85 | Kvalita Zivota déti s nadorovym onemocnénim: vyvojovy pFistup.
Vysledky pilotni studie projektu QOLOP.

Kepéak T.1, Blatny M.2, VIékova .1, Pilat M.3, Mazanek P.1, Karova S.4, Jelinek M.2, Madry P.1,
Hrstkova H.5, Stérba J.1

1) Klinika détské onkologie FN Brno a LF MU

2) Psychologicky tstav Akademie véd CR

3) Oddéleni détské psychiatrie a psychologie FN Brno

4) Ustav lékarské psychologie LF MU

5) I. Détska klinika FN Brno a LF MU

tkepak@fnbrno.cz

Vychodiska

Dlouhodobych remisi dnes dosahuje vice nez 75% déti 1é¢enych pro nddorové onemocnéni.

Paradigma v détské onkologii se diky tomuto faktu zménilo ve smyslu dneSniho o¢ekédvani ,,vyléCeni* a preziti do dospé€los-
ti. Détské nadory jsou dnes (na rozdil od diivéjSka, kdy platily za nevyléCitelnd onemocnéni) vnimany spiSe jako chronicka one-
mocnéni s potfebou specializované péce i po dosaZeni remise a ukonceni aktivni protinddorové 1€¢by. Tato potieba dlouhodobé
péce se opird zejména o poznani, Ze dvé tfetiny pieZivsich po 1€¢bé nadorového onemocnéni détského véku trpi minimalné jed-
nim ze zdvaznych pozdnich nasledki onkologické 1écby. Méfitkem 1écebného tispéchu se tak dnes misto parametrit samotného
preziti (OS, EFS) stala i (a zejména) kvalita preziti.

Vyzkum v oblasti kvality Zivota u déti ¢eli v souc¢asné dobé zejména metodologickym problémim vyplyvajicim z nedostat-
ku vhodnych metod méfeni, a také nedostatku longitudindlniho designu studii.

V roce 2006 byla na Klinice détské onkologie FN Brno a LF MU ve spolupréci s dalS§imi klinickymi pracovi$ti a Akademii
véd CR zaloZena a realizovana pilotni studie v rdmci projektu qolop (the quality of life longitudinal study in oncology paedia-
tric patients). V ramci této studie byla vytvorena baterie testd konstruovana specificky pro potfebu populace preZivsich po 1€¢bé
détskych nddorovych onemocnéni.

V nadvaznosti na tuto pilotni studii byla zaloZena longitudindlni studie. Metodologickym cilem studie je vytvorit takovou meto-
dologii méfeni kvality Zivota, kterd by reflektovala zmény percepce kvality Zivota v pribéhu vyvoje jedince. Vyzkumnym cilem
studie je pak identifikovat oblasti, ve kterych je kvalita Zivota po 1é¢bé nddorovych onemocnéni sniZena, a to jak v objektivni
roviné (mobilita, smyslové funkce, socidlni integrace), tak i v subjektivni roviné (ndlady a pocity, Zivotni spokojenost).

Metody

Identifikace cilovych oblasti je zaloZena na srovnéni tfi populaci (zdravych déti, déti s nenadorovymi chronickymi onemoc-
nénimi a déti s anamnézou nddorového onemocnéni).

Béhem 4letého projektu pfedpokladdme participaci minimédln€ 300 déti v dlouhodobé remisi nadorového onemocnéni dét-
ského ve&ku a srovnatelné velikosti kontrolnich skupin. Vysledky projektu budou priitbézné€ analyzovany s cilem tvorby vhodnych
preventivnich a intervencnich strategii, které povedou ke zlepSeni kvality Zivota této specifické populace déti a mladych dospé-
lych. Dulezitym vystupem projektu bude tvorba edukacnich materidlii pro pfezivsi, jejich rodinné ptisluSniky a dalsi zaintereso-
vané strany (zdravotniky, vzdélavaci pracovniky atp.).

Vysledky

V ramci pilotni studie projektu qolop byla vytvorfena originalni testovaci baterie pro odli$né vékové skupiny déti, ktera byla
v ramci validiza¢ni studie administrovéna prvnim 30 pacientim v remisi nddorového onemocnéni ve vé€ku 7-19 let a jejich rodi-
¢lm/opatrovnikiim. Na BOD 2007 prezentujeme prvni zkuSenosti z pilotni studie a pfedstavujeme odborné vetejnosti cely lon-
gitudindlni projekt.
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