Quality of Life
Longitudinal Study
in Paediatric
Oncology Patients

déti s nadorovym
onemocheénim: vyvojovy pristup.

Vysledky pilotni studie projektu qolop.
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Vychodiska

Pravdeépodobnost 5 leteho preziti se u détskych nadorovych
onemocneni zvysSila z méne nez 30% v roce 1960 na
dnesnich vice nez 75% déti IéCenych pro nadorové
onemocneéeni

Zmenilo se paradigma déetskeé onkologie smérem ke
dnesnimu predpokladanému preziti nemoci a doziti se
dospelého veku > détské nadory jsou dnes pokladany spise
za chronicka onemocnéni

Déti po lecbé nadorovych onemocneni predstavuji rostouci
ohrozenou populaci s potrebou specializované lécebné-
preventivni pécCe a psychosocialni podpory




Pravdepodobnost preziti (Evropa)
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SIGN, 2004 (http://www.sign.ac.uk/guidelines/fulltext/76/section1.html).




Priciny zlepseni v preziti

e Etablovani multidisciplinarniho a centralizovaného pristupu k
lécbée
e Protokolarni pristup vedouci k postupné optimalizaci
|é¢ebnych rezimu
e Pokroky v chemoterapii a radiacnich technikach
e Pokroky v podpurné terapii
— pokroky v protiinfekéni 1é¢bé a hematologické podpurné
|écbé
— psychosocialni podpora soubézné s chirurgickou, radiacni
a cytostatickou terapii




Kvalita zivota po lécbeé nadorovych
onemocheéni détského véeku

e Spolu s lepsicimi se lecebnymi vysledky se do popredi zajmu
dostava kvalita preziti, ktera se dnes jiz stava ukazatelem
uspesnostl onkologlcke |é¢by misto samotnych parametry
preziti (HodgkinUv lymfogranulom, sarkomy a dal$i)

e Dveé tretiny déeti s prodelanym onkologickym onemocnenlm
trpi jednim nebo vice ze zdvaznych pozdnich nasledku l1é&¢by

e Pozdni nezadouci nasledky nadorového onemocnéni a jeho
|éCby mohou poskytnout prakticky kazdy organ nebo
organovy systém, a to jak v oblasti somatického, tak i
dusevniho zdravi




Pozdni nasledky po nadorovych
onemocheénich detského veku

e Somatickeé potize

rdst
fertilita

oruchy organovych
unkci (srdce, plice,
ledviny a daIsS

poruchy mobility,
télesna omezeni

riziko predcasného
amrti

onemocnéni ,dospélého
veéku" u déti (napr.
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CNS)

Psychosocialni a edukacni
problemy

PTSD
- uéeni, pamét
- dosazené vzdélani
- nizka sebedlivéra
— omezené prilezitosti
- socialni izolace
- socialni kompetence
- snizené sebehodnoceni

N mms

- nizsi_procento zijicich v
manzelstvi

- podzameéstnanost
- nezavislé bydleni atp.




Limitace vyzkumu QoL

e Nedostatek vyzkumnych praci vénovanych détem s
prodelanym onkologickym onemocnénim

- Nezbytnost prospektivni longitudinalni studie

> Komplexni vyzkumny design zahrnujici zakladni temata
(zdravi - somaticky a psychicky stav, socialni podminky,
vzdélani, vztah rodi¢-dite,etc.)

e Soucasny vyzkum kvality zivota déti s onkologickym
onemﬁcnemm je zameéren na reseni metodologickych
otaze

e Eiser, Hill, Vance, 2000, Wallace et al., 2001, Patenaude,
Kupst, 2005, Last, Grootenhuis, Eiser, 2005



Projekt ,,qolop"™ (quality of life longitudinal
study of paediatric oncology patients)

1. metodologie reflektujici multizdrojovou &
multidimenzionalni povahu ,kvality zivota"

2. longitudinalni design vyzkumu

3. Implementace vyvojového pristupu (zmeny v
kriteriich kvality zivota v prubehu osobnostniho
vyvoje)

,multi-informant perspective" (nazor vice stran)
5. systemovy pristup (rodina, sourozenci)

srovnani se zdravou populaci & jinymi chronicky
nemocnymi detmi




Metodika

- vytvoren ,DOTAZNIK ZDRAVI A SPOKOJENOSTI"
KOMPONENTY:

- MMQL (Minnesota-Minneapolis Quolity of Life Questionnaire),
vytvoren specialné pro déti s nadorovym onemocnénim
(Bhatia a kol. 2002, 2004).Domeény:mobilita, funkcCnost
smyslovych organu, nalady, pocity, soc.vztahy, Zivotni
spokojenost.

- CDI détsky dotaznik depresivity
- SQUALLA dotaznik subjektivni spokojenosti se zivotem
- NEO-FFI osobnostni dotaznik

- SAHA rodinné a socialni vztahy, nazory, pohled na zivot

Projekt je otevieny novym myslenkam, spolupracovnikiim, vyzkumnym
tymim, rodicovskym organizacim a dalsim.




Aktualni situace ,,qolop" projektu

2005 - Interdisciplinarni pracovni skupina pro kvalitu zivota
chronicky nemocnych déti

2006 - konstruovan dotaznik meéreni QoL ve spolupraci s
dr. Smitha Bhatia, zahajena administrace

2007-2010 Kvalita zivota po lecbeé detskych nadorovych
onemocnéni (GACR)

2007 - Univerzitni centrum pro klinicky orientovany vyzkum
kvality zivota (pri FF MU); navazana spoluprace s dalsimi
centry détské onkologie CR a SR

Projekt je otevieny novym myslenkam, spolupracovnikiim, vyzkumnym
tymim, rodicovskym organizacim a dalsim.




Aktualni situace ,,qolop" projektu

Soucasny stav: k 04/2007 vySetfeno 45 onkologickych pacientd,
80 chronicky nemocnych déti (asthma, poruchy
pohybového aparatu, 200 zdravych vékové a pohlavim
parovanych kontrol - méstska a venkovska populace)

Dosavadni kooperace velmi dobra, vstup 45/47 oslovenych
(96%)

Plan: 300 onkologicky nemocnych déti, 300 chronicky
nemocnych déti, 400 zdravych kontrol

Longitudinalni design projektu, administrace stejné kohorte
pacientd v rdmci osobnostniho vyvoje

Sbér klinicky relevantnich dat z oblasti pozdnich nasledkd

Projekt je otevieny novym myslenkam, spolupracovnikiim, vyzkumnym
tymim, rodicovskym organizacim a dalsim.




Vystupy ,,qgolop" projektu

1. vytvorit metodiku, reflektujici multidimenzionalni povahu
konstruktu kvalita zivota a umoznujici zachytit vyvojové
zmeny pojeti kvality zivota

2. identifikace hlavnich oblasti, v nichz je snizena kvalita
zivota déeti s nadorovym onemocnénim. Zahrnuti
objektivnich ukazatelt (mobilita, funkce smyslovych
organd, socidlni zadlenéni) i subjektivniho hlediska (Zivotni
spokojenost, emocni prozitky)

3. moznost vytipovani rizikovych skupin pacientl, vytvoreni
vhodnych intervenénich strategii (pFistup Iékafd,
psychologicka péce) pro tyto pacienty

Projekt je otevieny novym myslenkam, spolupracovnikiim, vyzkumnym
tymilm, rodicovskym organizacim a dalsim.




Vystupy ,,qgolop" projektu

1. informacni a edukacni materialy pro pacienty a jejich
rodicCe

2. edukace ,prezivsich" zalozena na individualnim hodnoceni
rizika dle typu protinadorové |écby

3. Vzdélavaci programy a informacni materialy pro
poskytovatele zdravotni péce - lékare, sestry, psychology,
ucitele

4.  zrizeni webovych stranek: www.qgolop.eu

www.ceqol.cz

Projekt je otevieny novym myslenkam, spolupracovnikiim, vyzkumnym
tymilm, rodicovskym organizacim a dalsim.
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