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Summary

In developed countries including the Czech Republic, tumours are the second most frequent cause of
death in children. Advances achieved in the treatment of tumour diseases in children are very dramatic
and belong to the greatest achievements of medicine. The bone matrow transplantation belongs to the
most modern treatment methods and is employed not only in the treatment of haematological
malignant conditions but also in the treatment of solid tumours. The first target of our contribution is
a brief specification of the problems of the quality of life. We offer different definitions of the quality
of life by different authors and point out that this phenomenon concerns a number of scientific
disciplines and thus, its delimitation by a definition is very difficult. The second target was to acquaint
the expert public with the transplantation of haemopoietic cells and to offer an outline of particular
types of transplantations and stages of the transplantation therapy. The third target, which is not of
inferior importance, is to show a re-socialization programme for children and their families within the
South-Moravian Region who experienced the oncologic therapy. The Endowment Fund of Paediatric
Oncology Krtek attempts to provide this help. The activity of the fund Krtek is focused on supporting
complex care for oncologic paediatric patients, who experienced the oncologic treatment at the
Department of Paediatric Oncology, Faculty Hospital in Brno. Establishing of the community of
oncologic patients and subsequent opening of this collective to external contacts provides the children
with a possibility of a stepwise return to their original environment. Domestic as well as foreign camps,
relaxation programmes and weekend actions implemented by the endowment fund Kirtek are
immediately associated with following and measuring the quality of life and taking advantage of free
time. The possibility of shared expetiences, joy and sorrow associated with the oncologic diagnosis is
inestimable and offers the parents with opportunity for the mutual support and establishment of closer
relationships. We also choose this theme to point out the fact that the malignant disease enormously
hits the life of the whole family and child surroundings and means a definite change in the still existing
scale of values. The whole contribution conclusively shows that the task of healthcare professionals is
to provide the necessary education and to be able to grant the children and their parents necessary
advice and help and answer their questions.

Key words: quality of life — transplantation of bone marrow and haemopoietic cells — free time —
Endowment Fund of Paediatric Oncology Krtek — HRQoL

Souhrn

V rozvinutjch zemich, véetné Ceské republiky, jsou u déti niadory druhou nejéastéjsi pficinou umrti.
Pokrok dosazeny v 1écbé nadorovych onemocnéni u déti je velice dramaticky a patif k nejvétsim
uspéchim mediciny. Transplantace kostni dfen¢ patfi k nejmodernéjsim lécebnym metodam a je
uzivana nejen v Ié¢bé hematologickych malignit, ale i v 1écbé solidnich tumord. Prvnim cilem naseho
piispévku je struéne piibliZit problematiku kvality zivota. Predstavujeme razné definice kvality Zivota
dle raznych autort a poukazujeme na to, ze tento fenomén zasahuje do znacného mnozstvi védnich
obort, a proto jeho defini¢ni vymezeni je velice obtizné. Jako druhy cil jsme si stanovily sezndmit
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odbornou vefejnost s transplantaci krvetvornych bunék, podat piehled o jednotlivych typech
transplantaci a etapach transplantacni 1écby. Neméne dilezitym tfetim cilem je predstavit resocializacn{
program pro déti ajejich rodiny v rimci Jihomoravského kraje, které onkologickou lé¢bou prosly.
O takovou pomoc se snazf Nadac¢ni fond détské onkologie Krtek. Krtek se svou ¢innosti zaméfuje na
podporu komplexni péce o onkologicky nemocné deéti, které absolvuji lécbu na Klinice détské
onkologie Fakultni nemocnice v Brné. Vytvofeni komunity onkologickych pacientd a nasledné
otevieni tohoto kolektivu kontaktim zvenéi poskytuje détem moznost pozvolného navratu do
puvodniho prostfedi. Tuzemské i zahranicni tabory, relaxaéni programy a vikendové akce, které
Nada¢ni fond Krtek realizuje, bezprostfedné souviseji se sledovanim a meéfenim kvality Zivota
a vyuzivanim volného casu. Moznost sdileni spolecnych zazitka, radosti i strast spojenych
s onkologickou diagnézou je neocenitelna a dava i rodicam piileZitost ke vzajemné podpote a navazani
blizsich vztaht. Toto téma jsme si zvolily i proto, abychom upozornily na skutecnost, ze onemocnéni
zhoubnym nadorem obrovskym zpusobem zasdhne do Zivota celé rodiny a okoli ditéte a znamena
naprostou zménu dosavadniho Zebficku hodnot. V zavéru z celého piispévku vyplyva, Ze je tkolem
nas, zdravotnickych profesionald, zajistit potfebnou edukaci a umét poskytnout jak détem, tak i jejich
rodi¢am potfebnou radu, pomoc a zodpovédét jim kladené otazky.

Klicova slova: kvalita zivota — transplantace kostni dfené a krvetvornych bunék — volny ¢as — Nadacni

fond détské onkologie Krtek — HRQoL

UvoD
Kazdy rok je v Ceské republice diagnostikovano
vice nez 60 000 novych piipadu zhoubnych one-
mocnéni. Nadorova onemocnéni u dét vsak
predstavuji piiblizne 0,5 %. Ve vékové kategorii 0
—20 let postihuje zhoubny nador kazdého tfistatfi-
catého cloveéka. I pro mnoho uspésné lécenych
deti onkologicka 1écba zlstava negativni vzpo-
minkou a psychickou zatézi, kterou si nesou po
cely Zivot (Stérba et al., 2008, s. 9). Onemocnéni
zhoubnym nadorem v détské populaci znamena
obrovsky zasah do Zivota celé rodiny a okolf dite-
te a zpravidla dochdz{ k naprosté zmeéne dosavad-
nfho Zebficku hodnot. Takto dlouhodoba one-
mocneéni meéni bézny zpusob Zivota a ovliviiuji
nejen zivotni styl, ale i kvalitu zivota nemocného
jedince a jeho rodiny (Kondas, 1982, s. 240).
Koncept kvality zivota (Quality of life —
QOL) se stal v soucasné dob¢ fenoménem, ktery
je nedilnou soucasti prakticky vsech védnich obo-
ra. Tento puvodné politologicky a ekonomicky
koncept ziskal své misto ina poli spolecenskych
ved, lékafstvi, osetfovatelstvi, komunitni péce atd.
Vzhledem ke svému multidimenzionalnimu dyna-
mickému charakteru nespociva kategorie kvality
zivota na jednotném teoretickém zakladu. Autor-
ka Davidova mluvi o kvalit¢ Zivota jako o vysled-
ku vzajemného pusobeni socialnich, zdravotnich,
ekonomickych a ekologickych podminek tykaji-
cich se individualné lidského i spolecenského
zivota (Davidova et al., 2008, s. 165). Jelikoz tento
fenomén zasahuje do zna¢ného mnozstvi védnich
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obort, je jeho definiéni vymezeni velmi obtizné
(Pysny, 2008, s.14). V literatufe najdeme celou
fadu definic kvality Zivota. Neexistuje vsak ani
jedna, kterd by byla v prabé¢hu poslednich tficeti
let vSeobecné akceptovana. Casto se setkdvame
s pojmy jako socialni pohoda (social well-being),
socialn{ blahobyt (social welfare) a lidsky rozvoj
(human development), které jsou pouzivany jako
ekvivalent (Payne, 2005, s. 217). Dals$im problé-
mem, jak stanovit pfesnou definici kvality zivota,
je riznost vymezenych aspektt ¢i domén kvality
zivota, které se lisi v zavislosti na pifstupech
k teoretickému uchopeni i diagnostickym meto-
dam. Hovofime-li o kvalit¢ Zivota v souvislosti
s onemocnénim, muzeme se setkat s pojmem
Hkvalita zivota ovlivnéna zdravim® (health related
quality of life), kdy obvykle sledujeme, jaky dopad
ma konkrétni onemocnéni na jedince, jeho fyzic-
ky nebo psychicky stav, zpusob Zivota a pocit
zivotni  spokojenosti ~ (Slovacek, 2004, s.0).
V soucasné dobé¢ neni jiz hlavni zkoumanou veli-
¢inou pouze dosazené zlepsen{ zdravotnfho stavu
nebo pouha absence symptomd, ale jsou zduraz-
novany porzitivnf charakteristiky Zivota nemoc-
nych, zaclenéni do spole¢nosti a zlepseni podmi-
nek jejich zivota. V prvnim ptipad¢ je kvalita Zi-
vota urcovana aktualnim zdravotnim stavem paci-
enta a tim, jak se citf ajak tento stav hodnoti.
Velky vyznam hraje idroven sobéstacnosti, po-
hyblivosti a schopnosti komunikovat. Dalsimi
okolnostmi, které ovliviuji kvalitu Zivota jedince,
muze byt motivace, rodinné a piatelské vztahy,



zivotni prostiedi a spolecenské klima (Pysny,
2008, s. 25). WHO definuje kvalitu zivota jako
jedincovu percepci jeho pozice, v Zivoté kontextu
své kultury a hodnotového systému a ve vztahu
kjeho cilam, oc¢ekavanim, normam a obavam.
Jedna se o velice siroky koncept, multifaktorialné
ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychic-
kym stavem, osobnim vyznanim, socidlnimi vzta-
hy a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotni-
ho prostiedi. Podle WHO je zdravi definovano
jako stav uplné fyzické, psychické a socialni poho-
dy, nikoliv pouze nepfitomnost nemoci. Z této
definice zdravi vychazi i Vad’urova, Mihlpachr
(2005), kteff ve své publikaci definuji kvalitu Zivo-
ta jako komplexni méfeni fyzické, psychické
a socialn{ pohody, stésti, spokojenosti a naplnéni
tak, jak je vnimana kazdym jedincem nebo skupi-
nou (Vad'urova, Mihlpachr, 2005, s. 14). Publika-
ce od autora Pysného (2008) uvadi, Ze by si mel
kazdy vedni obor stanovit vlastn{ definici a vymezit
jednotlivé oblasti kvality Zivota vzhledem k cilam
a kontextu jejich vyuzit (Pysny, 2008, s. 14).

V rozvinutjch zemich véetné Ceské republi-
ky jsou nadory druhou nejcastéjsi pfi¢inou umrti
u déti (Stérba et al,, 2008, s. 9). Jako onkologické
onemocnéni oznacujeme skupinu nemoci, ktera
se vyznacuje nekontrolovanym bunécnym déle-
nim, schopnosti téchto rychle se délicich bunck
napadat jiné tkdné a rozsifovat se do jinych ¢asti
téla, tzv. metastizovat. K nadorovému onemoc-
neéni dochazi tehdy, pokud je genetickymi nebo
environmentalnimi faktory poskozena DNA ta-
kovym zpusobem, Ze dojde k deregulaci bunécné-
ho deélen{ (Vad'urova, 2000, s. 25). Nekontrolova-
telné a casto velmi rychlé a nepfesné déleni buné¢k
mize vést bud knidoru (tumoru) benignimu
(nezhoubnému), nebo malignimu (zhoubnému).
Benigni tumory nemaji schopnost metastdzovat,
zatimco maligni tumory tuto schopnost maji,
a proto jsou velmi nebezpecné. Diagnéza zhoub-
ného nadoru znamena i dnes, v dob¢ vysoké ku-
rability bezprostfedni ohrozen{ zivota nemocného
ditéte. V jednotlivych konkrétnich ptipadech neni
dosud mozné spolehlive predvidat celkovy vysle-
dek. Vzhledem k tomu, ze zhoubné nadory jsou u
deti onemocnénim relativne vzacnym, ma s nimi
vetsina lékata a dalsich zdravotnickych pracovni-
ki jen minimum zkusenosti. Podle Stérby za pod-
minek adekvatni diagnostiky a 1écby lze v dnesni
dobé tspésné vracet do zivota vice nez 80 % déti
nemocnych zhoubnjm nidorem (Stérba et al,
2008, s. 10). Pokud se tedy podaif dité vylécit, je

snahou zivot ditéte ajeho rodiny po narocné
a dlouhodobé 1é¢bé normalizovat. Kvalitu zivota
deti po probéhlé nadorové léchbé neni také jedno-
duché definovat. Autor Koutecky tka, Ze se jedna
o minimalizaci vlivu nemoci, 1é¢by a jejich nasled-
ki na celkovy rozvoj ditéte. Obecné se tedy da
fici, Ze je to specifickd soucast komplexni péce
o malého pacienta. Pfi jejim hodnoceni se vychazi
z predpokladu, Ze tato kvalita je zasadnim zpuso-
bem spojena s kvalitou nejblizsich rodinnych
vztaht a vztaht s vrstevniky v pfirozeném socidl-
nim prostredi (Koutecky et al., 2002, s. 80). Hod-
noceni kvality zivota se stiva nedilnou soucasti
jak planovani, tak provadéni a zejména vyhodno-
covani efektivity zdravotnich a socidlnich inter-
venci (Kalova et al., 2004, s. 1). Dnesni moderni
medicina se snazi prokazat opravnénost svych
postupt priukazem jejich udcinku. Jedna se
o evidence based medicine, tedy medicinu zaloZe-
nou na dtkazech. Jsou razné urovné prikaznosti,
napiiklad klinické studie nebo dotazniky. Dnes
mame k dispozici vice nez 2 000 dotaznikt zamé-
fenych na razné aspekty kvality Zivota. Lisi se
vsak poctem otazek a poctem zkoumanych oblas-
ti (Payne, 2005, s. 425). Prvn{ studie na hodnoceni
kvality zivota nemocnych po transplantaci krve-
tvornjch bunek byly provadény v zahrani¢i na
pielomu 70. a 80. let 20. stoleti, a to v souvislosti
se vznikem prvnich nastroji k hodnoceni kvality
zivota. Mezi vubec prvni dotazniky patfi napfi-
klad: Karnofsky Performence Status Scale
(KPSS), Activities of Daily Living (ADL), Short
Form 36 Health Subject Questionnaire (SF 30),
World Health Organization Quality of Life As-
sessment (WHO QOL-100) a jiné. Nejvice studif
na hodnoceni kvality Zzivota nemocnych po
transplantaci krvetvornych bunék pochazi ze
zemi zapadni Evropy (Velké Britanie, Finska,
Svédska, Némecka), Ameriky (Spojenych statd
americkych, Brazilie) a vneposledni fadé
z asijskjch zemich (Ciny). V prabéhu 90. let 20.
stolet{ se moZznosti hodnoceni kvality Zivota rozsi-
fuji, a to ve smyslu vytvafeni, ovéfovani a nasled-
ného wuzivani v praxi specifickjch dotaznika
(Slovacek, 2005b, s. 11). Zakladni typy dotaznika
pro vyhodnocovan{ kvality Zivota podminéné
zdravim (Health Related of Life — HRQoL) jsou:
global assesement — poskytuje vseobecné zhod-
nocen{ kvality Zivota, vétsinou vsak nelze identifi-
kovat postizeni v jednotlivich doménach, generic
— genericky typ, kter§ demonstruje rozdilnosti
nebo podobnosti mezi jednotlivymi skupinami,
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adisease specific — umoznuje hodnotit vjvoj
stavu nemoci v ¢ase. S pouzitim dotaznikovych
nastroji umoznujicich skérovani HRQOL — 4.
kvality Zivota podminéné zdravotnim stavem — je
nam k dispozici ndstroj umoznujici kvantifikovat
a vyhodnocovat stav nadich pacientu jak pred, tak
po nasich terapeutickych a osetfovatelskych inter-
vencich (Kalova et al., 2005, s. 165). Tyto dotaz-
nfky dle Kalové jsou vsak omezeny vekove —
predevsim typy generic. Hrani¢nif vek probanda, u
kterého lze tenhle néstroj pouzit, je 6-9 let
(Kalova et al., 2004, s. 1). Prevazné z tohoto di-
vodu autofi Kalova a kol. vytvoiili ceskou verzi
dotazniku TNO-AZL (TAPQOL), ktery lze apli-
kovat jiz udéti v pfedskolnim véku, pfipadné
¢asného Skolntho véku. Dotaznik obsahuje 43
otazek a zahrnuje napf. oblasti: chut’ k jidlu, ko-
munikaéni schopnosti, socialnf role a jiné (Kalova
etal., 2004, s. 1).

Transplantace krvetvorné tkane (kostni dfené
nebo perifernich kmenovych bunék) je dulezitou
moderni lécebnou modalitou, ktera je uzivana
nejen vl1écbé hematologickych malignit, napf.
akutn{ lymfoblasticka a myeloidn{ leukémie
s myelodysplastickym syndromem, mnohocetnym
myelomem, Hodgkinovym lymfomem a non-
Hodgkinovym lymfomem a aplastickou anémif,
ale i v 1é¢be solidnich tumort, napf. neuroblasto-
mu, meduloblastomu, v 1é¢bé nenadorovych one-
mocnéni 1 nekterych hereditirnich onemocnéni,
napt. Fanconiho anémie (Stary et al., 1995, s. 779;
Slovacek, 2005a, s. 127).

Pojem transplantace krvetvornych bunek zahrnuje:

«  transplantaci kostn{ dfené¢ (BMT — Bone
Marrow Transplantation);

«  transplantaci kmenovych buné¢k z periferni
krve (PBPC — Peripheral Blood Progenitor
Cells);

«  transplantaci pupecnikové krve (CBT -
Cord Blood Transplantation).

Podle darce lze transplantaci krvetvornych bunck

rozdélit na:

« autologni transplantaci krvetvornych buné¢k —
darcem a pifjemcem je stejna osoba (odbér
a nasledné podani vlastni odebrané krvetvor-
né tkané);

« allogenni transplantaci krvetvornych bunék —
darcem mutze byt pifbuzny (MFD — Matched
Family Donor) nebo nepifbuzny (MUD —
Matched Unrelated Donor). Pokud se jedna
o transplantaci  pifbuzenskou, setkime se
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s pojmem haploidentickd transplantace (od
jednoho z rodi¢t) nebo syngenni transplanta-
ce (od geneticky identického dvojcete);

 transplantaci pupec¢nikové krve — vhodna
alternativou allogeni transplantace krvetvorné
tkané (Stérba et al., 2008, s. 182—184).

Cilem transplantace krvetvornych bunek je
nahrada patologické kostni dfen¢ nemocného
obsahujici nadorové buriky kostni dfeni zdravého
darce a obnova krvetvorby poskozené nebo zni-
¢ené  intenzivni  protinadorovou  lécbou.
Transplantace krvetvornych bunék je narocny
a rizikovy lécebny proces, jehoz indikace musi byt
vzdy peclive zvazovana (Stary, 1995, s. 782).
O vhodnosti transplantace krvetvornych bunck
v 1écbé daného onemocneéni vzdy rozhoduje tym
odbornikt, tzv. transplanta¢ni tym, a to
s ohledem na vék nemocného, jeho diagnézu
a rozsah onemocnéni, dosavadni lécebnou odpo-
veéd, ocekavany prabéh nemoci a ocekavana rizi-
ka lécby (Slovacek, 2005a, s. 127). Metoda je spo-
jena s fadou rizik, ktera mohou vést az k ohrozeni
Zivota pifiemce (Stérba et al., 2008, s. 182). Pii-
pravny rezim, vlastni transplantace a potransplan-
ta¢ni obdobi probiha ve specializovanych cen-
trech, ktera zajist’ujf adekvatni podptrnou terapii,
sméfujici k prevenci a pifpadné 1écbé moznych
komplikaci. Soucasti 1écby je nejen dlouhodoba
hospitalizace a rezimova opatfeni (véetné izolace),
ale také samotna predtransplantacni ptiprava.

Piedtransplantacni pfiprava piijemce

Soucasti predtransplantacni pifpravy pifjemce
krvetvorné tkan¢ (obvykle 1-2 tydny pfed
transplantaci) je celkové presetieni s cilem zjistit
stav zakladniho onemocnéni, vyloucit organové
poskozeni (stdce, plice, ledviny, jatra), které by
bylo kontraindikaci, vylou¢it mozné fokusy infek-
ce (ORL, stomatologie, kozni, gynekologické
vysSetfeni). Je tfeba zajistit vhodny centralni Ziln{
piistup a ovéfit kvalitu transplantatu. V pfipadé
autologni transplantace se posuzuje vitalita
a bunéénost odebrané tkané (Stépu) a u allogenni
transplantace se ovéfuje vhodnost a pfipravenost
darce.

Piedtransplantacni pfiprava darce

Darce kostni dfené musi byt poucen o vyznamu,
zpusobu a mozném riziku odbéru kostni dfené
amusi dat kodbéru svij pisemny souhlas.
V pfipadé  nezletilyjch  dét  u sourozenecké
transplantace je mimo souhlasu zikonného za-



stupce nutné i kladné vyjadfeni etické komise.

U darce se musi pomoci vysetfeni vyloucit orga-

nové postizeni, které by znemoznilo darcovstvi

krvetvorné tkane, a zjistit predchozi expozici
vitovym a infekénim onemocnénim, kterd by
mohla ohrozit zdravi ¢i zivot pifjemce (Vanasek

etal, 1996, s. 23).

Samotna transplantace krvetvornych bunck
je vmnoha smérech velice naro¢na (ve smyslu
medicinském, organizacnim, ekonomickém, ¢aso-
vém) a je realizovina vnekolika etapach
(Slovacek et al., 20054, s. 131).

«  Dekontaminace pfed vlastni transplantaci se
provadi u allogennich transplantaci kostni
dfené. Spociva v potlaceni imunitniho systé-
mu pifjemce kostni dfené z toho divodu,
aby se nové kmenové bunky mohly pfihojit.
To vyrazné zvySuje nachylnost k tézkym
infekénim onemocnénim. Aby bylo riziko
infekce co nejmenst, musi byt pifjemce kost-
nf dfené piijat pfiblizné tyden pred zahdje-
nim pfipravného rezimu za ucelem dekonta-
minace (snizen{ choroboplodnych zarodka
a zabranénf novych infekef). Dekontaminace
zahrnuje podani nizkobakteridlnf = stravy
a zauceni do hygienickych opatfeni (Stérba
etal, 2008, s. 189).

«  Pripravny rezim pfed vlastni transplantaci se
nazyva conditioning. Soucasti conditioningu
je podani vysokodavkované chemoterapie
(high dose chemotherapy), ktera ma vyrazny
protinadorovy efekt, masivni imunosupre-
sivnf Ucinek a podili se na ,,vytvoreni® mista
pro pfijeti nové kostni dfené. Nekdy je po-
davani vysokodavkované chemoterapie spo-
jeno s celotélovym ozafenim (TBI — Total
Body Irradiation), jehoZz vyznam spociva
zejména v eliminaci zbytkové nadorové
populace v kostni dfeni (Slovacek et al,
2005a, s. 130).

e Vlastni transplantace krvetvorné tkané pro-
biha za ptisné aseptickych podminek. Zvole-
ny $tép je podan do centrilniho Zilntho ka-
tétru. Po dobu transplantace je nutny trvaly
dohled sestry a lékate, protoze béhem poda-
ni infuze se mohou objevit komplikace
(teplota, zimnice, tfesavka, bolesti na hrudi).
U allogennich transplantaci (pokud nejsou
piijemce a darce dostatecné shodni v HLA
znacich) musi byt kmenové bunky pred
infuzi o¢istény od lymfocyta (tzv. selekce).

«  Po uspeésné transplantaci krvetvorné tkané

pfichazi obdobi do piihojeni kmenovych

bun¢k. Tato etapa zahrnuje ¢as, kdy si kme-

nové buriky hledaji cestu do kostni dfene.

Tam se usidli, zacinaji rast a vytvafet nové

zdravé bunky.

Vlivem vysoké toxicity pfipravného rezimu
dochazi kuplné aplazii  hematopoetického
a lymfatického systému. V tomto obdobi stary
imunitni systém jiz nefunguje a novy jeste¢ nezacal
fungovat. Pifjemce je proto ohroZen zavaznymi
infekcemi a musi byt izolovan. I pfes veskera
preventivni opatfeni dochazi u mnoha déd
k rozvoji teploty, mukozitidy, gastroenteritidy
snutnostf  podani lék  proti  bakteriim
(antibiotika), plisnim (antimykotika) a viram
(antivirotika). Nutnosti je také podavat krevni
derivaty (Cervené krvinky, krevni desticky a dalsi)
pii anémii a trombocytopenii.

Piihojeni (engraftement) transplantovanych
kmenovych bun¢k v kostni dfeni pifjemce zna-
mena, ze transplantované kmenové bunky
v kostn{ dfeni zacinaji tvofit a do periferie uvol-
novat nové krevni bunky. Engraftement se obje-
vuje mezi dnem + 8 az + 15 (pfi pouziti PBSC —
periferni kmenové bunky) a mezi dnem + 20 az
+ 30 (pfi pouziti kostni dfen¢). Zavaznou kompli-
kaci, zejména pak u allogenni transplantace krve-
tvornjch bunek, je rejekce (odhojeni) stépu
(transplantatu) a reakce S$tépu proti hostiteli
(GVHD - Graft Versus Host Disease). Rejekce
stépu vznikd na imunologickém podkladé, kdy
imunologicky systém pifjemce rozpozna neiden-
tické struktury v HLA (Human Leukocyte Anti-
gen) a non-antigenech v pfevedeném $tépu. Na
druhé stran¢ bunky obsazené ve §tépu mohou
rozpoznat antigeny pifjemce a vyvolat reakei $te-
pu proti hostiteli (jedna se o imunologickou reak-
ci lymfocyta darce s HLA — antigeny pfijemce).
Ta je z hlediska casového rozlisSovana na formu
hyperakutni (rozvijejici se v prabéhu nékolika
hodin), akutni (rozvijejici se v prabéhu prvnich tif
mesici po transplantaci) a chronickou (Slovacek
et al,, 2005a, s. 132). Reakce $tépu proti hostiteli
vznika u 10-30 % pacienti a mize byt zavaznou
a zivot ohrozujici komplikaci 1écby. Nejvice posti-
zenymi organy jsou kuze, gastrointestinalni trakt,
jatra a plice. Nejcastéj$im terminem propusténi
po allogenni transplantaci je den + 28. V pifpadé
pfitomnosti tézké GVHD vsak potfebuje piijem-
ce kostn{ dfené¢ casto i nékolik mésica (3-0), nez
je schopen zit bez nutnych infuzi a 1éka. Po auto-
logni transplantaci krvetvorné tkané jsou déti
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obvykle propoustény kratce po piihojeni — den
+10 az + 15. V obdobi po propusténi po
transplantaci krvetvorné tkané jsou nutné casté
ambulantni kontroly s cilem kontrolovat efekt
lécby, vcas odhalit mozné komplikace, zachytit
pfipadny relaps onemocnéni, sledovat a lécit
mozné pozdni nasledky spojené s transplantacni
lécbou. Vétsina pifjemct kostni dfen¢ vyzaduje
iv nasledujicich tydnech, pfipadné mésicich, po-
davani fady 1éka a pravidelna vysetfeni. Nektefi
pacienti nemaji ipo propusténi dostate¢ny vze-
stup krevnich desticek a erytrocytd, a proto vyza-
duji podavani krevnich derivatd. V tomto obdobi
nadale trva porucha imunity a snizena odolnost
vuci infekeim. Déti po transplantaci kostni dfené
proto musi dodrzovat urcitd rezimova opatfeni,
napt. zakaz navstév kolektivnich zafizeni (skola,
skolka, vefejny dopravn{ prostedek, velké rodin-
né oslavy), musi pouzivat ustni rousky, dodrzovat
dietni opatfeni (nizkobakteridlni stravu), zakaz
ockovan{ apod. Asi rok po transplantaci je jiz
imunitni systém vétsiny déti dostatecné funkéni,
aby se mohl uc¢inné branit proti infekci a pffjemce
tak jiz muze vést normalni Zivot bez rezimovych
opatieni (Stérba et al., 2008, s. 193).

Lécba détskych nadorovych onemocnéni je
vysoce  specifickd. Dlouhodobym  pobytem
v nemochnici jsou déti vystaveny pisobenim ume-
lého prostiedi a zahrnuty mnoha stresujicimi fak-
tory. Psychicky i fyzicky naro¢na lécba, ktera zne-
moznuje détem skolni dochazku a bézné détské
aktivity, zptsobuje mimo naruseni vlastni emoci-
onaln{ rovnovahy také ztratu vétsiny socialnich
kontaktl. Ambulantni kontroly po ukonéeni 1é¢-
by se zameéfujl na vcasné zndmky pifpadného
navratu nemoci. S kazdym rokem po ukonceni
lécby se ale pravdépodobnost navratu nemoci
snizuje a po 5 letech je zcela minimalni. Pokud se
tedy nemoc znovu neobjevi, déti postupné zaci-
naji zit zcela normalni Zivot a zacinaj{ si klast
spoustu otazek, tykajicich se jejich volnocasovych
aktivit. Mohu sportovat? Mohu jet k mofi na do-
volenour Ovsem, ze mohou! Spott je velmi vhod-
ny a podle charakteru onemocnéni a lécby je veli-
ce individualni, kdy zacit sportovat a jak intenziv-
né. V prabéhu casu by se vSak méla naprosta
vétsina pacienti svou fyzickou aktivitou vyrovnat
svym vrstevnikam. Vyzkumy bohuZel prokazaly,
ze cast rodich svym détem po ukonceni lécby
zbyteéné v normaln{ fyzické aktivit¢ brani. Tyto
deti jsou tak nejen vyfazovany ze skupin svych
vrstevnikd, ale ¢asto trpf i nadvahou a s nf spoje-
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nymi chorobami. Pobyt u mofe se vétsinou nedo-
potucuje v prvnim roce zivota po ukonceni lécby.
Je zde obava prudké reakce kize na intenzivni
slunecni zafeni, $patné adaptace otganismu na
vysoké teploty a také ze stale pretrvavajici nizsi
odolnosti vuci infekénim chorobam. V dalsich
letech jiz neni problém stravit dovolenou u mote.
Plati vsak piisnd pravidla slunéni (pouzivat krémy
s vysokym ochrannym faktorem, nepobyvat na
ptimém slunci od 11 hodin dopoledne do 15
hodin odpoledne, pouzivat pokryvku hlavy apod.)
a hygieny (Zivot po ukonéent lécby, 2009).

Podpora resocializa¢nich ~programt  détf
s onkologickym onemocnénim a jejich rodin je
velice dalezita. O takovou pomoc se v ramci Jiho-
moravského kraje snazi Nada¢ni fond détské
onkologie Krtek (NFDO Kirtek). Klinika détské
onkologie takové resocializac¢ni programy rozviji
od roku 1999 ve spoluprici s ostatnimi pracovisti
FN Brno. A to pravé tzce souvisi se sledovanim
a mefenim kvality Zivota a vyuzivanim volného
¢asu u détskych onkologickych pacientd. Nadacni
fond détské onkologie Krtek se svou cinnosti
zaméfuje na podporu komplexni péce o onkolo-
gicky nemocné déti absolvujici 1écbu na Klinice
detské onkologie Fakultni nemocnice v Brné
(KDO EN Brno) a snazi se poméhat a ptekona-
vat konfrontaci pavodntho pfirozeného prostredi
s jejich novou bolestnou zkusenosti. Potada pro
déti spolecné aktivity, tuzemské i zahranicni po-
byty, tabory a vikendové akce, kterjch se mohou
ucastnit sourozenci i kamaradi déti po onkologic-
ké 1éebe (Krtek, 2009).

Aktivity pro déti a rodi¢e v roce 2009 orga-
nizované Nadacnim fondem détské onkologie
Krtek:

e 21.3-28.3. 2009 zimni tabor v Krkonosich
pro déti od 5 do 15 let;
¢ 30. 4-3. 5. 2009 rodinny vikend v méstysi

Milovy;

«  cervenec 2009 Bator Tabor v Mad’arsku pro
déti od 13 do 17 let;

« 15.8.-28. 8. 2009 letni tabor v méstysi Milo-
vy pro déti od 5 do 15 let;

o zaff 2009 zahrani¢ni pobyt v Irsku pro déti
od 14 do 17 let;

¢ 24.9-3.10. 2009 Krtec¢ci mofe na ostrove

Pag pro déti od 16 let;

« 13.11.-17.11. 2009 Krtecef rodinny vikend.

Tabory a relaxacni pobyty jsou organizovany



dle pfedem pfipravenych programi zaméfenych
na rozvoj komunikac¢nich dovednosti, socidlniho
jednani a fyzicky rozvoj ditéte. Vytvofeni komu-
nity onkologickych pacientd a nasledné otevieni
tohoto kolektivu kontaktim zvenc¢i poskytuje
détem moznost pozvolného navratu do puvodni-
ho prostfedi, avsak s jistotou emocionalnfho pro-
pojeni se stejné zkusenymi vrstevniky. Moznost
sdilenf spolecnych zazitku, radosti i strasti spoje-
nych s onkologickou diagnézou je neocenitelna
a dava i rodicam piileZitost ke vzajemné podpote
a navazani bliz§ich vztaht. K velice zajimavym
akcim, ktera je pofadana kazdoro¢ne v Mad’arsku,
patif Bator Tabor (Tabor odvahy). Cilem tohoto
tabora je détem posilit sebevédomi a objevit vlast-
nf moznosti. Prostfednictvim nejraznéjsich vyzev
formou zabavnych akcf podnécuje program tabo-
ra déti k tomu, aby ucinily kroky, které jsou pro
vétsinu z nich neznamé a o nichz si mysli, Ze by je
nezvladly. Dle patnactiletého Péti je to ,,stroj, do
kterého se vhodi dite, a to z néj vyleze na druhé
stran¢ mnohem odvaznéjsi, zdravéjsi, s lepsi nala-
dou a mnozstvim zazitka“ (Bator Tabor, 2009).

ZAVER

V milujici  rodiné  pfedstavuje  dit¢  jednu
z nejdulezitéjsich hodnot. Je-li u ditéte diagnosti-
kovana vaznd choroba, pfedchozi zivot rodiny je
najednou vzhiru nohama. Radost, které se dosud
jevily jako kazdodenni, se ze vSednich dnd vytra-
ceji. Do poptedi se dostavaji uzkost, strach a bo-
lest. V takovéto Zivotni situaci je narusen télesny
a dusevni vyvoj ditéte, dochazi k pferuseni kon-
taktu sjeho vrstevniky, kamaradi mu jen tézko
rozuméji. Piijmout a pfemoci nemoc je mnohem
snazsi, pohybuje-li se ¢lovek v chépajicim, vese-
lém a milujicim prostfedi. Proces onkologické
lécby casto zmeni zivot ditéte i celé rodiny nato-
lik, Ze se obtizné vraci do pavodnich koleji, neve-
i, ze mohou zit jako dffve a Ziji v permanentnim
strachu z navratu nemoci. I po ukonceni 1écby
jsou pacienti sledovani v dispenzarni ambulantni
péci do veku 18 let. Tak se muzeme setkat s béz-
nymi problémy pacientd, které je po ukonceni
lécby potkavaji. Je ukolem nas, zdravotnickych
profesionaldi, zajistit potfebnou edukaci a umét

v

poskytnout jak détem, tak irodicim potfebnou
radu, pomoc a zodpoveédeét jim otazky, které se
mohou tykat napf. vyuziti volného casu.
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