) nebo
prasknuti Zzily béhem aplikace miize u nckterych 1€kt (obzvlasté daunorubicin,
doxorubicin, vincristin a vindesin) vést k vyraznému postizeni tkané. Toto riziko lze
minimalizovat zavedenim centralniho Zilniho katétru, takze k paravazatu dochazi jiz jen

velmi vzacné.

Dalsi mozné vedlejsi ucinky jsou: vznik krevnich srazenin (trombo6za); poskozeni organii
(srdce — vzacné, jatra — velmi casté, ledviny — cCasté, mozek — Ccasté, slinivka
bfiSni — obcasné), které jsou zpravidla vratné a jen ziidka vedou k trvalému poskozeni;
piechodné bolesti/slabosti koncetin (neuropatie — velmi Casté); poSkozeni kosti (kostni

nekrdzy — €asté); vznik dalSich zhoubnych onemocnéni (asiu 1 % pacientlt).

Je znamo, Ze mnoho podavanych 1ékii mize za urcitych podminek negativné ovlivnit riist
a plodnost. Jak vysoké je riziko tohoto vedlej$itho ucinku chemoterapie, obzvlasté u déti
lécenych na pocatku puberty, se da ale tézko odhadnout, protoze chybi dostatecné
mnozstvi dat. Kromé téchto znamych vedlejSich u¢inki se mohou vyskytnout i doposud
nepopsané U¢inky chemoterapie. Pokud je eventuelné¢ nutnd transplantace kmenovych
bunék krvetvorby, pak je pozd&jsi neplodnost velmi pravdépodobna. U chlapcii po puberté
je mozné uchovani (zamrazeni) spermii, které ovSem musi probéhnout pied zacatkem

cytostatické 1écby.



Vzhledem k riziku poskozeni zarodku v pribe&hu tehotenstvi pii podavani chemoterapie
nebo pii radioterapii musi pacienti, ktefi Ziji pohlavnim Zivotem souhlasit s pouzivanim
ucinné antikoncepce v pribéhu 1écby a nejméné 6 mesicl po jejim ukonceni. Jedinou
spolehlivou antikoncepci je metoda, kdy jsou partner a partnerka chranéni soucasné — tj.

u chlapct vzdy kondom a rizné metody antikoncepce pro Zeny.

Vétsina uvedenych vedlejSich u¢inkdi je prechodnd a mohou byt dobie zvladnutelné
pomoci 1€kt a jinych opatfeni, které jsou k dispozici. Neni ale vylouceno, Ze dojde
k trvalému poSkozeni nebo k zdvaznym az zivot ohrozujicim staviim, které mohou skoncit
1 smrti. Toto riziko bohuzel pfetrvavd navzdory mnoha moZnostem, jak komplikacim
zabranit ¢i je pomoci lékatfskych postupti zvladnout. Toto je nutné zdiraznit v souvislosti
s faktem, Ze ALL dle soucasnych védeckych =znalosti nemize byt vylécena
bez odpovidajici 1é¢by. Rovnéz pti 1é¢bé mimo studii AIEOP — BFM ALL 2009 podle
jinych lécebnych koncepti by nebyly ¢etnost ani povaha ocekavanych nezadoucich u¢inka

zé4sadné jiné.

Vysetieni v pribéhu 1écby

Na zacatku onemocnéni byla Vasemu ditéti odebrana kostni dieni a krev, ve kterych byly
prokazany leukemické buiiky a byla tak stanovena diagnéza ALL. Aby mohla byt
sledovéna odpovéd’ onemocnéni na 1écbu, musi se dale béhem 1é¢by pravidelné odebirat
kostni dfen 1 krev. Je tfeba vysetfit, zda jsou v kostni dieni jesté prokazatelné leukemické
buniky. Toto vySetieni neni dané ucasti ve studii, ale je nezbytné pii kazdé jiné 1écbé
chemoterapii. Krom¢ toho bude kostni dfenn vySetfovana molekularné biologickymi
a buné¢né biologickymi metodami k ur¢eni minimalniho zbytkového onemocnéni (MRN).
Tato vysetfeni jsou nutnd pro stanoveni rizika relapsu a pfifazeni k jedné z rizikovych
skupin.

Ke v€asnému zaznamendni a popt. 1é€eni vedlejSich u€inkli chemoterapie jsou také nutné
pravidelné kontroly riznych krevnich hodnot a funkce vnitinich orgéani, jako napt. srde¢ni
funkce. Také tato vySetfeni jsou obecnd pro jakoukoli chemoterapeutickou lécbu.

Kwvili vytvotfeni protilatek proti lécku PEG-L-Asparaginase se u mnohych pacientl
nevytvoii po podani lékti jeho dostaCujici hladina v krvi. To pak znamena, ze je
PEG-L-Asparaginase net¢innd. Proto budou u vSech pacienti bchem lécebné faze

S PEG-L-Asparaginase provadéna pravidelnd méfeni hladin daného léku a protilatek



proti nému. Pokud se ukaze, Ze je jeho hladina pfili§ nizkd, dostane Vase dité v 1écbé jiny

asparaginasovy preparat (Erwinia-Asparaginase).

Eticka komise, pojiSténi, uredni zavazky

Protokol studie AIEOP-BFM ALL 2009 byl schvalen Etickou komisi FN Motol. Studie
bude provadéna v souladu s mezinarodnimi a narodnimi pravidly pro provadéni klinického
vyzkumu.

Kazdy pacient zatazeny do studie je pojiStén v pfipad€ 0jmy na zdravi v souvislosti s ucasti
ve studii.

Po dobu ucasti na studii AIEOP-BFM ALL 2009 se pacient nesmi ucastnit jiné klinické

studie. To neplati pro doprovodné projekty schvalené vedenim studie.

Dobrovolnost tcasti na studii a jiné moZnosti 1é¢by

Ucast na studii je samozfejmé dobrovolna. Pred zatazenim do studie budete pozadani
o podepsani formuléie informovaného souhlasu. Ponechéte si stejnopis formuléie souhlasu
a tento informacni text. Tento souhlas muzete kdykoliv zrusit bez udéni divodu. Timto
rozhodnutim nedojde k Zadnému omezeni pro dalsi 1écbu nebo ve vztahu k oSetfujicimu
I€kati. Po odvolani ucasti ve studii se piestanou shromazd’'ovat data a doposud ziskana data
budou anonymizovéna.

Pokud se Vase dit¢ neztcastni studie AIEOP-BFM ALL 2009, bude jeho 1é¢ba probihat
podle soucasnych odbornych poznatkli, a to v kazdém ptipadé formou kombinované
chemoterapie. Ta se bude sestavat ze stejnych nebo podobnych 1éku jako Iécba
standardniho ramene podle AIEOP-BFM ALL 2009

VSeobecné informace

Pokud by se v prubc¢hu studie objevily nové, studie se tykajici dilezité informace, budete
0 nich bezprostiedné informovani oSetfujicim lékatem. Existuje moznost, Ze studie bude
pfedCasné ukonCena, naptf. v piipadé, Ze se v pribéhu studie ukdze zfetelnd vyhoda
¢1 nevyhoda jednoho 1écebného ramene nebo kdyz se vyskytnou necekané tézké vedlejsi

ucinky. Pokud by tato situace nastala, budete o tomto bezprostfedné informovani.

Tato studie je moZna za spoluprace klinik, centraly studie a dalSich zucastnénych instituci
(zatazeni), jako jsou laboratofe nebo centra pro zpracovani dat. Z toho plyne nutnost

pfedavani ziskanych dat o nemoci v ramci studie zucastnénym institucim, aby tato mohla



byt védecky vyhodnocena. K tomu obdrzite jesté zvlastni prohlaSeni a zadost o souhlas.
Ve védeckych publikacich, které vzniknou z dat vychazejicich ze studie AIEOP-BFM
ALL 2009, budou pouzita vyluén¢ anonymni data. Kromé toho mohou byt v ramci kontrol
data dale postoupena etickym komisim a Statnimu ustavu pro kontrolu lé¢iv. VSechny
osoby, které budou mit pfistup k ulozenym tudajim, jsou zavazany zachovanim

mlcéenlivosti.

Kotaktni osoba v pripadé dotazi

Pokud byste nyni nebo v dal§im pribéhu studie AIEOP-BFM ALL 2009 méli dalsi dotazy,

je Vam k dispozici oSettujici 1ékat na telefonnim

Cisle

Narodni koordinator studie:

Prof. MUDr. Jan Stary DrSc.

Klinika détské hematologie a onkologie UK 2. LF a FN Motol, 150 06 Praha 5,
telefon: 22443 6401



Priloha ¢. 2

Otazky pouZzité v nestrukturovaném rozhovoru slékafem a maminkou nemocné
divenky

Otazky kladené lékari

1. Jaky vliv mé¢la pocatecni diagnoza leukémie na psychiku nemocného ditéte?

2. Jaky vliv mé¢la pocatecni diagndza leukémie na psychiku rodi¢t (rodiny) nemocného

ditéte?
3. Jak se na psychice nemocného ditéte podepsala samotna dlouhodoba lécba?
4. Jak prozivali cely pribéh 1é¢by rodi¢e nemocného ditéte?

5. Je Vam k dispozici béhem Vasi 1ékaiské praxe moznost vzdélavani se v oblasti

psychologie ¢i komunika¢nich dovednosti?

6. Vyuzivate na oddéleni détské hematoonkologie pomoc psychologti?

7. Jak Vy sami Iékati pomahate nemocnému ditéti, jak pusobite na jeho psychiku?
8. Je Vase pomoc sméfovana také k samotnym rodi¢iim nemocného ditéte?

9. Stoupa v dne$ni dobé pocet nemocnych déti? Cim je to popiipadé zapii¢inéno?

10. Jaka forma leukémie se nejCastéji u déti vyskytuje?

11. A dalsi otazky kladené pti zpracovavani kazuistik tykajicich se medicinskych terminti a

obrata.

Otazky kladené mamince nemocné divenky (3. zpracovana kazuistika)

1. Kdy se u Vasi dcery objevily prvni pfiznaky leukémie a jakou mély podobu?
2. Co jste prozivala, kdyz Vam bylo Iékati sdéleno, Ze ma Vase dcera leukémii?
3. Jak jste tuto zpravu sdélila ostatnim ¢leniim rodiny a hlavné samotné dcerce?

4. Jak vnimala stanovenou diagnozu a naslednou dlouhodobou lécbu Vase dcerka?



5. Vy jste byla po celou dobu hospitalizace u své dcery pfitomna, jak jste tuto situaci

prozivala?
6. Kdo Vam v tomto tézkém zivotnim obdobi nejvice pomohl?
7. Jak jste odvratili vzdor vasi dcery proti 1é¢bé v podob¢é odmitani veskeré stravy?

8. Jak jste prozivala zpravu o tom, ze 1écba Vasi dcery byla tspésné dokoncena? Jaké

pocity jste v tomto okamziku prozivala?

9. Od vyléceni Vasi dcery uplynulo témét dvacet let, vzpomenete si nékdy i1 dnes na toto

Vase t€zké zivotni obdobi? Jaké emoce to ve Vas vyvolava?
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