AKTUALITY V ONKOLOGI!

Jedinci v dlouhodobé remisi po ukonceni lécby
pro nadorové onemocnéni détského veku:
vyléceni a nasledna péce. Prohlaseni z ERICE.

Long term survivors of childhood cancer: Cure and care.

The ERICE statement.

Originalni ¢lanek vysel v European Journal of Cancer, 2007; 43: 1778-1780. Publikovano kolektivem autord. Ceska verze byla diskutovana a jeji zvefejnéni bylo pfijato
na zasedanf Pediatricko-onkologické sekce Ceské onkologické spole¢nosti v Plzni dne 22. 11. 2008.
Zvefejnénim tohoto textu se k tomuto prohlasent pfipojuji i nize uvedenf predstavitelé Pediatricko-onkologické sekce Ceské onkologické spole¢nosti.

Kepak T.", Radvanska J.2, Baj¢iova V.', Blatny M.?, Hrstkova H.%, Kufe J.>, Mihal V.5, Stary J.2, Smelhaus V.2,
Stérba J.!, Koutecky J.2 a Pediatricko-onkologicka sekce Ceské onkologické spole¢nosti

'Klinika détské onkologie LF MU a FN Brno

“Klinika détské hematologie a onkologie 2. LF UK a FN Motol, Praha
3Psychologicky Ustav Akademie véd Ceské republiky, Praha
4]. détska internf a onkologicka klinika LF MU a FN Brno

sUstav Iékafské etiky LF MU, Brno
6 Détska klinika LF UP a FN Olomouc

Uvod

Mnozstvi jedincd, ktefi uspésné ukondili
Ié¢bu nadorového onemocnéni v dét-
ském véku, postupem doby nar(sta a tito
lidé vstupuji do dospélosti.

Clenové Mezinarodni pracovni skupiny
zaméfené na ¢asnou a pozdni toxicitu
protinddorové |écby ELTEC (International
Berlin-Frankfurt-Munster (I-BFM) Early
and Late Toxicity Educational Committee)
pozvali 45 odbornikl v oboru détské on-
kologie (reprezentujicich onkology, psy-
chology, zdravotni sestry, epidemiology,
rodice a osoby, které samy lé¢bou pro-
3ly) ze 13 evropskych zemi (a 5 dalSich ex-
pertd ze Severni Ameriky) do mésta Erice
na Sicilii (od 27. do 29. fijna 2006), aby
debatovali o tom, za jakych okolnosti ma
byt uzivan pojem ,vylécen’, mluvime-li
o détech s nadorovym onemocnénim,
a kdy a pro¢ mlze byt zapotiebi dotyc¢-
ného déle sledovat a pokracovat v péci
po ukoncéeni 1écby.

Cilem setkani bylo zformulovat na za-
kladé osobni a odborné zkusenosti icast-
nik souhrnné prohlaseni o filozofii vylé-

¢eni nddorovych onemocnéni détského
véku a nasledné péce o osoby, které dét-
skou onkologickou [é¢bu prodélaly.
Deset zformulovanych bodl vyjadiuje
stéZejni stanoviska skupiny k problema-
tice vyléceni nddorovych onemocnéni
détského véku a problematice péce o je-
dince po ukoncené protinddorové |é¢bé.

Cil lécby a nasledné péce o déti

s nadorovym onemocnénim
Dlouhodobym cilem Ié¢by ditéte s nado-
rovym onemocnénim a nasledné péce
o né je, aby z néj vyrostla odolnd, pIné
fungujici, samostatnad dospéld osoba,
kterd ma po zdravotni strance optimalni
kvalitu Zivota a kterou spole¢nost pfijima
zcela stejné jako jeji vrstevniky.

Prohlaseni

1.Termin ,vyléceni” odkazuje k vyléceni
primarniho (plvodniho) nadorového
onemocnéni (viz Poznamka nize) bez
ohledu na moznost vzniku nebo na pfi-
tomnost pfetrvéavajicich zdravotnich
omezeni nebo vedlejsich nezddoucich

(=]

MUDr. Tomas Kepak

Klinika détské onkologie LF MU
aFN Brno

Cernoplni 9

62500 Brno

e-mail: tkepak@fnbrno.cz

ucinkd lécby. Vedlejsi nezadouci ucinky
lé¢by jsou samostatnym problémem,
ktery si zada dlouhodobé individualni
sledovéni ditéte, a to s ohledem na ri-
zikové faktory specifické pro dané dité
a odvozené od zpUsobu [é¢by. Termin
JVyléceny” je vhodné pouzivat tehdy,
pokud o jeho zdravotnim stavu mlu-
vime pfimo s jedincem po ukoncené
protinddorové [é¢bé, a také obecné ve
spole¢nosti. Naopak obrat ,(jedinec)
v dlouhodobé remisi po ukonceni proti-
nadorové lécby” je tieba nadale pouzi-
vat ve védeckém vyzkumu a v odborné
literature jako vystrahu pro odbornou
vefejnost upozoriujici na nasledky
|éCby, které vyzaduji péci a pozornost.
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2.Péce o dité s nddorovym onemocné-
nim ma zahrnovat poskytovaniuplnych
a pravdivych informaci o diagn6ze ne-
moci, zplsobu [é¢by a prognéze (vy-
|é¢itelnosti) nemoci rodi¢im a ditéti
(zpUsobem pfimérenym véku a kultur-
nimu okruhu). Informace o, vyléceni” je
potieba sdélit konkrétnimu ditéti nebo
adolescentovi a jeho rodiné na zakladé
spole¢ného rozhodnuti o3etfujiciho
détského onkologa se vsemi zaintere-
sovanymi osobami, po zvazeni indivi-
dualni situace.

. Sdélovani informace o riziku (po ukon-
¢eni [é¢by) je ndro¢né a komplikované.
Informace ma byt détem po ukon-
¢ené protinddorové 1é¢bé a jejich rodi-
ndm sdélena jednoduchym a srozumi-
telnym jazykem a v pozitivnim duchu.
U¢inné predani informace vyzaduje
vysokou uroven mezilidskych doved-
nosti. Déti a adolescenti po ukoncené
protinddorové 1é¢bé a jejich rodiny
maji pravo byt osobné i pisemnou for-
mou plné informovani o vyléceni (na-
dorové) nemoci i o pfipadnych pre-
trvavajicich rizicich vzniku pozdnich
nezddoucich nasledkl Ié¢by, o rizicich
ndvratu pdvodniho onemocnéni nebo
rizicich vyskytu sekundarnich malig-
nit, je-li to relevantni. Pracovisté détské
onkologie je po ukonéeni lé¢by primar-
niho nadorového onemocnéni zodpo-
védné za poskytnuti souhrnnych in-
formaci o onemocnéni, absolvované
Iécbé a komplikacich, které se v prd-
béhu lécby pfipadné vyskytly, ditéti
a jeho rodi¢iim. Tyto informace musi
byt doplnény navrhem druhu a naca-
sovani naslednych (,follow-up”) kon-
trol a vySetfeni zamérenych na pre-
Setfeni stavu pavodniho nadorového
onemocnéni i na odhaleni pfipadnych
pozdnich nezadoucich nasledkd ne-
moci a jeji 1écby.

.Kontinudlni systematické sledovani
déti po ukonceni lécby je zvlast po-
trebné kvali trvalému sledovani (,sur-
veillance”) moznych dlouhodobych
nezddoucich néasledkd nadorového
onemocnéni a protinadorové |écby.
Za timto Ucelem ma mit kazdé praco-
visté détské onkologie funkéni ambu-
lanci nasledného sledovani a péce (,fol-

low-up” ambulanci) a multidisciplinarni
tym tvoreny jednim ¢&i vice odborniky
z téchto profesi: détsky onkolog, sestra,
psycholog a socidlni pracovnik, a dal-
Simi relevantnimi specialisty podle indi-
vidualnich potieb pacientu.

.Aby mohlo pracovisté détské onko-

logie poskytovat jedincim v dlouho-
dobé remisi po ukonceni protinado-
rové lécby nalezité a jasné poradenstvi
a podporu, potrebuje sbirat dalsi data
prostfednictvim auditl a vyzkum. PFi
stanovovani vyzkumnych priorit by
zdravotnicti odbornici méli spolupra-
covat s osobami po ukoncené |écbé
a s jejich rodinami. Poradenstvi zalo-
zené na dlikazech (,evidence-based”)
vyzaduje shromazdovani vyzkumnych
dat, na nichz je pak mozné stavét do-
poruceni. Vysledky vyzkum( maji byt
smérovany zpét k poskytovateldm
zdravotni péce a k osobam po ukon-
¢ené protinadorové 1é¢bé a jejich ro-
dindm tak, aby mohly byt vyuzity v bu-
douci klinické praxi.

.Bé&hem protinadorové lécby a po jejim

ukonceni je potfeba vénovat syste-
matické Usili podpofe pacientl a je-
jich rodin prostfednictvim pfedavani
dostupnych, véku pfimérenych infor-
maci a posilovani dovednosti a strate-
gii nutnych pro vyrovnani se se soucas-
nou a budouci zdravotni situaci. Vétsina
osob po ukoncené protinadorové [é¢bé
a jejich rodin se se situaci vyrovnava
dobre. Posilovanim svych adaptacnich
dovednosti (,adjustement”) a osvoje-
nim si strategii pro zvladani situace si
vybuduji odolnost, kterd jim pomuze
stale pevnéji a jistéji ¢elit budoucim zi-
votnim vyzvam a prekondvat je. Tyto
strategie budou obzvlast vyznamné pfi
zvladani formalniho prechodu z aktivni
protinadorové lécby do Ié¢by nasledné,
znésledné 1é¢by do dlouhodobého sle-
dovani a péce a pfi prechodu z medi-
ciny détského véku do zdravotniho sy-
stému pro dospélé. K usnadnéni téchto
prechodl ma byt ditéti a adolescentovi
po ukoncené protinadorové lécbé pri-
délena konkrétni kontaktni osoba.

.Jak bylo uvedeno, vétsina osob po

ukoncené protinadorové |é¢bé je re-

lativné dobre adaptovana; ¢ast z nich
prokazuje dokonce mimofadnou odol-
nost. Ve srovnani s béZnou populaci je
vsak u nékterych jedinct po ukoncené
protinddorové |écbé zvysené riziko
vzniku problémd, které vyzaduji lékai-
skou, psychologickou nebo socidlni
péci. Zdravotni systém se musi zamé-
fovat na vsechny tyto skupiny. V mo-
menté dosazeni dospélosti méa byt
proto jedinec s historii (anamnézou)
[é¢by pro nddorové onemocnéni pre-
dén do péce vhodnému poskytovateli
zdravotni péce, ktery bude koordino-
vat dlouhodobou naslednou péci v do-
spélosti. Pokud se v priibéhu sledovani
po lé¢bé objevi jakykoli specificky zdra-
votni problém, ktery by mohl byt po-
vazovan za mozny pozdni nezadouci
nasledek |écby absolvované béhem
détského véku, ma byt doty¢ny jedinec
odeslan k ptislusnému specialistovi.
Pracovisté détské onkologie by mélo
tomuto specialistovi poskytnout kom-
plexni anamnézu byvalého détského
pacienta v maximalnim mozném roz-
sahu. Pracovisté détské onkologie ma
mit zavedeny systém ziskavani a ucho-
vani zéznamu o dlouhodobém zdra-
votnim stavu byvalych détskych onko-
logickych pacient(.

. Rodice, sourozence a dalsi blizké pfi-

buzné je tfeba soustavné povzbuzo-
vat, aby se aktivné zapojili do rozebi-
rani pland do budoucna a navrhovani
a uskutecriovani pfipadnych psy-
chosocialnich intervenci. | jedinci po
ukoncené protinadorové |é¢bé a jejich
rodi¢e sami sehrdvaji uzite¢nou roli ve
smyslu sdileni informaci a zivotnich
dovednosti, vzajemné podpory s dal-
simi osobami po ukon¢ené protinado-
rové [é¢bé a dalsimi rodici, a ve smyslu
navrhovani a zavadéni novych zdra-
votnich sluzeb. Rodi¢e a podplrné
skupiny (,advocacy groups”) maji byt
aktivné zaclenéni do multidisciplinar-
nich tym0 podilejicich se na zdravotni
péci.

. Je nezbytné, aby byla i Siroka verejnost

obeznamena s fakty o 1é¢bé nadoro-
vych onemocnéni détského véku a aby
pfijala, Ze vyznamny pokrok v 1é¢bé na-
dorovych onemocnéni détského véku
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za poslednich 30 let umoznil mnoha
stim tisicim lidi 1é¢bu Uspésné ukon-
Cit. Tito lidé jsou vyléceni a dokoncuji
dnes skolni dochazku, vstupuji do do-
spélosti a Ziji plnohodnotné Zivoty jako
aktivni ¢lenové spolec¢nosti. Tato popu-
lace se kazdym rokem rozrista. Ukolem
Sirsi spolecnosti je zabezpecit, aby méli
lidé po ukoncené protinadorové lécbé
rovny pristup ke vzdélani, zaméstnani,
pojisténi a lékarské péci.

10. Nerovnosti v dnesnich lé¢ebnych stra-
tegiich a statistikach léc¢ebnych vy-
sledkd, jak v ramci jednotlivych na-
rodU, tak i mezinarodné, vychazejici
zejména z rozdild v socioekonomic-
kém statusu a alokaci zdrojd, zdstavaji
vyzvou, které se musi mezinarodni ko-
munita vénovat.

Poznamka

Neni mozné predlozit exaktni definici
vyléceni, ktera by byla pouzitelna pro
vsechna nadorova onemocnéni. Pro tcely
tohoto dokumentu a v kontextu dosa-
zeni dlouhodobych remisi po ukonceni
|é¢by pro nadorovéd onemocnéni dét-
ského véku, se skupina shodla na uziti na-
sledujiciho konceptu vyléceni. Vyléceni
po prodélaném nadorovém onemocnéni
détského véku odkazuje vyhradné k pu-
vodnimu nddorovému onemocnéni bez
ohledu na moznost vzniku nebo na pfi-
tomnost pretrvavajicich postizeni nebo
vedlejsich neziddoucich ucinkl |é¢by.
Déti, které byly [é¢eny pro nadorové one-
mocnéni, mohou byt povazovany za vy-
|é¢ené tehdy, jestlize dosdhnou ¢asového
bodu, kdy pravdépodobnost, Ze zemiou
na plvodni nddorové onemocnéni, neni

0 nic vyssi nez pravdépodobnost umrti
jejich vrstevnika v celkové populaci z ja-

Pro mnoho nadorovych onemoc-
néni détského véku plati, ze pokud pa-
cient prezije bez navratu (recidivy) one-
mocnéni urcity pocet let od stanoveni
diagnézy (v zavislosti na typu nadoro-
vého onemocnéni), mlze byt povazovan
za vylé¢eného. Doba nutna k vyléceni za-
visi na typu nadoru, rozsahu onemocnéni
a dalsich biologickych faktorech. Obecné
se pohybuje mezi 2 a 10 lety bez recidivy
od stanoveni diagndzy. V pfipadé nékte-
rych specifickych nddor( je snaha o pres-
néjsi stanoveni problematicka z divodu
pritomnosti silnych genetickych dispozic,
které maji vliv na rozvoj konkrétniho na-
dorového onemocnéni a Ié¢ebnou odpo-
véd na né.

a N
y & V 4 7 4 o)
XIl. setkani Klubu mladych onkologu
12.-14. ¢ervna 2009
Hotel Medlov
Téma: ,Diagnostika a terapie nadoru plic a maligniho melanomu”
Akce probiha pod zastitou Ceské onkologické spole¢nosti CLS JEP.
Registrace ucastnikl a pfednasejicich do 31. 5. 2009.
Nezbytné informace ziskate na internetovych strankach
www.kmo.koc.cz | www.hotelmedlov.cz
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