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UVOD

Zjisténi faktu jakékoli nemoci je vZzdy obrovskou ranou. A snad nejhorsi je zjiSténi
onkologicko-hematologického onemocnéni. Sama se setkavam s touto diagnézou,
jakou je leukémie, denné. BohuZzel jsem se s ni setkala i v okruhu svych nejblizsich,
je to pro mne hluboka a nesmazatelnd vzpominka. I pies moznosti dne$ni mediciny,
nekdy nelze tuto zaketnou a nevyzpytatelnou chorobu porazit a ona vyhrava a tim
odchazi ¢lovek, ktery tolik znamenal. Snad pravé proto jsem si zvolila tuto
cestu ve své profesi, abych se alesponi ur¢itou meérou mohla podilet na kazdodennim boji
nemocnych, dodavat jim odvahu, ale hlavné vidét jejich vitézstvi! Snad i proto jsem
si zvolila téma své bakalarské prace.
Hematologickd onemocnéni, 1é€end pomoci transplantace kostni diené¢ nebo perifernich
kmenovych bunék, znamenaji pro nemocného velkou zatéz. D4 se fici, ze je to nelehky boj
nebot’ cely zivot Clovéka se méni ve vSech oblastech jeho Zivota. Jakd je vSak ta tvar,
spoutana nemoci? Co se vlastn€ zménilo? Co tito lidé postradaji? Jaka je jejich kvalita
Zivota po transplantaci?

Pojem kvalita zivota, tento termin lze jen tézko definovat, protoze je utvaren to
subjektivnim pocitem kazdého ¢lovéka. Vhodné zvolené otdzky v dotazniku, na které bude

mozno ziskat odpovédi, vSak mohou o kvalité zivota po transplantaci mnoho vypovédét.



CIL PRACE

Cilem prace je zmapovat, jakou mérou ovliviluje transplantace kostni diené nebo
krvetvornych bunék zivot ¢loveéka z hlediska zdravotniho, psychického a socidlniho.

Cilem teoretické Casti je popsat kvalitu Zivota a zédkladni aspekty kvality zivota nemocnych
s leukémii. Pfiblizi pojem transplantace, registry dérci a jejich vznik. Dale se chci zabyvat
problémy, které transplantace pfinasi a které musi tito nemocni prekonavat. Leukémii chci
charakterizovat a zamyslet se nad moznostmi jeji 1€cby diive a dnes. Zabyvat se budu
psychickou oblasti, podporou, ktera je pfinaSena  rodinou, okolim a zdravotniky.
V neposledni fadé budu charakterizovat moznosti hodnoceni kvality zivota pomoci dotaznikd.

Hlavnim cilem empirické Casti je pomoci dotazniku zmapovat kvalitu zivota z pohledu
nemocnych a zjistit, které oblasti Zivota jsou negativné ovlivnény. V oblasti fyzické,

psychické a socialni.



1.TEORETICKA CAST

1.1. Kvalita Zivota — Quality of life ( QoL )
1.1.1. Vymezeni pojmu kvalita Zivota obecné hledisko

Pokud bychom pojem kvalita, hledali ve slovniku cizich slov nasli bychom zajisté vyklad
tohoto slova, jako hodnotny, jakostni. Co si vSak pod timto pojmem piedstavit jestlize toto
slovo spojime dohromady se zivotem c¢lovéka, jedince, nebo nemocného? Tentyz Clovek
dokaze kvalitu Zivota popsat pokazd¢ jinak, a to v zavislosti na riiznych situacich.

Aristoteles fika: ,,Kdyz ¢lovék onemocni, vidi $tésti ve zdravi. Kdyz je v potradku,

jsou mu §teéstim penize.” (Ktivohlavy, 2002, str.162). A stejné je tomu i u kvality zivota.
Literatura nabizi mnoho definic kvality Zivota, ale 1 pfes to je piesna definice velmi obtiZzna,
ne-li nemozna.

(Ktivohlavy, 2002)
1.1.2. Jak chapat pojem kvalita Zivota podle riznych autori

,Co lidé¢ existuji, byli vzdy schopni zamyslet se a uvazovat o svém zivoté. Kvalita Zivota
byla nejen ohniskem jejich mysleni. Byla i zdrojem jejich inspirace nejen toho, co délali, ale i
zmeén, k nimz toto pojeti zivota vedlo.“(Bergsma a Engel, 1988, str.268)

Kvalitou Zivota se odeddvna zabyvalo mnoho autorl, americky psycholog Abraham
Maslow vytvofil teorii, Ze jsou-li uspokojovany potieby jedince, pak proziva kvalitni Zivot.

o 4

Kvalitu zivota pojima také Jesensky ,,jako uroven fyzickych, psychickych a socidlnich aktivit
clovéka ve vztahu k jeho ekosystému. Tyké se hlavné potfeb a spokojenosti v zZivoté.
(Jesensky, 2000, str.81).

Haskovcova chape kvalitu zivota jako problémovou kategorii. Uvazuje o ni a definuje ji
z raznych hledisek, z ekonomického, socidlniho, pracovniho a jiného. AvSak zdlraziiuje
kvalitu jako osobnostni a prozitkovou hodnotu. Prozitek psychického a socidlniho blaha,
poklada za atribut kvality zivota, ktery je svou mérou autonomni. Pak zaleZi jiZ jen na kazdém

Z nas, zda dokaze udrzet kvalitu zivota 1 v komplikovanych zdravotnich podminkach, jako

muze byt nemoc, ¢i nikoli. (Haskovcova,1991).



»Jsme bézné zvykli hovofit o kvantité - délce zivota. Ta se uvadi velice jednoduse, Ciselné,
naptiklad poctem let. Tak je mozné vyjadrit, jak dlouho Zili ti, ktefi jiz odesli, 1 jak dlouho
existuji ti, ktefi dosud ziji. Jak je tomu v8ak s kvalitou zivota? Da- li se kvantita uréit pomérné
jednoduse, pak totéz nelze fici o urceni kvality zivota.“(Ktivohlavy, 2002, str.162)

V soucasné dob¢é se kvalita zivota stava dilezitym zékladnim méfitkem celkového stavu
nemocného a soucasné 1 meétitkem UCinku 1€cby. Neni zaméfena jen na nemoc samotnou,
ale 1 na dopad a diisledky 1écebnych zasahti, které ovlivni dalsi zivot nemocného,

ale i jeho rodinu.

(Salajka, 2000)

Kvalita Zivota se dostala do mnoha tvah a empirickych vyzkuml dokonce i do slovniku
politikd, nebot’ svym vyznamem je to hodnota, ke které l1ze vztahovat aktivity, jez se piimo ¢i
nepiimo tykaji lidské existence, tedy i zivota kazdého z nas.

(Vymétal, 2003)

Klener zahrnuje do kvality Zivota nejen pocit fyzického zdravi, ale i psychickou kondici,
spolecenské uplatnéni, nenarusené rodinné vztahy a podobné. Na kvalitu Zivota tedy pohlizi
jako na mnohorozmérnou velicinu.

(Klener, Vorlicek, 1998).
Pokud hovotime o kvalité zivota a myslime tim Zivot jednotlivého ¢loveéka, je mozné se
zZ celé této Siroké problematiky opirat jen o dil¢i oblasti. Engel a Bergsma (1988) ,,mapuji*

tuto problematiku ve tfech hierarchicky odliSnych rovinach :

1.V makro — roviné- otazky kvality Zivota velkych spolecenskych celkd
2. 'V mezo — roving- otazky kvality Zivota v malych socidlnich skupinach
3.V personalni (osobni) roviné- otazky kvality Zivota jednotlivce

(Kfivohlavy, 2002).

Bergsma a Engel (str.275,276) ,,Kvalita je soud — jde o subjektivni soud. Ten je vysledkem
porovnavani a zvazovani vice hodnot . Kvalita sama je hodnotou, je zazitkovym vztahem,
reflexi nad vlastni existenci. Je nesourodym srovnanim a motivaci ziti.*

(Kiivohlavy, 2002,str.164).
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1.1.3. Zakladni aspekty kvality Zivota

Vymezeni diskutované¢ho pojmu neni snadné, a jak tomu u pojmovych konstrukti byva,
setkavame se s rozlicnymi pfistupy a nazory.
Hnilicova uvadi, Ze ke konceptu kvality zivota mizeme pfistupovat ze dvou vychodisek, a

to z objektivniho a subjektivniho.

e Objektivni kvalita zivota spliuje pozadavky tykajici se socidlnich a materidlnich
podminek zivota, socidlniho statusu a fyzického zdravi.
e Subjektivni kvalita zivota se dotyka lidské emocionality a v§eobecné spokojenosti se

svym zivotem, tak jak je ¢lov€ék hodnoti ze svého pohledu.

Pii zkoumani kvality zivota, je nutné ob¢ hlediska kombinovat. Z toho plyne souvislost
zdravi se spokojenosti ¢lovéka, kdy vSak musime brat v uvahu i jeho premorbidni osobnost
vcetné hodnotové orientace. Pii vyskytu urcitého defektu zdravi je tieba presné vymezit
a zjistit rozsah a stupenn defektu zdravi. Ten, defekt zdravi, ktery zasahuje a méni celkovy
zivot Cloveka. Pricemz velmi dulezité je to, jak kvalitu zivota hodnoti sam ¢lovek.V ramci
pristupu ke kvalité¢ zivota ve vyznamu objektivnim ji Ize vymezit jako vysledek souhry
socialnich, zdravotnich, ekonomickych a enviromentalnich podminek, které ovliviiuji rozvoj
lidi. Kvalita Zivota je jakysi stupen, ve kterém ¢lovek vyuziva dileZité moZnosti svého Zivota.

Kvalita Zivota v subjektivnim piistupu je tim, jak ¢lovék vnima a hodnoti své postaveni ve
svété v kontextu kultury a hodnotovych systému, ve kterych Zije a to i ve vztahu ke svym
cilim, oc¢ekavanim, z4jmim a Zivotnimu stylu. Vysledkem je spokojenost ¢i nespokojenost,
ktera bude zavisla se zdravotnim stavem a smysluplnosti vedeného Zivota.

(Vymétal, 2003)
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1.1.4. Hlavni ukazatelé kvality Zivota - obecné

Jestlize mluvime o kvalité Zivota je vzdy zadouci rozlisit osoby jez jsou pacienty, od

zdravych jedincii. Jejich aktualni hodnoceni se bude pfimo umérné ménit s jejich ménicim se

stavem a tim co prave prozivaji a citi.

(Vymétal, 2003)

Mezi ukazatele kvalitniho Zivota patri napriklad :

nezavislost

absence utrpeni

produktivita

naplinovani ocekavanych socialnich roli

podileni se na smysluplnych aktivitach v rodin¢, zaméstnani a spole¢nosti
zachovani, télesnych, emocionélnich a intelektudlnich funkei

subjektivni vnimani celkového zdravi a spokojenosti

Faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota jsou zejména:

osobnostni vyzralost

odolnost a schopnost adaptace

zkuSenost

pfesvédceni o smysluplnosti Zivota

pocit sounalezitosti

dobré socialni zdzemi

kvalitni socialni komunikace

biopsychosocidlni model, ktery odpovidd individudlni subjektivnim pocitim

jedince

(Vymétal, 2003)
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1.1.5. Kvalita Zivota u lidi nemocnych

V hodnoceni kvality zivota nemocného je dalezité hodnotit postizeni nemocného,
velikost tohoto postiZeni, které je ur€ovano posouzenim nemocného na zakladé
jeho vlastniho posouzeni.Tyto tidaje a informace ndm muze sdé€lit pouze sam nemocny.
Na zdravotnikovi poté ziistdvd zhodnoceni a posouzeni ptiznakii onemocnéni a navrat
k normalnim klinickym hodnotam. To znamena, ze obvyklym zkoumanim hodnoti,
zda se nemocny citi zdrav ¢i nikoli.
(Salajka, 2000).

Kvantitu zivota vyjadiujeme jeho délkou, kvalitu pak vyjadiujeme z hlediska nemocného
jeho dobrymi ¢i Spatnymi zkuSenostmi.

Kritérium kvality Zivota v hodnoceni vysledki 1é¢eni vychazi z definice zdravi dle Svétove
zdravotnické organizace (WHO), ktera se v literatuie objevuje od sedmdesatych let.
A jez zdravi uréuje jako ,stav uplné fyzické, psychické a socialni pohody.” Pokud budeme
vychazet z této definice pak vidime, ze biopsychosocialni paradigma mediciny pfimo z této
definice vychazi. Kvalitni Zivot je pak takovym zivotem, ktery odpovida ,,fyzické, psychické
a socialni pohodé* (J.Vymétal, str.199, 2004) jedince at’ uz ji hodnoti druzi nebo jedinec sam.
Proto pti zkoumani lidského zdravi a kvality Zivota musime brat v uvahu vSechny tfi pohledy.

(Vymeétal, 2003)

,»Opravdu kvalitni zivot miize byt veden tehdy, jestlize sobé rozumime a Zijeme vlastni
zivot v nahlédnuti.Vidéno filozoficky - stupiiujeme to, co je specificky lidské.“(Vymeétal,

str.201, 2004).

,»V naSem matefském jazyce ndm vyznam slova ,,nemoc* definuje Slovnik spisovné
¢estiny vétou : ,,Nemoc je porucha zdravi.“. Nemocny ¢lovek je pak ¢lovek stizeny nemoci.*

(Ktivohlavy, str.15, 2002).

Jak se vSak méni kvalita Zivota pokud Elovék onemocni? Jakékoli posuzovani kvality
zivota by mélo obsahovat posuzovani hodnot. Nemocny pak muze posuzovat své vlastni

hodnoty, stejné tak i jejich ztraty z mnoha aspekti. Totiz to, co je hodnotou pro jednoho

wrwe

kvality zivota u ¢lovéka, ktery onemocni je celd fada.
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Od zékladnich potieb, kterymi jsou napftiklad: hlad, Zizen, chlad..... Dale pak ztrita
sobé&stacnosti, osamélost, ktera mize vést az k socidlni izolaci. Naopak to mize byt i ztrata
soukromi, zivotnich stereotypli, nemoznost rozhodovat sim o sob¢. Velkym problémem je
bolest, ztrata smysluplnosti a zivotni perspektivy, nedostatek nadéje, viry, ideal, bezmoc a
beznad¢j. Mohou se objevit deprese ¢i jiné psychopatologie, které jedince negativné ovliviuji.
To, ze nemocny mize mluvit sdm o sob&, mu dava moznost, aby hovofil o své kvalité zivota
ze svého pohledu. Tato vypovéd je velmi cennou, protoze se 1isi od toho, jak kvalitu Zivota
nemocného posuzuji zdravotnici nebo rodinni piislusnici.

(Vodvarka, 2001).

Vyznam posuzovani kvality zivota spo¢ivd ve vymezovani cili a ukoll, které pozitivné
meéni kvalitu Zivota. Posuzuje vliv onemocnéni déle i rizné diagnostické, terapeuticke,
rehabilita¢ni, pedagogické, pracovni a socialni vlivy na zivot nemocného jedince.
V neposledni fad¢ i efektivitu a uplatnéni intervenci.

(Jesensky, 2000)

., Kazda radné proZita choroba se téz — jak jako stara Galie — déli na tri casti:
Prvni ¢ili pripravné stadium zalezi na tom, Ze clovéku je néjak nekale, ba primo
vsive, Ze ho kdesi cosi boli a zkratka neni ve své kiizi, ale Ze se dosud nerozhodl

stonati. Karel Capek Navod kterak stonati

14



1.1.6. Specifické aspekty kvality Zivota nemocnych leukémii

Zjisténi onko-hematologické diagndzy je faktem, ale souc¢asné obrovskou ranou.

Ja sama se setkavam s touto zavaznou diagnozou jakou je leukémie denné. Bohuzel jsem se
sni setkala i vokruhu svych nejblizS§ich a musim fici, ze to pro mne byl hluboky a
nesmazatelny zazitek, ktery v sob& ponesu, asi cely zivot. Znovu fikdm bohuzel, jelikoz
leukémie je natolik zdkeina a nevyzpytatelna choroba, kterou n¢kdy nelze v nelehkém boji
porazit a ona vyhrava a tim umira ¢lovek, ktery pro mne mnoho znamenal.

A snad pravé proto jsem si zvolila tuto cestu ve své profesi, abych se alesponl urcitou
meérou mohla podilet na kazdodennim boji nemocnych, dodévat jim odvahu, ale hlavné vidét
jejich vitézstvi!

Po zjisténi faktu, nezbyvd nez ho pfijmout, je to fakt, se kterym se nemocny musi
vyrovnat, jde tedy o akceptaci. Cesta k této akceptaci neni vSak jednoducha. U kazdého
&lovéka prijde po sdéleni, Sok. Sok ve kterém si fika prog. ,,Pro¢ se to stalo zrovna mé a pravé
ted? Viechny tato otazky vedou k popient, které jsou jakousi ochranou. Clovék se stahuje do
sebe do izolace, ve které se chce sdm vyrovnat s timto faktem, snad i proto je zlostny a pln
hnévu postupné smlouva objevuji se deprese a smutek. Na konci toho vSeho je akceptace,
ktera mtize byt doprovazena rezignaci a zoufalstvim.

To je ta tvaf zivota spoutana nemoci, kterou popsala Elsabeth Kiibler — Ross jako psychickou
odezvu na setkdni s nemoci.
(Ktivohlavy, 2002).

Lécba, kterou tito pacienti podstupuji je velmi narocnd, at’ uz se jednd o izolaci a dalsi

specialni postupy v oSetfovani, hygiené, stravovani, moznosti navstév a v mnoha dalSich.

S touto hospitalizaci, pfi niZ je provedena transplantace se kvalita Zivota méni.

Zména se ale netyka jen hospitalizace, avSak 1 nasledného Zivota po transplantaci,

kde je tfeba brat v uvahu 1 celkovy pocit spokojenosti, vyrovnani se se zménénou situaci a
s disledky onemocnéni ve sféfe psychosocidlni, socidlni, kognitivni a spiritudlni.

(Klener, Vorlicek, 1998)
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1.2. Transplantace —vyklad terminu

~Transplantace — pienos tkani nebo organii na jiné misto t¢hoz jedince, nebo jiného

jedince téhoz, nebo jiného druhu.” (www.ABZ.cz :slovnik-cizich slov).

1.2.1. Co je transplantace

Pojem transplantace krvetvornych bunck zahrnuje transplantaci kostni diené a nové
metody, jako je transplantace kmenovych (progenitorovych) bunék z periferni krve
a transplantace pupecnikové krve.Rozdily v téchto metodéach spocivaji v druhu poddvaného
Stépu.

(Kozék a kol. 2001)

Laicky feceno se jedna o vyménu Spatné fungujici krvetvorby, kterd mé své sidlo
Vv dutinach kosti, za novou krvetvornou tkan od zdravého jedince a soucasné s tim i kompletni

obnova celého systému obranyschopnosti organismu.

1.2.2. Jednotlivé typy transplantaci

Z hlediska darce je rozliSovana transplantace

e Alogenni- pfibuzenska - HLA kompatibilni sourozenec ¢i rodic.
Jako $té€p k obnoveni ¢innosti kostni dfen¢ slouZi kostni dfen, periferni kmenové bunky
nebo pupecnikova krev darce shodna fenotypicky s piijemcem v HLA antigenech l.a Il.
ttidy.
Pravdépodobnost, ze bude sourozenec HLA shodny je teoreticky 25%, v praxi 30%.

Alogenni Stép neplisobi jen obnovou zniené pifijemcovy diené, ale mé téz aditivni
terapeuticky ucinek prostfednictvim soucasné transplantovaného nového imunitniho systému.
Po vysokodavkované chemoterapii je §t€p podan piijemci v podobé¢ transfiize, pak nésleduje

pancytopenické obdobi 1-3 tydny do pfihojeni a obnovy krvetvorby.
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e Alogenni — nepfibuzenska- HLA kompatibilni darce (alternativni darce)
Alternativnim darcem se rozumi darce s dvéma nebo vice neshodami v pfislusnych HLA

antigenech.Tito darci jsou vyhledavani v registrech darct kostni diené.

e Autologni transplantace- darcem je samotny pacient

Smysl autologni transplantace je obnova krvetvorby po vysokodavkované chemoterapii
predem odebranym $tépem.Stép se odebira a zamrazuje pred vysokodavkovanou 1é&bou,
vétsinou ve formé perifernich kmenovych bunék.Pied zmrazenim miize byt purifikovan
od pfitomnosti malignich bunck.

Autologni transplantace je zatizena podstatné nizs$i toxicitou, tolerance je dobrd, morbidita
je nizkd, mortalita se pohybuje okolo 5%.Nevyhodou je vyssi procento relapsi.

(Kozék a kol.2001)

Jednotlivé typy transplantaci

e Transplantace kostni diené

Jde o piivodni metodu . Stép se ziskava mnohonasobnou aspiraci z lopat kosti
panevnich.Jde o vykon v celkové anestézii trvajici 1-2 hodiny, objem dfené nutny
k Gspésnému piihojeni je 15-20ml/kg hmotnosti pfijemce, obvykle 1-1,5 1 dfené.(Kozak a
kol.2001).

V dneSni dob& se vSak transplantace kostni dfené¢ provadi méné, jeji misto zaujala

transplantace perifernich kmenovych bunék.

e Transplantace perifernich kmenovych bunék
Tyto kmenové (progenitorivé) buiiky za normalnich okolnosti sidli v kostni dieni.Pouze po
nékterych zakrocich (podani vy$si davky cytostatik anebo podani vy$si davky takzvanych
leukocytarnich rustovych faktor) se z kostni dfené uvoliuji a zacnou cirkulovat v krvi.Pak je
Ize detekovat v krvi a odebrat specialnimi pfistroji, které se nazyvaji separatory krvinek,
Z krve izolovat a koncentrovat.Dale jsou zamrazeny a pfipraveny kdykoli k pouziti.
Vyhodou této metody je, Ze odpadé nutnost odebirani kostni diené v celkové anestézii.

(www.transpalntace.cz)
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e Transplantace pupeénikové krve
Pupec¢nikova krev je bohatd na mladé kmenové (progenitorové) bunky.Ptesto je celkovy
objem krve a celkovy pocet bunék tak maly, Ze vétSinou nepostacuje k transplantaci
pacienta t€z8iho nez 70kg. Proto se tento novy postup pouziva zatim zejména v pediatrii.
Vyhodou této metody je pomérné¢ velka pravdépodobnost nalezeni shodného darce pfi
ptedpokladané mnohonasobné vétsi velikosti registru.

(Kozék a kol.2001).

1.2.3. Indikace k transplantaci

V nasi zemi potiebuji transplantaci stovky pacientll ro¢né.Pres veskeré pokroky soucasné
mediciny stale existuji nemoci, které jednodu$$im zpisobem vylécit nelze a u kterych
chemoterapie, imunoterapie, radioterapie ¢i jiné moderni postupy mohou vést jen
k do¢asnému zastaveni choroby.To sice pfinese zlepSeni subjektivniho i celkového stavu,
nemoc vSak v téle zlstdva a po urcité dobé se vraci.Je proto nutné porovnat rizika, kterd
transplantace muze piinést s budoucimi riziky vyplyvajici z choroby samotné.Situace u
kazdého pacienta je samoziejmé velmi individudlni.DileZitou soucasti zda se vydat cestou
transplantace je rada lékafe.AvSak definitivni rozhodnuti vzdy zlstane na pacientovi

samotném.

Neékteré choroby, které jsou indikaci k transplantaci:

e N¢které typy akutnich i chronickych leukémii (u dospélych i u déti)

e Preleukemické stavy (myelodysplasticky syndrom, Fanconiho anémie aj.)

e Nc¢které zhoubné nadory dospélych i déti

e Té&zkeé krvetvorné utlumy, nezvladatelné konvencni terapii (t€zka aplasticka anémie aj)

e Té&zké poruchy imunity u déti

e Nekteré vrozené odchylky latkové premény a dal$i (obvykle jiz vzacné)odchylky,
souvisejici s vadami krve a obranyschopnosti.

(www.transplantace.cz)
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1.2.4. Vyhledavani darct — kostni diené, perifernich kmenovych bunék

Cesky narodni registr darcti dfené je nestatni zdravotnicka organizace, zalozena Nadaci pro
transplantace kostni diené.

Cesky narodni registr darcti diend (CNRDD) pracuje v nasi zemi od roku 1992 s cilem
ziskéavat a vyhledavat dobrovolné darce a umoznit tak transplantaci dien¢ co nejvétSimu poctu
nemocnych, ktefi tento vykon pro zdchranu svého zivota naléhavé potiebuji.

Pii zrodu CNRDD stali sami nemocni a jejich rodiny a doposud rozvoji této organizace
ucinné pomahaji.

CNRDD fesi v poslednich letech ro¢né stovky zadosti o vyhledani nejvhodnéjsiho
neptibuzného darce diené z Ceské republiky i ze zahrani¢i.Kazdy registrovany miize dostat

vV budoucnu prilezitost stat se jedine¢nym zachrancem lidského zivota.

Hlavni ¢innosti CNRDD je:

- Nabor dobrovolnych darci dfené na celém uzemi CR a vysetiovani jejich
transplantacnich znak a zafazeni do databaze registru.

- Hledani vhodnych darct pro konkrétni nemocné, indikované k transplantaci.

- Organizace odbérti krvetvornych bunc¢k vybranych darci a jejich transport za
pfislusnymi pacienty do jednotlivych transplantacnich center.

(www.kostnidren.cz/registr/o-registru/)

Historie reqistru

Cesky narodni registr darcti diené (CNRDD) vznikl v Gervnu 1992, jako prvni z aktivit
Nadace pro transplantace kostni dfené¢ zaloZené rodi¢i pacienti s leukémii a nadory.Cilem
bylo vybudovat v nasem staté organizaci obdobnou registriim, rozvijejicim se ve vyspélych
zemich Evropy a svéta, a umoznit tak 1 u nds zachranné transplantace co nejvétSimu poctu

nemocnych, ktefi ji z 1ékai'ského hlediska naléhavée potiebuji.
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Utinnou aspiraci a pomoc v za¢atku budovani celé organizace poskytly jiz zavedené a
uspesné registry v zahranici, predevsim:
anglicky registr Anthonyho Nolana, americky Narodni program darci dien¢ a holandsky
Europdonor.

Budovani celostatni organizace registru si vyzadalo od prvopocatku rozprosttit ndbor darct
nutné dat projektu pevny fad a pravidla, kterd by plné obstdla na mezinarodni urovni a
umoznila tak mezinarodni spolupréci.V neposledni fadé bylo nutné ziskat financni prosttedky
na vySetieni dobrovolnikll z nestatnich zdroja.

V zakladajicim roce 1992 se do spolecného projektu pod ptivodnim jménem Centralni registr
darcii kostni dfené (CRDKD) zapojilo sedm darcovskych center. Byla to centra v Ceskych
Budéjovicich, Hradci Kralové, Moste, Olomouci, Ostrave, Plzni a Usti nad Labem.

Pti transfuznich oddé€lenich nemocnic, zde probihal jak nédbor darct, tak soucasné vysetfovani
transplantacnich tkanovych typt ptihlaSovanych dobrovolnikti v HLA laboratofich.

Na jednani CRDKD v Praze v ¢ervnul992 byly piijaty prvni zdvazné pracovni standardy,
konzultované ve vyboru Hematologické spolecnosti J.E.Purkyné a schvalené etickou komisi.
Propojeni cinnosti jednotlivych déarcovskych center i transplanta¢nich pracovist zajistilo
Koordinaéni centrum registru pii hematologicko-onkologickém odd. FN v Plzni.

Kontrolou kvality vySetfovani darct v jednotlivych centrech byla povéfena HLA laboratof
Imunologického tustavu FN v Olomouci, akreditovdna Evropskou spole¢nosti pro
imunogenetiku(EFI).

Organizacni zastfeSeni, osvétu a financni kryti tohoto projektu pievzala Nadace pro
transplantace kostni diené.

(www.kostnidren.cz/registr/o-registru/historie.php./)

Od 1éta 1992 byly siti transfiznich stanic po celé republice distribuovany ndborové materialy
pro dobrovolné darce.V dopravnich prostfedcich byly vylepovany naborové letdky
a do propagace byl zapojen denni tisk 1 dal§i média.

V zaii 1992 —vstoupili do registru prvni dobrovolni darci a jiz rok nato, mohla byt v Ceské
republice provedena prvni nepiibuzenska transplantace diené pomoci ¢eského darce.

V roce 1995 se ke spole€nému programu piipojilo osmé darcovské centrum na transfiznim
oddéleni v Brné.

V roce 2002 se zapojilo i hematologické a transfuzni oddéleni Ustiedni vojenské nemocnici

V Praze — StfeSovicich.
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Diky pochopeni Siroké vefejnosti a Usili vSech lidi, ktefi se na celé této akci podileli,
prokazal registr svou zivotaschopnost. Brzy si také ziskal odborné uznani a navazani
mezinarodni spoluprace.

V roce 1993 byl CRDKD napojen na celosvétovou databazi darct diené Bone Marrow
Donors Worldwide- BMDW, ktera zajistuje z centra v holandském Leidenu mezinarodni
propojeni jednotlivych registrii v§ech zemi svéta.

V roce 1994 byl CRDKD piijat za ¢lena Svétové asociace darct diené(World Marrow Donor
Assiciation — WMDA).

Koneé¢né v zari 1997 uzaviela spravni rada Nadace pro transplantace kostni difen¢ smlouvu
s doposud nejvétsim registrem svéta, americkym Narodnim registrem darct diené (National
Marrow Donor Program — NMDP).Véhu této smlouvy dokladé i skute¢nost, Ze musi a byla
schvalena vyborem Kongresu USA.

(www.kostnidren/registr/oregistru/spoluprace.php.)

Piijeti nového zdkona o nadacich ¢.227/97Sb. si vyZzadalo organizacni zmény.
Ke dni 1.1.1999 bylo realizovano pravni osamostatnéni registru formou obecné prospesné
spole&nosti, kterd piijala i nové oficialni jméno Cesky narodni registr darcti diené (CNRDD).
V priibéhu roku 2000 se CNRDD podafilo uzaviit smlouvy s vétsinou ¢eskych zdravotnich
pojistoven, které tim pfevzaly naklady za jejich nemocné klienty.
Nabor a vstupni vysetfeni novych dobrovolnych darct pii zatazovani do registru, vSak nadale

finan¢n¢ hradi Nadace pro transplantace kostni dien¢ v rdmci svého grantového programu.

Koneéné v roce 2004 podal CNRDD podklady k ziskani prestizni akreditace Svétové
asociace darcti World Marrow Donor Association -WMDA, kterou doposud ziskaly pouze 3
registry darcti dfené€ na svéte.

(www.kostnidren.cz/registr/o-registru/historie.php.)
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Vyhledavani darcu

Vhodny darce se nejprve hledd v azké rodiné nemocného, nejlépe mezi jeho

sourozenci.VEtSina pacientil bohuzel mezi ptibuznymi vhodného darce nenajde.

Jejich nadéji je doufat, Ze se podafi najit ciziho dobrovolného darce, jehoz tkanové

znaky jsou ndhodné¢ podobné, a ktery by byl ochoten své krvetvorné buiiky darovat.

Dnes je na celém svéteé registrovano pies 9 miliontt dobrovolnych darcti diené ochotnych
pomoci.Pfestoze registry jednotlivych zemi mezi sebou velmi Gzce spolupracuji, stale jeste
existuje mnoho piipadd, kdy se darce pro konkrétniho nemocného najit nepodafi.

Hledat jej ve vlastnim ndrod¢, proto miize byt z mnoha divodi mnohem snazsi.

(www.kostnidren.cz/registr/darci/)

1.2.5. Komplikace po transplantaci — ¢asné, pozdni

Pojem transplantace v praxi nezahrnuje pouze samotny pievod piipraveného §tépu, ale jeji
nezbytnou soucasti je 1 predtransplantacni pfiprava (conditioning). Ta spocéiva ve
vysokodavkované chemoterapii samotné nebo v kombinaci s celotélovym ozafenim a
V nasledné obnové ¢innosti kostni diené prislusSnym St€pem.Vysokodavkovana chemoterapie
by byla bez navratu kostni dfen¢ letalni.Cilem chemoterpie je piekonat rezistenci u
zbyvajicich nddorovych bunék a chorobu tak zcela zlikvidovat. Timto radikdlnim piistupem
dochdzi k ireverzibilnimu poSkozeni vlastni kostni diené¢ a n€kdy také k mimodfeniové
toxicité.Znicend kostni dfen je nahrazena novou, mimodfenové poskozeni je vétSinou
reverzibilni.

Obdobi po transplantaci se nazyva pancytopenické — je to obdobi trvajici 1-3 tydny od
ptihojeni Stépu a obnovou krvetvorby.Po tuto dobu je pacient ohroZzen rozvojem tézkych
forem bakteridlnich infekci a krvacenim.V této dobé se také projevuje jiz zminéna
mimidfenova toxicita vysokoddvkované chemoterapie.Objevuje se mukositida(jedna
se 0 poSkozeni sliznice dutiny ustni v rizném rozsahu ), nevolnost se zvracenim
a nechutenstvi, oslabeni obranyschopnosti s moznosti vzniku infekci —lokélnich 1 celkovych
provazenych teplotami, celkova tnava, poskozeni kize a alopécie (stav nepfitomnosti, nebo

ztraty vlast).
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Casto se vyskytuji prijmy, déle se mohou objevovat bolesti zptisobené napt. zanétem,infekei
nebo jinou komplikaci.V tomto obdobi je typicky syndrom nedostatecnosti kostni dien¢:
o Anémie- nedostatek Cervené krevni fady, projevujici se zvysSenou unavou,
slabosti, hu¢enim v usich, zavratémi, palpitacemi-(busSeni srdce).Celkové
je nemocny bledy.
o Granulocytopenie- je to nedostatek funkénich granulocyti-(bunky podilejici
se na obranyschopnosti organismu),se projevuje infekcemi.

o Trombocytopenie- pokles trombocyti spojen s krvacivymi projevy.

Po pfihojeni alogenniho §tépu je velmi obdvanou komplikaci akutni a chronicka forma
reakce Stépu proti hostiteli (graft versus host disease — GVHD).Jedna se o boj
transplantovaného imunitniho systému vici pfijemcovym tkanim, které rozeznédva jako cizi.
Akutni formy GVHD postihuje predevsim jatra, sliznici traviciho ustroji a kazi. Tézké formy
mohou byt smrtelné.

Chronické formy GVHD zpisobuji postiZzeni traviciho ustroji a klize a zpisobuji hlubokou
imunosupresi (potlac¢eni vlastni imunity).

Nejvétsi pricinou mortality po alogenni transplantaci od ptibuzného darce
je akutni GVHD a to az ve 20%, u neptibuznych darct se toto procento jesté zvysuje.
Alogenni transplantace se standardné neprovadéji u pacienti starSich nez 60 let, z diivodu

malé tolerance této narocné 1écby a celkoveé naro¢ného postupu.

Nemocni, kteti jsou léceni vysokodavkovanou chemoterapii jsou ohrozeni nejriznéjSimi
infekcemi. Proto je nutnd hospitalizace na specializovanych oddélenich, kde vybavenost
pracovisté prispiva ochranou pied prinikem infekce zvenéi — ze vzduchu, stravy, vody,
rukou a odévu oSetiujiciho persondlu. Zakladnim piedpokladem je tedy umisténi nemocného
na jednoltizkovém pokoji s laminarnim proudénim vzduchu. Zde je nemocny po celou dobu
hospitalizace az do uplné regenerace kostni diené, ale i celkového zdravotniho stavu.

Jak jiz bylo uvedeno zvySené pozadavky jsou i na stravu a vodu, jelikoz by neméla osahovat
patogenni Zivé mikroorganismy, zvlasté pak kvasinky a houby.

A to jak v obdobi pancytopenie, kdy jsou pozadavky na dodrzovani aseptickych podminek
mnohem vys$i, ale i mésic po autologni transplantaci a 6 mésicti po alogenni transplantaci.
Proto kazdy nemocny pfi propusténi dostava pisemné informace o doporuc¢eném rezimu, ktery
je nutno po transplantaci dodrzovat, aby nedoslo k zadvaznym komplikacim.

(Kozak a kol. 2001)
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1. 3. Nemoc leukémie

Poprvé toto slovo pouzil Rudolf Ludwig Karl Virchow v roce 1945.Pusobil jako 1ékaf,
patolog, biolog a politik.Vystudoval medicinu v Berlin€ na vojenské akademii, a poté se stal
profesorem.Jedno jeho z nejslavnéjsich pravidel je ,,Omnis cellula e cellula“- ,,Kazda bunka
pochazi z dalsi bunky“.To se vztahuje K jeho poznani, Ze ne cely organismus, ale jen jisté
buniky nebo skupiny bunék se mohou stdt nemocné.Virchow zalozil 1ékatské pole celularni
patologie.

( www.wikipedia.infostar.cz/l /le/leukemia.html )

Leukémie toto slovo znamena v latinském jazyce ,,bélokrevnost* neboli zmnozeni zhoubné
zménénych bilych krvinek.Leukémie, ale neni jednotnou chorobou, je to souhrnny ndzev pro
skupinu chorob, které se vyznacuji zmnozenim bilych krvinek, které jsou obvykle maligné
(zhoubng) zménéné.Uptesnéni typu leukémie se provadi po mikroskopickém vysetteni bilych
krvinek.Obecné Ize leukémie rozdé€lit na akutni- vznikajici nahle, které by svym pribéhem
pokud by byly neléené mohli nemocného usmrtit fadoveé v tydnech.

A déle leukémie chronické, neboli leukémie s pozvolnym pribéhem se kterymi nemocny
muze 1 bez 1éCby Zit 1 fadu let.

(www.transplantace/malyslovnicekpojmu.php.cz) .

1.3.1. Jednotlivé typy leukémii

Hematologické malignity tvoii ve vyspélych zemich 7% ze vSech malignit u muZza
a 6% u zen. Leukémie jsou tedy Sestou nejcastéj$i maligni chorobou u obou pohlavi.
Epidemiologické studie dokazaly, Ze mohou existovat souvislosti mezi vyskytem jednotlivych
krevnich malignit a naptiklad infekci viry, expozici chemikaliim a radioaktivnimu zafeni
a dalsi. Pfesto vSak stéle plati, Ze etiologie hematologickych malignich onemocnéni
neni ve vétSin€ piipadi zndma. SpiSe nez o konkrétni etiologii hovofime u hematologickych
malignit o rizikovych faktorech, jejichz vyskyt zvySuje riziko vzniku hematologického
onemocnéni.
Znéame pét rizikovych faktori:

o lonizujici zafeni (gama-paprsky,RTG)

o cytostaticka lécba
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o chemikalie (benzen, toluen, dehet napft. v cigaretovém kouti)
o infekce viry

o genetické faktory

Klasifikace hematologickych malignit

K maligni transformaci dochazi na nékterém diferenciacnim stupni kmenové buiiky- (tzn.pti

dozravani kmenové buiiky, ze které za fyziologickych podminek vznikd zrald plné¢ funkéni

krevni buiika). Jednotlivé choroby se proto 1isi irovni ptedpokladaného zvratu.

Piehled rozdéleni hematologickych malignit

Akutni leukémie:

-akutni myeloblastové leukémie (AML)

-akutni lymfobalstové leukémie (ALL)
Chronické leukémie:

-chronicka lymfocytova leukémie (CLL)

-prolymfocytova leukémie (PLL)

-leukémie s vlasatymi bunikami (hairy cell leukemia- HCL)
Myelodysplastické syndromy

-refrakterni anémie (RA)

-refrakterni anémie s excesem blastii (RAEB)

-refrakterni anémie s excesem balsti v transformaci (RAEB-T)

-refrakterni anémie s prstencitymi sideroblasty (RAS)

-chronick4 myelomonocytova leukémie (CMML)
Chronické myeloidni leukémie a neleukemické myeloproliferacni choroby

-chronickd myeloidni leukémie (CML)

-polycythaemia vera (PV)

-esencialni trombocytémie (ET)

-myelofibroza s myeloidni metaplazii (MMM)
Neleukemickeé lymfoprolifercni choroby

-Hodgkinova choroba (HD)

-nehodgkinsky lymfom (NHL)

(Kozak a kol.2001)
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1.3.2. MozZnosti 1é¢by obecné — dFive a dnes

Leukémie je velmi zavazné onemocnéni, které vyzaduje neodkladné feSeni
na specializovaném pracovisti, jelikoz nelécena nebo nedostate¢né 1écend leukémie
vede ke smrti nemocného.Za poslednich 10 let bylo dosazeno velkého pokroku v 1é¢bé.
Dnesni moderni terapie je velmi razantni a tim se stava naro¢nou pro pacienta,
Vysledky 1écby jsou i pies jeji ndrocnost korunovany uspéchy, kdy je mozné fici, Ze stovky
nemocnych mohou byt vyléceni.
Progndza u star§ich nemocnych (nad 50 let), vSak zlstavd nadale vazna a lécebné vysledky
nejsou zdaleka tak dobré jako u nemocnych mladsiho véku.
V terapii hematologickych malignit se vyuziva 1é¢ba cytostaticka, radiotrapie, nékdy téz 1écba
chirurgicka a transplantace krvetvornych bun¢k. Nedilnou soucasti terapie je i1 lécba
podpiirnd, tou rozumime opatfeni, ktera potlauji symptomy choroby, snizuji negativni
vedlejsi ucinky 1é¢by a podporuji jeji efektivitu.

(Kozék a kol. 2001)

Historicky piehled

e Vroce 1827 Velpeau poprvé popisuje onemocnéni, které by mohlo byt oznaceno
jako leukémie.

e Vpoloving¢ 19.stoleti Donné a doktor Benet na jeho pracovisti v Pafizi popsali
preciznéj§imi popisy nemocné s nahromadénim bilych krvinek v Krvi.
Domnivali se vSak, ze jde o hnis, Zadné hnisavé loZisko nebylo nalezeno.

o 1845, 1846, 1847 — Virchow poprvé popsal sprdvné nemocné a charakterizoval
onemocnéni, pii kterém nejde o hnisdni, ale o samotné onemocnéni krve.
V roce 1847 pak poprvé pouzil termin leukémie.

e V roce 1857 Friedreich rozdélil leukémie na akutni a chronické.

e Vroce 1867 Neumann poprvé pouzil terminu myelogenni leukémie.

e Roku 1865 zavedl Lissauer arzén do 1é¢by leukémii.

e Zacatkem 20.stoleti byla do 1écby leukémie zavedena radioterapie. Po dlouha

desetileti byla, ale 1écba neuspokojiva.
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e Prvni a druha svétova valka pfinesla do 1é€by nahodné zjisténi cytostatickych ucinka
zmény na kostni dfeni po pouziti tohoto plynu. Za druhé svétové valky pfi
vySetfovani havérie lodi vezouci tento plyn, bylo zjisténo, ze dochazi k poskozeni
kostni dien¢ a lymfatickych uzlin.To vedlo k podniceni studie na zvitatech
a ke klinickému zkousSeni.

e Vroce 1946 Goodman et al. poprvé podal chemoterapii v 1é¢bé leukémie.

Lécba nebyla Gispésna, ale vedla k dal§imu vyzkumu cytostatik.

e 50. a 60. Iéta 20.stoleti pfindsi objevy dalSich jednotlivych cytostatik do 1éCby
leukémie.

e 70. 1éta az dosud, dochazi k dramatickym zménam jednak v klasifikaci leukémii,
ale pfinasi i poznatky o dalSich zptisobech 1éCby, kterou je 1 alogenni a autologni
transplantace kostni dien¢.

(www.linkos.cz/vzdelavani/3-99/3.php/ ¢lanek J.Mayer IlLinterni klinika FN Brno)

Dulezité je fici, Ze cesta k tomuto dneSnimu stavu poznani nebyla viibec jednoducha.
Doufam a pevné véiim, Ze neustaly rozvoj v této oblasti pfinese mnoho dalSich poznatki
a novych postupl v 1écbé této zakeiné nemoci, kterou je leukémie. A diky, které budou moci
byt zachranény dalsi stovky lidskych zivoti.
Lécbu této zavazné nemoci bych ptirovnala k béhu na dlouhou trat’ a proto bych chtéla dodat,
Ze nezbytnou soucasti je 1 trpélivost, nadéje a vira v uzdraveni bez, které by vSechny 1é¢ebné

metody moderni mediciny byly zbytecné.
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1.4. Psychicka oblast

Clovéka ve zdravi i v nemoci je nutno viddt celostné. Z toho plyne, ze kromé aspekt

biologickych je tieba uvazovat i o aspektech psychickych a socialnich.Tento piistup
je vyjadien v modelu bio-psychosocialnim.
Pro kazdého clovéka je pfijeti a vyrovnani se, se skuteCnosti, Ze onemocnél zdvaznym
onemocnénim velmi té€zké. Psychické reakce a prozivani nemoci jsou velmi individualni.
Objevuje se cela paleta emocnich odpovédi od rozladéni po tézkou psychopatii.
Typ psychické reakce nemocného a zptsob prozivani nemoci zalezi na né¢kolika faktorech:

e na premorbidni osobnosti nemocného

e stavu vyssi nervové ¢innosti

e osobnich vlastnostech a schopnostech

¢ hodnotové orientaci

e stylu zivota

¢ na uspokojovani potfeb nemocného

e socidlnim zdzemi

e 7zvlasté pak na citovém zazemi rodiny

e na funk¢nosti rodiny

e vztahu k zaméstnani

e véku nemocného

e mife a rozsahu informovanosti o nemoci

e na zpisobu podavani informaci

e duvére ke zdravotniklim

e na fazi a zplisobu jakym onemocnéni probiha

Ptechod ze zdravi do nemoci, zvlasté u clovéka do té doby zdravého, znamend mnozstvi
novych a neznamych situaci, se kterymi se obtizné vyrovnava. Znamena zménu zab&hnutého
zivotniho stylu, znamenda nové mezilidské vztahy s lidmi, od kterych zpo€atku nevi, co mlize
ocekavat. Nemoc znamend pfijit do styku se zdravotnickou technikou, jejiz smysl a funkci
nemocny chape jen z Casti. Navic na pocatku nemocny nema ptedstavu o tom, co vSe se
Vjeho zivot¢ zméni.To vSe Cini pfechod do nemoci obdobim psychicky ndroénym svou
novosti a sloZitosti.

(Bartlova 1993)
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1.4.1. Psychicka podpora rodinou

V oblasti zvladani nemoci vykazuje svou diilezitost rodinné prostredi, zvlast¢ pak dynamika
rodinnych vztahli. Zména celkového stavu nemocného se netyka jen jeho samého, ale Casto
1 mimofadné intenzivné jeho vztahti, manZzelstvi a rodiny. Celkov¢ 1ze fici, Ze rodiny,
ve kterych nékdo onemocni se méni. Schopnost vyrovnavat se s onemocnénim je rozdilna jak
u nemocného, tak i u jeho rodiny. Uroveti i rozsah adaptace nemocného na nemoc je do jisté
miry ur€ovana i tim, jak je rodina schopna vyrovnavat se s tézkymi zivotnim situacemi.
Jak jsou ¢lenové rodiny pfipraveni mezi sebou komunikovat, formulovat a fesit problémy,
vyjadfovat nazory, zaujimat jednozna¢né postoje k otdzkdm nemoci, prokazovat si vzijemné
pochopeni a podporu. Kazdé postizeni rodiny nemoci, ptedstavuje celou fadu otazek, které
musi byt analyzovany s nutnosti hledani optimalnich feSeni. Rodina neni na skute¢nost
vazné nemoci pfipravena, stejné tak, jako nemocny. Je proto nutné, aby nejen nemocny,
ale 1 cela rodina prehodnotila predstavu své perspektivy, tak aby co nejvice korespondovala
s danou situaci. To vyZaduje nejen piehodnoceni zivotniho stylu, ale i Uroveil vzajemnych
vztaht, protoze celd funkce rodiny se mize podstatné zménit v rdmci své vlastni struktury a i
ve vztahu vii€i okolnimu svétu.

Zakladnim pozadavkem je vSak potieba ,, otevienosti* vSech.

(Bartlova 1993)

1.4.2. Psychicka podpora zdravotniky

Onemocnéni znamend pro €lovéka zménu v jeho Zivoté. V ptipadé hospitalizace je tato
zména 1 docasnou zménou jeho socidlniho prostfedi, v némz se odehrava jeho kazdodenni
zivot. Hospitalizovany nemocny je tedy docCasné vytfazen ze spoleCnosti zdravych.
Subjektivné se ocitd v postaveni psychicky a spolecensky podiizeného. Nemocnému se casto
tik4, co smi, co nesmi, co musi. To je podstatnou zménu oproti normalnimu Zivotu a znamena
pro nemocného velkou zatéz, kromé vlastni nemoci. Vstup do nemocnice znamena, nutnost
osvojit si novou roli. Ne kazdy jedinec si vSak osvojuje novou roli se stejnou snadnosti.
Nékdy si zdravotnici tuto skute¢nost, ani neuvédomuji.

Proto jednim z pfedpokladii pro GspéSnou 1écbu je optimalni zvladnuti roli,

jak zdravotnickymi pracovniky, tak nemocnym.
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Nedilnou soucasti GspéSné 1écby je divéra mezi nemocnym a zdravotniky, ktefi mu jsou
oporu. Nemocny ¢eka od zdravotnikd nejen somatickou péci a 1écbu, ale i povzbuzeni,
posileni nadé&je a silu k dal§imu boji s nemoci. Cekd i vyjasnéni chmurnych piedstav a
predtuch. Ocekava slova utéchy.

(Kiivohlavy 2002)

1.4.3. Psychicka podpora okolim

Kontakt s okolim je pro nemocného velmi dulezity, nebot’ je pfirozenym pokracovanim
osobnich vztahil a pro psychicky stav nemocného je velmi potiebny. Kromé rodiny to jsou
ptatelé, Skola, pracovisté a dals§i pro ného dilezité, které spoluutvéieji model chovani
nemocného, dillezité v jeho reakci na nemoc. Kazdd nemoc vede k omezeni, ¢i ztraté
nékterych vazeb, znamenajicich pro nemocného silnou emotivni zménu.

Nelze vSak opomenou i negativni vlivy, kterymi miize byt ovlivnén celkovy zdravotni stav
nemocného. Rodina nebo pfatelé mohou zplsobit sdélovanim nepiijemnych zprav, ci
nevhodnym srovndvanim nemocného s jinymi ptipady nemoci, které¢ znaji ze svého okoli,
psychické rozladéni, az zhorSeni stavu nemocného. Dochazi totiz k jistému napéti mezi
nemocnym a chorobnym stavem, které neprospiva lécebnému procesu.

Nemocny od okoli ocekava spiSe rozptyleni, ptatelskou nebo citovou komunikaci,
odreagovani od probléml. Nevhodnd komunikace vSak mize vést k melancholickym
naladam, ¢i oZiveni problému nemoci.

Zavérem lze fici, Ze je nespornad souvislost mezi léCebnym procesem a vlivem rodinnych
ptislusnikii a ptatel na jeho pozitivnim, poptipadé negativnim prab¢ehu.

(Bartlova 1993)
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1.4.4. Socialni opora

Kazda nemoc ma urcité socidlni disledky. Nemocnému zptsobuje nemoznost vykonavat
dosavadni Cinnosti ve své profesi. To ma vyznamny vliv na sociockonomické podminky
zivota. Zde se otvira Siroké pole piisobnosti pro odborniky ze socidlnich sfér, ktefi mohou
pomoci zvladnout negativni diisledky nemoci.

Objevuji se vSak 1 zmény v oblasti traveni volného ¢asu, omezeni nebo nemoznost dalsi
¢innosti v riznych spolecenskych, kulturnich, a jinych oblastech. Proto velmi zalezi
na odbornicich, sploupracovnicich a rodinnych pfislusnicich, aby pomohli nemocnému
z tohoto stavu a zabezpe¢ili mu navrat do spole¢nosti. Casto je velmi nutné najit ¢innost,
ve které by se nemocny plné realizoval.

Socialni opora by se tedy méla zamétovat na jednotlivé okruhy onemocnéni, nebot’ neni
mozné navrhnou socidlné technicka opatfeni pro vSechny nemocné stejne.
Jen tehdy podafi-li se zmapovat, jaké socialni disledky to které onemocnéni piinasi, lze
vytvofit kvalitni socialni oporu a tim zkvalitnit Zivot nemocného.

(Bartlova 1993)

1.5. Moznosti hodnoceni kvality

1.5.1. Hodnoceni kvality Zivota pomoci dotazniki- obecné

Metod, kterymi miiZze byt métena kvalita Zivota je velmi mnoho. MiiZeme je rozdélit do
ttech skupin: I. Metody méteni kvality Zivota, kde kvalitu Zivota hodnoti druh4 osoba
II. Metody méteni kvality zivota, kdy hodnotitelem je sama dané osoba

III. Metody smiSené, které jsou kombinaci metod typu L.a II.

VétSina metod vSak nemocnému piedklada hotové oblasti a hotova kritéria, ke kterym

se ma vyjadovat. Cast dotaznikli zjist'uje objektivni data o kvalité Zivota nemocného a &ast
dotaznikll je zamétena na subjektivni pocity nemocného.

Mezi nejjednodussi zplisob zjistovani kvality Zivota je metoda VAS(Visual Analouge

Scale = vizudlni anologova skala. Kfivohlavy popisuje tuto Skélu jako deseticentimetrovou
svislou usecku nebo jako vodorovnou tsecku stoupajici pod thlem 45°, na které levy konec

znaci mimoradné Spatny stav a pravy konec tsecky velice dobry stav.
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Dalsi metodou meéfeni kvality zivota dle Kiivohlavého je systém SEIQoL (Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life = Systém individualniho hodnoceni kvality Zivota)
Tento zptisob neklade pfredem kritéria, ktera by stanovovala spravné ¢i nespravné, ale vychazi
Z osobnich predstav.

Metoda SEIQoL chépe kvalitu zivota jako individudlni a vychazi z nejzakladnéjsich cilt
¢loveéka a zjistuje do jaké miry se mu dafi cilli dosahovat. Je tedy pozadan, aby uvedl pét
zjistime 1 to, jak moc si toho kterého cile vazi a jak je pro ného dulezity. Vyhodnocenim
dotazniku pak dostavame Ciselné vyjadienou miru spokojenosti s zivotem.Vysledek ndm dava
obraz celkové zivotni pohody nemocného anglicky vyjadieno jako“well- being*- pohoda.
Celkova Zivotni pohoda nemocného jak se ukéazalo, v pozadi mnoha pojeti kvality zivota 1
zpusobu méteni kvality Zivota, je ¢asto odlisné od fyzického stavu nemocného.

(K#ivohlavy 2001,2002)

K hodnoceni kvality Zivota jak jiz bylo uvedeno je vyuzivano dotaznikd, a to :

- Generickych = (obecnych) - vSeobecné hodnoti celkovy stav nemocného bez ohledu
na dané onemocnéni. Jejich vyhodou, je ze si v§imaji kvality Zivota nemocnych v cO
populace nebo ke srovnani velikosti ovlivnéni kvality Zivota rliznymi onemocnénimi.
Na druhé strané jsou vSak malo citlivé k jemnéj$im zménam zdravotniho stavu.

- Specifickych — ty jsou koncipovany pro hodnoceni celkového stavu nemocného nebo
specifického aspektu kvality Zivota, jakym je naptiklad bolest, Unava, apod..
Se specifickymi dotazniky jsou Casto uzivany i tzv. moduly zaméfené na specifické
symptomy a obtize u danych typiti onemocnéni. Tyto dotazniky jsou vyrazem snahy o
co nejpresnéjsi poznani faktord ovliviwjici kvalitu Zivota.

- Kombinovanych — obsahuji ¢ast generickou (obecnou) a ¢ast specifickou.

(Salajka 2000)
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1.5.2. Hodnoceni kvality Zivota pomoci dotazniki u lidi nemocnych leukémii

K hodnoceni kvality Zivota u nemocnych po transplantaci krvetvornych bunék je jak

vyplyva z mnoha zahrani¢nich studii, vyuzivano specifickych dotaznikti, z mezinarodnich
lze zminit napftiklad ,,Functional Assesment of Cancer Treatment — Bone Marrow
Transplantation Questionnaire = FACT — BMT, Cancer Quliaty of Life Questionnaire
C30=ECORT QLQ C30, ale i generickych mezinarodnich dotaznikii naptiklad European
Quality of Life Questionnaire — Version EQ-5D Vv hodnoceni globalni kvality Zivota.
Prvni studie na hodnoceni kvality zivota nemocnych po transplantaci krvetvornych bunék
byly provedeny v zahrani¢i na pielomu 70.a 80. let 20. stoleti a to v souvislosti se
vznikem prvnich néstrojii na hodnoceni kvality zivota. Nastroji k hodnoceni jsou minény
dotazniky ptekladané nemocnym. Mezi prvni dotazniky patii Karnofsky Performence
Status Scale (KPSS). Nejvice studii k hodnoceni kvality zivota po transplantaci
krvetvornych bun¢k pochdzi vétSinou ze zemi zapadni Evropy ( Finsko, Velka Britanie,
Svédsko), Ameriky a v neposledni fadé z asijskych zemi (zejména Ciny). V pribghu 90.
nasledného uzivani v praxi. Avsak jediné sdm nemocny je schopen posoudit do jaké miry
ma jeho onemocnéni a jeho 1écba dopad na jeho fyzické a psychické zdravi a jak v
této souvislosti ovliviiuje zplisob jeho zivota, jak kvalitné muize zit i1 s danym
onemocnénim.

(Slovacek 2005)
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2. EMIRICKA CAST

2.1. Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jakou mérou ovliviluje transplantace krvetvornych bunck
kvalitu Zivota nemocného. Snazila jsem se zamapovat oblast fyzickou, psychickou a sociélni.

Pomoci otazek zaméienych na oblast fyzickou jsem zjiStovala subjektivni vnimani zmén
zdravotniho stavu. Cilem otazek v oblasti psychické bylo poukézat na zmény V této oblasti
a zjisténi soucasného psychického stavu nemocného a jeho pocitti. Otdzkami zamétenymi na
oblast socidlni jsem zjistovala k jakym zménam doslo v pracovnim a osobnim Zivoté.

Dale jsem zjiStovala, jak kvalitu Zivota po transplantaci charakterizuje sém nemocny.

Duraz byl kladen ptedevs§im na subjektivni prozivani.
2.2. Sledované cile

Vytvorila jsem si nasledujici sledované cile

V oblasti fyzické

2.2.1. Nemocny ma obtize pii vykonavani namahavéjSich ¢innosti.
2.2.2. Nemocny se citi unaven.

2.2.3. Nemocnému chybi chut k jidlu

2.2.4. Transplantace pozitivné ovliviiuje kvalitu Zivota nemocného

V oblasti psychické

2.2.5. Nemocny ma obavy, zZe se nemoc vrati
2.2.6. Nemocnému se zméni zebti¢ek hodnot
2.2.7. Zpusobuje psychické napéti

2.2.8. Nemocny je ¢asto podrazdén a deprimovan

2.2.9. Nemocny ma potize se soustiedit
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V oblasti socidlni

2.2.10. Pocituje limitaci ve spolecenském zivoté

2.2.11. Nezptsobi zménu v partnerském a sexualnim vztahu
2.2.12. Pocituje limitaci ve sportovnich aktivitach a praci
2.2.13. Zméni se chovani pratel viici nemocnému

2.2.14. Nemoc ovlivni finan¢ni situaci

2.2.15. Upevni se rodinné vztahy

2.3. Metodika

K ziskani potfebnych informaci jsem zvolila formu anonymniho dotazniku. UZity dotaznik
obsahoval celkem 35 otdzek. Dotaznik byl rozdélen na dvé Casti. Verzi A, kterd obsahovala 5
otazek plus visudlni analogovou skalu pro hodnoceni celkové kvality Zzivota, tato Cast
dotazniku vznikla modifikaci ¢eské verze mezinarodniho generického dotazniku European
Quality of Life Questionnaire — Version EQ-5D- k hodnoceni globalni kvality Zivota po
transplantaci krvetvornych bunék.(Danikova, Dlouhy 2001). Druhd cast dotazniku Verze B
byla vytvotfena mnou. O tcelu dotazniku byli nemocnd informovéni v tivodni ¢asti dotazniku.
Nemocni byli osloveni na odd€leni a v ambulanci, pouze ti kteti méli zajem mohli tyto
dotazniky vyplnit. Celkem tedy bylo rozddno 50 dotaznikd, z tohoto poctu se jich vratilo 41
fadné vyplnénych, coz €ini 82% navratnost.

Data jsem zpracovala a graficky zaznamenala do tabulek a grafu.

2.4. Charakteristika zkoumaného souboru

Do souboru byly zafazeni nemocni po transplantaci krvetvornych bun¢k tedy kostni diené
a perifernich kmenovych bun€k na Odd¢leni klinické hematologie II. Interni kliniky Fakultni
nemocnice v Hradci Kralové. Vybér byl spoluuréovan ochotou nemocnych se na vyzkumu
podilet.Celkem bylo osloveno 50 nemocnych z tohoto poctu se zapojilo 41 ne-
mocnych.Skupina byla tvofena 21 muzi a 20 Zenami. Nejvétsi pocet byl tvofen nemocnymi
v rozmezi od 35-55 let , ve v€ku 30 let a mén¢ bylo 14 nemocnych, nejstar§Sim nemocnym
bylo do 70 let. Perifernimi kmenovymi buitkami bylo transplantovano 37 nemocnych a kostni
dfeni 4 nemocni. Neznamych darci krvetvornych bunék bylo 5, darct ptibuznych 6 a ptevod
vlastniho $tépu byl proveden 30 nemocnym.

(Podrobngjsi charakteristiky jsou uvedeny v tabulkéch a grafech).
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2.5. Vysledky

Vysledky jsou rozdéleny dle metodiky vyzkumu. Pro pfehlednost a ndzornost uvadim

vysledky vyzkumu v tabulkéach a nékteré soucasné v grafech (graf vysecovy,sloupcovy).

Zjisténa data jsem shromazdila v tabulkach cetnosti.

Symbolika pouzZita v tabulkach:

absolutni ¢etnost

relativni ¢etnost v %

Ni
fi

pro vypocet relativni ¢etnosti byl pouzit vzorec fi=ni/n.100

celkova Cetnost

>

Poznamka: hodnoty relativnich Cetnosti jsou zaokrouhleny na dvé desetinnd mista.

I.CAST DOTAZNIKU = VERZE A

OTAZKA &1

POHYBLIVOST

Odpovedi

Bez potizi

S potizemi

Neschopen

>z

73,17%

VERZE A Graf €. 1- Pohyblivost

29, 24,39%

O Otazka ¢.1
Pohyblivost
B bez potizi

O s potizemi

H neschopen

Komentai: 1.74% respondentii uvadi pohyblivost bez obtizi

2. 24 % respondentii uvadi pohyblivost s obtiZemi

3.

2% respondentii uvadi neschopnost u oblasti pohyblivosti
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OTAZKA &. 2

SEBEOBSLUHA

Tabulka ¢.2

Odpovédi | ni | i)
Bez potizi 73,17
S potizemi 26,83

Neschopen 0
) 100,00

VERZE A Graf ¢é. 2 Sebeobsluha

B Otazka ¢. 2
O Sebeobsluha
A B bez potizi
0,00% B s potizemi

73,17%
H neschopen

Komentdr : 1.73,17% respondentii nemélo potiZe pri sebeobsluze

2. 26,83 % respondentii mélo potiZe pii sebeobsluze
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OTAZKA &. 3

OBVYKLA CINNOST

Tabulka ¢. 3

Odpovedi

Bez potizi

S potizemi

Samostatné neschopen

)

2,44%

31,71%

65,85%

VERZE A Graf €.3 Obvykla ¢innost

B Otazka €.3 Obvykla
€innost
B bez potizi

O s potizemi

B neschopen

Komentdi : 1. 65,85% respondentii nema obtiZe s obvyklou ¢innosti

2. 31,71% respondentii uvadi obtiZe s obvyklou ¢inosti

3. 2,44 % respondentii je samostatné neschopno obvyklé ¢innosti
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OTAZKA &.4
BOLEST/OBTIZE

Tabulka ¢. 4

Odpovédi
Z4dna bolest

Stfedné zavazna bolest

Extrémni bolest
p)

17,07% 0,00%

82,93%

VERZE A Graf ¢.4 Bolest/Obtize

B Otazka ¢.4
Bolest/obtize
B zadna bolest

@ stfredné zavazna

B extrémni bolest

Komentdr : 1. 82,93 % respondentii neudava bolesti

2.17,07 % respondentii udava stiedné zavazné bolesti
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OTAZKA &5

UZKOST/OBAVY/ DEPRESE

Tabulka ¢.5

Odpovédi
Zadné

Stiedni

Extrémni
z

VERZE A Graf é.5 Uzkost,obavy, deprese

48,78%

| Otazka ¢€.5
Uzkost/Obavy

/Deprese
3 zadné

B stredni

0,00%

B extrémni

51,22%

Komentari: 1. 48,78 % respondenti neuvadi Zadné deprese, obavy ani uzkost

2. 51,22 % respondenti uvadi uzkost, obavy a deprese
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VERZE A
Visudlni analogovd stupnice pro hodnoceni kvality Zivota po transplantaci

Tabulka ¢. 6

Odpovédi v procentech
30%
40%
50%
60%

70%

80%

90%

100%
>

VERZE A Graf€.6 Visualni analogova stupnice

2,44%

26,83% 2,44%

4,88%

19,51% 12,20%

17,07% 14,63%

Komentdr : 1. Na 30 % se citi 2,44 % respondenti

. Na 40 % se citi 2,44 % respondenti

. Na 50 % se citi 19,51 % respondentii
. Na 60 % se citi 4,88 % respondentu

. Na 70 % se citi 14,63 % respondentii
. Na 80 % se citi 17,07 % respondentii
. Na 90 % se citi 26,83 % respondentii
. Na 100 % se citi 12,20 % respondentu

@ N SN N A W N
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II. CAST DOTAZNIKU = VERZE B

Mnou vytvorené doprujici otazky k verzi A

OTAZKA &1
Vase pohlavi?

Tabulka ¢.1

VERZE B Graf ¢. 1 Vase pohlavi?

22
20
1g B .
Zena muz
BVERZE B Grafé&. 20 21

1 Vase pohlavi?

Komantay: 1. Dotaznik vyplnilo 21 muzu, coz je 51,22%

2. Dotaznik vyplnilo 20 Zen, coZ je 48,78%
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OTAZKA &2
Vas vék?
Tabulka ¢. 2

Odpovédi
0-30 let
31-55let

56-70let
71 a vice let

)

VERZE B Graf €.2 Vék

W 0-30 let
@ 31-55let
@ 56-70let
B 71a vice let

B14,63%

3 0,00%

0,
B 51,22% 34,15%

Komentdr: 1. Do véku 30 let odpovédélo 14 respondentii coz je 34,15%
2. Od 31-55 let odpovédélo 21 respondenti coZ je 55,22%
3. 0d 56-70 let odpovédélo 6 respondenti coz je 14,63%
4. Nad 70 let neodpovidal Zadny respondent
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OTAZKA &3

Typ transplantace?

Tabulka ¢. 3

Odpovedi
Kostni dient
PKB

>

VERZE B Graf ¢.3 Typ transplantace

50

0

kostni dren PKB

B VERZE B Graf ¢.3 4 37
Typ transplantace

Komentdr: Transplantace kostni diené u 4 respondentii, coZ je 9,76%
Transplantace perifernich kmenovych bunék u 37 respndenti,
coZ je 90,24%
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OTAZKA &. 4

Darcem byl?

Tabulka ¢. 4

Odpovédi
Neznamy dérce
Ptibuzny darce

Darce jsem byl j& sdm
)y

VERZE B Graf ¢.4 Darcem byl?

14,63%
12,20%

B pribuzny
73,17% B neznamy darce
B darcem ja sam

Komentai: Neznamy darce 12,20%
Déarcem byl pribuzny 14,63%

Darcem jsem byl ja sam 73,17%
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OTAZKA &5
Jste kuiak, nekurak, byvaly kurak?

Tabulka ¢. 5

Odpovedi
Kurak
Nekuiak
Byvaly kurak
Y

VERZE B Graf €.5 Jste kurak, nekurak, byvaly kurak?

0,
48,78% AU B kufak

B nekurak

B byvaly
39,02% kurak

Komantadi: Kuiiakem je 12,20% respondenti
Nekurak je 39,02 % respondenti
Byvalym kurikem je 48,78% respondentu
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OTAZKA &. 6

Vyskyt komplikaci?

Tabulka ¢. 6

Odpovédi

Ano

Ne

)

40

20

0

VERZE B Graf ¢. 6 Vyskyt komplikaci

B VERZE B Graf ¢. 6

10

31

Komentai: Vyskyt komplikaci byl u 10 respondentii, coZ je 24,39%

Bez komplikaci bylo 31 respondenti, coZ je 75,61%
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OTAZKA &. 7

Mate potize pii vpkondvani namahavéjSich cinnosti?

Tabulka ¢.7

VERZE B Graf €. 7 Potize pfi namahavych ¢innostech

7,32%

34,15%

B3 Ano
B Ne
B Velmi

58,54%

Komentdai: 58,54% respondenti uvedlo potiZe pri zvySené namaze
34,15% respondentii nemélo potiZe pri zvySené namaze

7,32% respondenti mélo velké potiZe pii zvySené namaze
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OTAZKA &.

8

Mate bolesti?

Tabulka ¢. 8

VERZE B Graf ¢. 8 Bolesti

50
0
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 8 12 29

Bolesti

Komentdr: Bolesti udalo 12 respondentii, coZ je 29,27%

Bolest neudalo 29 respondenti, coZ je 70,73%

49




OTAZKA &9

Citite se nékdy unaven(a)?

Tabulka ¢.9

VERZE B Graf €. 9 Pocit unavy

24,39%

B Ano
B Ne
B Obcas

60,98% 14,63%

Komentd¥: Unavu pocit'ovalo 24,39 % respondentii
Obc¢asnou tinavu pocit’ovalo 60,98% respondentii

Bez obtizi se citilo 14,63% respondenti
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OTAZKA &. 10

Chybi Vam chut’ k jidlu?

Tabulka ¢.10

VERZE B Graf €. 10 Chut k jidlu

50
0
Ano Ne
B VERZE B Graf ¢. 10 18 23
Chut k jidlu

Komentai: Normalni chut’ k jidlu uvedlo 23 respondentii, cozZ je 56,10%

Nechutenstvim trpélo 18 respondenti, coZz je 43,90%
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OTAZKA &. 11

Mate potize se spankem?

Tabulka ¢. 11

VERZE B Graf ¢.11 Problémy se spankem

19,51%

B Ano
E Ne
B Obcas

48,78%

31,71%

Komentdi: Problémy se spankem udavalo 19,51% respondentii
Obcasné problémy se spankem udavalo 48,78% respondentii

Bez problémii se spankem bylo 31,71%
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OTAZKA &.12

Mate obavy 7 navratu onemocnéni nebo moznych komplikaci, citite se témito
obavami stresovan(a)?

Tabulka ¢. 12

Odpovedi
Ano
Velmi

Nepiipoustim si to
)y

VERZE B Graf €. 12 Obavy z navratu nemoci

21,95%

B Ano
B Velmi

58,54% B Nepripoustim si to

19,51%

Komentar: Stresovano obavami z navratu onemocnéni se citilo 58,54% respondenti.
Velmi stresovano se citilo 19,51% respondentii

Obavy z navratu nemoci si nepiipoustélo 21,95% respondenti
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OTAZKA & 13

Zmeénil se Vas Zebiicek hodnot?

Tabulka ¢.13

Odpovedi
Ano
Ne
Casteéné
py

VERZE B Graf ¢. 13 Zebfi¢ek hodont

3 Ano
B Ne
B Casteéné

46,34%
53,66%

0,00%

Komentdr: 46,34% respondentii udalo zménu Zebricku hodnot

53,66% respondenti udalo ¢aste¢nou zménu v Zebti¢ku hodnot
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OTAZKA &. 14

Pocit’ujete psychické napéti?

Tabulka ¢.14

VERZE B Graf €. 14 Pocity napéti

50
0
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 14 25 16
Pocity napéti

Komentdy: 25 respondentii udalo psychické napéti, coz je 60,98%

16 respondenti se citilo bez obtizi, coz je 39,02%
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OTAZKA &. 15

Citite se nékdy podrazdén(a)?

Tabulka ¢.15

VERZE B Graf ¢.15 Pocity podrazdéni

22

20

18

VERZE B Graf ¢.15 20 21
Pocity podrazdéni

Komentdr: Pocity podrazdéni pocit’ovalo 20 respondentii, coZ je 48,78%

Bez obtizi se citilo 20 respondenti, coZ je 51,22%
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OTAZKA &. 16

Citite se byt deprimovdin(a)?

Tabulka ¢. 16

VERZE B Graf ¢. 16 Deprivace

25/

20
15
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 16 22 19
Deprivace

Komentay: Pocit deprivace udalo 22 respondentii, coZ je 53,66%

Deprivaci nepocit’ovalo 19 respondentii, coZ je 46,34%
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OTAZKA &. 17

Mate potize se soustiedit, neustdle se Vam ,,honi hlavou“ spousta myslenek tykajici

se VaSeho onemocnéni?

Tabulka ¢. 17

VERZE B Graf ¢. 17 Obtize se soustiredénim

50
0
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 17 32 9

Obtize se
soustiredénim

Komentai: Potize se soustiedénim mélo 32 respondenti, coZ je 78,05%

Bez potizi bylo 9 respondenti, coZ je 21,95%
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OTAZKA &. 18

Kdo Vam pomohl v nejtéZSich chvilich?

Tabulka ¢.18

Odpovedi

Rodina

Pratelé

Zdravotnicky personal

Odborna pomoc psychologa

Citil jsem se sam(a)

>

20,99% 1,23%

6,17%

25,93%

45,68%

VERZE B Graf ¢. 18 Kdo pomohl nejvice

B Rodina
3 Pratelé

B Zdravotnicky
personal

B Odborna pomoc
psychologa

O Citil jsem se
sam/sama

Komentai: 45,68% respondentii pomohla rodina

25,93% respondentii pomohli pratelé

20,99% respondentii pomohl zdravotnicky personal

6,17% respondentu se citili sami

1,23% respondentii pomohla odborna pomoc psychologa
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OTAZKA & 19

Co Vam nejvice pomdaha pii relaxaci?

Tabulka ¢. 19

Odpovedi

Rodina

Pratelé

Sportovni aktivity

Spanek

Cetba

Spolecenské aktivity

Prace

Psychologické metody

>

13,79%

31,03%
6,90%  20,69%

B Rodina

B Pratelé

B Sportovni aktivity

B Spanek

@ Cetba

O Spolec¢enské
aktivity

B Prace

B Psychologické
metody

Komentar: 31,03% respondentii uvedlo rodinu

20,69% respondentii uvedlo pratelé

6,90% respondenti uvedlo sportovni aktivity

13,79% respondentti uvedlo spanek

13,79% respondentii uvedlo ¢etbu

3,45% respondentii uvedlo spolecenské aktivity

8,62% uvedlo praci

1,72% uvedlo psychologické metody
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OTAZKA & 20

Jste zaméstndn, nezaméstndn, student, invalidni diichodce, starobni diichodce?

Tabulka ¢. 20

Odpovedi
Zameéstnan
Nezaméstnan

Invalidni dichodce
Student
Starobni dichodce

z

VERZE B Graf.20 Jste....

B Zaméstnana

36,50% 9,76% B Nezaméstnana

O Student

B Invalidni
4,88%  2,44% 46,34% dachodce
@ Starobni
duchodce

Komentdi: 46,34% respondentii bylo zaméstnano
2,44% respondentii bylo nezaméstnano
4,88% bylo studenty
36,59% bylo invalidnimi dichodci
9,76% bylo starobnimi diichodci
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OTAZKA &.21

Zijete sam/sama, s rodinou, s rodici?

Tabulka ¢.21

Odpovédi
S rodinou
S rodic¢i

Sam/sama
p

VERZE B Graf €. 21 S kym zijete?

12,20% 12,20%

B Sam/Sama
B S rodinou
B S rodici

75,61%

Komentar: 75,61% respondenti Zilo s rodinou
12,20% respondenti Zilo s rodici

12,20% respondenti Zili sami
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OTAZKA &.22

Citite se limitovdan(a) ve spolecCenském Zivoté?

Tabulka ¢.22

Odpovedi
Ano
Ne

Trochu
Y

VERZE B Graf ¢. Limitace ve
spoleéenském zivoté

19,51%
B3 Ano
B Ne
12.20% B Trochu

68,29%

Komentar: 19,51% respondentii se citilo limitovano
68,29% respondenti se citilo limitovano trochu

12,20% respondentii se necitilo limitovano
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OTAZKA &.23

Citite se limitovan(a) ve fyzickych a sportovnich aktivitach?

Tabulka ¢. 23

Odpovedi
Ano

Ne
Trochu

)

VERZE B Graf €. 23 Limitace ve fyzickych aktivitach

43,90%

0,
41,46% E Ano

B Ne
B Trochu

14,63%

Komentdi: 41,46% respondenti se citilo limitovano
43,90% respondentii se citilo limitovano trochu

14,63% respondentii nepocit’ovalo limitaci
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OTAZKA &. 24

Ovlivnilo VaSe onemocnéni Vds partnersky vztah?

(Na tuto otdazku nemuseli respondenti odpovidat = odpovédélo 39 respondentii)

Tabulka ¢.24
Odpovedi
Ano
Ne
Neodpovéedélo
z
VERZE B Graf ¢. 24 Ovlivnéni partenrského vztahu
40 -
30
20
10-
0 s
Ano Ne Neodpovédélo
VERZE B Graf ¢. 24 Ovlivnéni 5 34 2
partenrského vztahu

Komentdr: Partnersky vztah nemoc ovlivnila 5 respondentiim,coz je 12,20 %
Partnersky vztah nemoc neovlivnila 34 respondentiim, coz je 82,93 %

Nechtéli odpovidat 2 respondenti, coZ je 4,88%
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OTAZKA &. 25

Ovlivnilo Va$e onemocnéni Va§ sexudlni vztah?

(Na tuto otazku nemuseli respondenti odpovidat = odpovédélo 38 respondentii)

Tabulka ¢. 25

Odpovedi

VERZE B Graf ¢.25 Ovlivnéni sexualniho vztahu

30
20
10
0 o
Ano Ne Neodpovédélo
VERZE B Graf ¢.25 Ovlivnéni 1" 27 3

sexualniho vztahu

Komentdi: Sexualni vztah nemoc ovlivnila 11 respondentim, coz je 26,83%
Sexualni vztah neovlivnila 27 respondentiim, coZ je 68,29%

Nechtéli odpovidat 3 respondenti, coZ je 7,32%
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OTAZKA &. 26

Zpisobilo Vam VaSe onemocnéni financni obtiZe?

Tabulka ¢. 26

VERZE B Graf ¢.26 Finanéni obtize

30
20
10
0.
Ano Ne
VERZE B Graf ¢.26 27 14
Financéni obtize

Komentdi: Finan¢ni obtiZe udalo 27 respondenti, coZ je 65,85%

Bez obtiZzi bylo 14 respondenti, coZ je 34,15%
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OTAZKA &. 27

Upevnila nemoc Vase rodinné vztahy?

Tabulka ¢.27

VERZE B Graf €. 27 Upevnéni rodinnych vztah

25
20
15
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 27 22 19
Upevnéni rodinnych
vztahu

Komentdi: Upevnéni rodinnych vztahii uvedlo 22 respondentii, coZ je 53,66%

Rodinné vztahy beze zmén uvedlo 19 respondenti, coZ je 46,34
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OTAZKA & 28

Zmeénilo se chovani pidatel vici Vam?

Tabulka ¢.28

VERZE B Graf €. 28 Zména chovani pratel
50
0
Ano Ne
VERZE B Graf ¢. 11 30
28 Zména chovani
pratel

Komentdi: Zménu chovani piatel zaznamenalo 11 respondentii, coZ je 26,83%

Zménu chovani pratel nezaznamenalo 30 respondenti, coZ je 73,17%
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OTAZKA &.29

Jak hodnotite miru informovanosti o svém zdravotnim stavu?

Tabulka ¢. 29

Odpovedi
Vyborna

Dostate¢na
Nedostate¢na

z

VERZE B Graf ¢.29 Mira informovanosti

0,00%

36,59%

B Vyborna
B Dostatecna
B Nedostatecna

63,41%

Komentdi: 36,59% respondentii uvedlo miru informovanosti jako vybornou

63,41% respondentii uvedlo miru informovanosti jako dostate¢nou

70



2.6. DISKUSE

Ve své praci jsem si stanovila cile, které jsem si nasledné¢ ovéiovala pomoci odpovédi na

otazky v dotazniku.Cile jsem si rozdé¢lila do oblasti fyzické, psychické, socialni.
Cile fyzické

Cil 2.2.1. Nemocny ma obtize pri vykonavani namahavych ¢innosti.
Tento cil se mi podafilo potvrdit pomoci otazky €. 7. Kdy 58,54% respondentt uvedlo obtize
pri zvySené namaze. Velké obtize mélo 7,32% respondentli. Pii vykondvani obvyklych
¢innosti, sebeobsluhy, potize neudavali.

Cil 2.2.2. Nemocny se citi unaven
Unavu pocitovalo 24,39% respondenttl, ob&asnou unavu udalo 60,97% respondenti. Tento cil
se mi potvrdil otazkou €. 9.

Cil 2.2.3. Nemocrnému chybi chut k jidlu
Tento cil se mi nepotvrdil, coz mne pozitivné piekvapilo i piesto, ze rozdil nebyl tak
markantni, jelikoz nechutenstvi ¢asto nemocného obtézuje. Nechutenstvim tedy trpélo
43,90% respondentli. Normalni chut’ k jidlu mélo 56,10% respondentti.

Cil 2.2.4. Transplantace pozitivné zméni kvalitu Zivota
Tento cil jsem si ovéfovala pomoci Visudlni analogové skaly kvality Zivota po transplantaci.
PficemZ nejlepsi kvalita Zivota byla 100% a nejhorsi 0%. 75,61% respondentii uvedla svou
kvalitu zivota po transplantaci hodnotou nad 50%, kdy nej€astéji uvddénou hodnotou bylo
90% a to az ve 35,48%.
byla 30%.

Cile psychické

Cil 2.2.5.Nemocny ma obavy, Ze se nemoc vrati
Odpovedi na otazku €. 12 mi potvrdili cil. Nemocny je psychicky stresovan obavami
Z navratu onemocnéni nebo moznych komplikaci. Stresovdno témito obavami se citilo
58,54% respondentii, velmi stresovano se citilo 19,51%. Navrat nemoci si nepfipoustélo
21,95% respondentt. Skute¢ny vyskyt komplikaci jsem ovétovala otdzkou €. 6. Kdy vyskyt
komplikaci byl u 24,39% respondentli. Bez komplikaci bylo 75,61% respondenti. To

poukazuje na psychické obavy, které¢ nemocného velmi suzuji.
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Cil 2.2.6. Nemocnému se zmeni zebricek hodnot
Odpovéd'mi na otdzku ¢. 13 byl potvrzen tento cil. 46,34% respondentli uvedlo zménu
v zebticku hodnot. 53,66% respondentt uvedlo ¢aste¢nou zménu v Zebticku svych hodnou.
Zajimavé bylo zjisténi, ze zadny respondent neponechal sviij stavajici Zebticek hodnot.

Cil 2.2.7. Zpusobuje psychické napeti
Tento cil byl potvrzen otazkou ¢. 14. Kdy 60,98% respondentti uvedlo psychické napéti.
Respondenti se mohli vyjadfit z ¢eho nevice se pocituji psychické napéti. Nejcastéji byly
zaznamenany odpovédi kdy bylo psychické napéti zplisobeno nemoci, budoucnosti,
bezmocnosti, strachem a beznadgji, strachem o rodinu, strachem o partnersky vztah, ale i
nap¢ti zpuisobené nemocnici a hospitalizaci.

Cil 2.2.8. Nemocny je casto podrdzdeén a deprimovain
Otazkou ¢.15 se mi castecné nepotvrdil tento cil. Podrazdéni, pocitovalo pouze 48,78%
respondentl a to nejcastéji nemoci, bezmocnosti, unavou, $patnou naladou nékdy i lidskou
hlouposti. Otazka ¢.16 mi vSak potvrdila cast cile, ktera se tykala deprivace 53,66%
respondentll uvedlo pocit deprivace. Nejcastéji byl zplsoben opét nemoci, strachem o
budoucnost, strachem o budouci Zivot, starosti o rodinu, ,,v§im co se mi stalo.*

Cil 2.2.9. Nemocny ma potize se soustiedit
Myslenky tykajici se nemoci se nemocnému ,,honi hlavou* a brani mu v soustiedéni, tento cil
byl potvrzen. 78,05% respondenti udalo tyto obtize. I ptfes zdarnou transplantaci
krvetvornych bunék, ma nemocny potize se soustiedénim, jeho myslenky odbihaji k nemoci a
k jeji zakefnosti v podobé jejiho navratu, zpusobuji tak nemocnému strach z budoucnosti
proti, které jsme tak bezmocni.
Cile socialni

Cil 2.2.10. Pocituje limitaci ve spolecenském zZivoté
Tento cil se mi potvrdil pomoci otazky ¢. 22. Limitace ve spoleCenském zivoté obtéZovala
87,80 % respondentli z toho 68,29% respondentti udalo pouze ¢aste¢nou limitaci.
Respondenti mohli vyjadiit v ¢em se citi limitovani. Nej¢asté&jsi odpovédi byl strach z infekce,
a Unava.

Cil 2.2.11. Nezpiisobi zménu v partnerském a sexudlnim Zivoté

K ovéfeni tohoto cile mi pomohly otdzky €. 24 a €.25, pfiCemZ na tyto otazky nemuseli
respondenti odpovidat. Této moznosti vyuzili u otazky ¢. 24, dva respondenti a u otazky ¢.25
pak tfi respondenti. Tento cil byl potvrzen. Nemoc a transplantace nezplisobi zménu
Vv partnerském vztahu, to uvedlo 87,18% respondentd. Také nezplisobi zménu v sexualnim

vztahu, to bylo uvedeno 71,05% respondent.
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Cil 2.2.12. Pocituje limitaci ve fyzickych a sportovnich aktivitach
Tento cil jsem ovéfoval otazkou €. 23, kdy 41,46 % respondenti se citilo v t€chto aktivitach
limitovano a 43, 90% se citilo limitovano trochu.
Bez obtizi bylo pouze 14,64% respondentil. Zde se znovu potvrdil cil 2.2.2.( zvySena tinava)

Cil 2.2.13. Zmeni se chovani prdtel
Otazka ¢. 28 mi tento cil nepotvrdila, zménu v chovani ptatel viaci respondentiim
zaznamenalo pouze 26,83%, u 73,17% respondentt nedoslo ke zm&nam v chovani ptatel.

Cil 2.2.14. Nemoc ovlivni financni situaci
Tento cil se potvrdil otazkou ¢. 26. Kdy finan¢ni potize postihly 65,85% respondentd, do
ekonomickych potizi se nedostalo 34,15% respondentl. Finan¢ni potize mohly byt zpiisobeny
dlouhodobou pracovni neschopnosti, nebo invalidnimi ¢i starobnimi diichody. To se potvrdilo
votazce ¢.19 kdy 46,34% respondenti bylo zaméstnanych, ale zfejmé v pracovni
neschopnosti a 46,34% respondentii bylo invalidnimi a starobnimi ddchodci

Cil 2.2.15. Upevni se rodinné vztahy
Otazka ¢. 27 potvrdila tento cil. 53,66% respondentli uvedlo upevnéni rodinnych vztaht
vlivem nemoci. 46,34% neuvedlo upevnéni rodinnych vztahti. Respondenti se mohli vyjadfit

v ¢em se rodinné vztahy upevnily. Nejvice se zlepsila komunikace v rodiné, naslouchani,

4
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3. ZAVER

Ve své bakalarské praci jsem se vénovala problematice kvality Zivota nemocnych po
transplantaci kostni dien¢ a perifernich kmenovych bunék.

Cilem préce bylo zjistit, jakou mérou ovliviiuje transplantace kazdodenni zivot nemocného
z hlediska fyzického, psychického a socidlniho. Transplantace vyrazné piispéje k ovlivnéni
kvality zivota nemocného leukémii, ale i celé jeho rodiny. Nemoc samotna piedstavuje zadsah
Vv podobé naro¢né zivotni situace, ktera sebou nese mnoho zmén. Transplantaci dojde
k dal$im velmi zavaznym zméndm v Zivoté nemocného a to ve sféfe vefejné, kdy nemoc
vyfadi nemocného docasné nebo trvale z pracovniho procesu a on nemuize vykonavat
dosavadni profesni roli a tim se tak mize dostat do finanénich potizi. Casto je také omezen ve
svych spolec¢enskych aktivitach a to pfedevSim bezprostiedné po transplantaci, kdy miize byt
vys$§i vnimavost k béznym infekcim. Ke zménam vSak dochazi i ve sféfe privatni, nemoc
pusobi na upevnéni rodinnych vztaht, jejich zesileni, nékdy dojde i k usmifeni svart. Osobné
si vSak myslim, ze by nemoc samotna neméla byt jedinym diivodem k usmitovani. Bohuzel se
tomu tak nékdy déje. V dobé nemoci a po transplantaci potfebuji nemocni svou rodinu a své
ptatele k tomu, aby tuto téZkou a naro¢nou etapu Zivota piekonali.

Myslim, Ze i pies zmény ve fyzické oblasti, které nemocného limituji, sem nepochybné
patii inava, snizeni vykonnosti, nékdy nechutenstvi a mnoho dal§ich velmi individudlnich
obtizi, dochazi také ke zménam ve sféte psychické. Psychika nemocného leukémii je touto
nemoci zna¢né ovlivnéna.V soucasné dobé je transplantace kostni dien¢ nebo perifernich
kmenovych bun¢k €asto jedinou moznou lé¢ebnou metodou a proto nemocny i rodina doufa;ji
a veri, Ze lécba bude Gspésnd. To celou narocnou situaci jesté komplikuje, protoZe obé strany
se musi s timto faktem vyrovnat a to je mnohdy tim nejndro¢néjSim momentem v Zivoté
¢lovéka.

V uvodnich kapitolach jsem piiblizila pojem transplantace, jeji rozliseni z hlediska typu a
druhu. Déle jsem ozfejmila 1 indikace vedouci k transplantaci. AvS§ak neni moZno opomenout
ani komplikace, které sebou transplantace krvetvornych bunék nesou. DuleZitou soucasti
transplantaci, jsou vSak i registry bez kterych by v né&kterych piipadech nebylo mozné
transplantaci provést. Popsala jsem tedy jejich ulohy, ale i nelehké prvopocatky jejich

existence.
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V pasazi vénované kvalit¢ zivota, jsem vymezila tento pojem, ktery je v souvislosti
s zivotem nejen zdravych, ale zvlast€é pak nemocnych lidi casto pouzivan. Naznacila jsem
tedy 1 mozné thly pohledu na kvalitu zivota jakoz to na mnohorozmérnou veli¢inu v soucasné
dobé tolik diskutovanou.

Jednu kapitolu, jsem vénovala leukémiim. Tuto zavaznou chorobu jsem pftiblizila i
Z hlediska historického. Jakozto i moznosti chemoterapeutické 1écby, kterd si ve svych
zaCatcich vyzadala Casto 1 zivoty lidi. Dnes je vSak cytostatikum lékem, ktery zivoty
zachranuje a bez kterého si jiZ moderni medicinu nedokazeme piedstavit.

V zavéru teoretické ¢asti jsem veénovala pozornost moznostem hodnoceni kvality zivota
pomoci dotaznikli. Zminila jsem i nékteré dotazniky, které jsou vyuzivany u transplantologii
krvetvornych bunck.

Z vysledkli empirické casti vyplyva, ze kvalita Zivota je ovlivilovdna vyskytem
zdravotnich, psychickych, ale i socidlnich problému. Nemoc, kterd je 1éCena transplantaci
omezi nemocného v jeho fyzickych aktivitach, jelikoz vice nez polovina nemocnych se citi
unavena myslim, ze i1 to je jednim z hlavnich diivodd pro¢ vice nez polovina nemocnych
sportovni aktivity omezi nebo zcela vynecha. Setieni ukézalo Ze spoledensky Zivot je zasazen
u velkého procenta nemocnych.

Také se ukdzalo, Ze nejvetsi oporou pro nemocného je rodina, pratelé a zdravotnicky
personal. OvSem velmi nizké procento lidi vyuziva odbornou pomoc psychologa. A to i
pfesto, Ze znatné procento nemocnych pocituje psychické napéti, strach, Casto se citi
podrézdeéni a deprimovani. Byl prokézéan 1 negativni vliv na soustfedéni se. Vice nez polovina
nemocnych udalo tento problém.

Pti zpracovani vysledka dale vyplynul fakt, Ze relaxaci je pro nemocného rodina a pratelé.
Dalsi velmi Gc¢innou relaxaci je Cetba, spanek v n€kterych ptipadech i prace. Jen velmi malé
procento nemocnych vyuzilo nékterou z psychologickych metod. Z toho vyplyva, ze odborna
psychologicka pomoc je nemocnymi jen malo vyuzivana. Dnes$ni trh jisté nabizi mnoho 1ékl
na potlaceni tzkosti a deprese, ale osobn¢ si myslim, ze lidské slovo, empatie a naslouchani
mnohdy dokdZe pomoci mnohem vice nez farmaka.

Ve svém dotaznikovém vyzkumu jsem se snaZzila shromazdit idaje tykajici se nové zivotni
etapy Vv zivoté ¢lovéka nemocného leukémii, ktery podstoupil transplantaci kostni diené nebo
perifernich kmenovych bunék. Mou snahou bylo poukazat na nckteré problémy, které

nemocni pocituji, a které by neméli opominény.
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Provedeny vyzkum byl spiSe orientacni, ale pfesto byly ziskany zajimavé informace a
podnéty, k dalsSimu moznému rozpracovani. Myslim, Ze by bylo velmi zajimavé srovnani
pocitt rodiny a pratel, jak celou tuto situaci spolu s nemocnym prozivala.

Vystupni data budou, jak doufam, zajimava a piinosnd i pro Iékafe a zdravotni sestry,
které se v této problematice pohybuji.

Avsak nejvice je tato prace a vysledky vyzkumu uréeny nemocnym, jejich rodindm a
blizkym, kterym by mohla poskytnout cenné informace a pomoci jim vyrovnat se, s tak
naro¢nou situaci, kterou je leukémie a jeji Iécba v podobé transplantace.

Velky pfinos tato prace a vysledky vyzkumu pfinasi i pro mne. Nebot’ s témito lidmi se
denné setkdvam a pomohla mi tak pochopit jejich vnitini svét, ktery je tak poranén.

Na zavér bych ocitoval dékovny dopis nemocné svému darci

,» Na otazku, co pro nemocného clovéka znamena DARCE, tétko hleddte slova.
Mam pocit, Ze situace, ve které se clovék ocita pri prvnim zjisténi diagnozy se da prirovnat
K trosecnikovi. Plujete si po mori Zivota a najednou se zvedne vitr a zanese vds na pusty
ostrov s minimdlnimi zasobami a rozbije vasi lod. Jste sam a vite, Ze do vycerpani zdsob
zbyva par mesicu , snad par let? Jen na tuhle dobu vam ostrov poskytne obzivu a potom
zemiete. Zemiete sam, tise, pokud se véas nenaplni vase jedind nadéje. A tou NADEJI je pro
nds nemocné pravé DARCE. Ddrce, ktery pripluje na velké lodi, vezme nds na palubu a
daruje nam Zivot! Slysite to krdasné slovo?! ZIVOT! Ten pocit se nedd vyjadrit slovy. Darce je
pro nds andél, ktery nam vrati to, co by bez néj zmizelo. Zmizelo v nekonecném tichu, pokryto
bolesti a slzami nasSich blizkych. Darce je pro nds treti rodic, stejné jako mama a tata.
Uprimné DIKY VAM VSEM, kteii mdte odvahu a nabidnete svou lod na zdchranu nasich

zivoti! “
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5.1. PRUVODNI DOPIS K DOTAZNIKU

V Hradci Kralové 26.11.2005

Kvalita Zivota po transplantaci

VézZeny pane, pani,
dovoluji si Vas oslovit v souvislosti s prizkumem, ktery se tyka
Kvality Zivota po transplantaci. Cilem tohoto prizkumu je vyhodnotit do jaké miry
ovlivnilo onemocnéni a transplantace Vas kazdodenni zivot, z hlediska zdravotniho,
psychického a socialniho.

Vysledky tohoto priizkumu budou soucasti mé zavérené bakalarské prace

V oboru OSetfovatelstvi na LFUK v Hradci Kralové.

Vyplnéni tohoto dotazniku je zcela anonymni a dobrovolné.
Chci Vas ujistit, ze Vami sdélené informace budou pouzity pouze pro ucely této
zaverené prace.

Ptedem dé¢kuji za vyplnéni tohoto dotazniku a cenné informace.

S pozdravem Daskova Veronika
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5.2. Dotaznik pro hodnoceni kvality Zivota nemocnych po transplantaci kostni direné

Anonymni dotaznik

(zaméreny na kvalitu Zivota po transplantaci kostni diené nebo
perifernich kmenovych bunek)

Vypracovala: Veronika DASKOVA

Studentka 4. ro¢niku oSetirovatelstvi LF UK v Hradci Kralové

VERZE A.
Inspirovana ¢eskou verzi mezinarodniho generického dotazniku
European Quality of life Questionnaraie — Version EQ- 5D- k hodnoceni globalni kvality

Zivota po transplantaci krvetvornych bunék.

*vybrané odpovédi prosim oznacte kiizkem.*
Dimenze kvality Zivota Analogova stupnice

pro hodnoceni kvality

Zivota po transplantaci

1.Pohyblivost  [1bez obtizi

1S potizemi Prosim oznacte kiizkem na ose,
1 neschopen Jjak se citite.
2.Sebeobsluha  [bez potizi 100

]S potizemi
1 neschopen
3.0bvykla ¢innost [ bez potizi
1S potizemi
] samostatn¢ neschopen
4.Bolest /obtize [ zadna bolest
[ stitedné zadvazna bolest
] extrémni bolest
5.UzKost /obavy /deprese/ [] zadné
[ stfedni

[ extrémni
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VERZEB.

Dopliujici otazky k Verzi A

*OBLAST FYZICKA

1. VaSe pohlavi

[l Zena [ muz

2. Vasvék
10-30 [J31-55 [J56-70 [!71avice

3.Typ transplantace (] kostni dien¢

I perifernich kmenovych bun¢k

4. Darcem byl [ pfibuzny /sourozenec, rodic.../
"I nezndmy dérce

" darcem jsem byl j4 sam / autologni transplantace /

5. Jste [ kufak
[1 nekuiak

71 byvaly kutak

6. Vyskyt komplikaci [Jano [ne

wewrs

7. Mate potiZe pii vykonavani namahavéjSich ¢innosti?

Jano [Jne [J velmi

8. Mate bolesti?

[lano [Jne

©w

Citite se unaven(a)?

[1ano [lne []obdas
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10. Chybi Vam chut’ k jidlu?

[Jano [Ine

11. Mate potize se spankem?

Jano [ ne [Jobdéas

*OBLAST PSYCHICKA

12. Mate obavy z navratu onemocnéni nebo moznych komplikaci, citite se
témito obavami stresovan/a?

Jano [Jvelmi [ nepiipoustim si to

13. Zménil se Vas Zebricek hodnot?

[lano [lne [] caste¢né

14. Pocit’'ujete napéti?

[Jano  [Ine Z ¢eho nejvice?.....cooovvvrveerieeneeeieennen.

15. Citite se nékdy podrazdén(a)?

D ano [ne Cim Nejvice?.......covoveeveeeeeeerrereerenennn.

16. Citite se byt deprimovan(a)?

TJano  [Ine .Z Ceho nejvice?....ccovvvvevvieenieeniieeiienns
17. Mate obtiZe se soustredit, neustile se Vam ,,hlavou honi“ spousta

mySlenek tykajici se Vaseho onemocnéni.

[lano [Ine
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18. Kdo Vam pomohl ve nejtézsich chvilich?

"I rodina

[ pratelé

U] zdravotnicky personal

1 odborna pomoc psychologa

1 citil jsem se sdm/sama

19. Co Vam nejvice pomaha pri relaxaci

I rodina "1 Cetba

U] pratelé "I spolecenské aktivity
"I sportovni aktivity ] prace

] spanek "I psychologické metody

*OBLAST SOCIALNI

20. Jste [] zaméstnan(a)
'] nezaméstnan(a)
1 student
"l invalidni dichodce

[1 starobni duchodce
21. Zijete (] sam(a)
[Js rodinou

[1 s rodici

22. Citite se limitovan(a) ve spole¢enském Zivoté?

[Jano [lne [Jtrochu Véem? ..o,

23.Citite se limitovan(a) ve fyzickych a sportovnich aktivitach?

[Jano [lne []trochu
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24. Ovlivnilo VaSe onemocnéni Vas partnersky vztah?

Jano [Ine Vcem? ..ooovviiiiiiiiiiiiinnns * Chcete-li odpovézte

25. Ovlivnilo VaSe onemocnéni Vas sexualni vztah?

[1ano [1ne* Chcete-li odpovézte

26. Zpisobilo Vam Vase onemocnéni finan¢ni obtize?

[(Jano [lne

27. Upevnila nemoc Vase rodinné vztahy?

[Jano [lne

28. Zménilo se chovani pratel vici Vam?

[Jano [Ine

29. Jak hodnotite miru informovanosti o svém zdravotnim stavu?
1 vyborna
[ dostate¢na

[] nedostate¢na

30. Jestlize mate néjaké piani, problém, ktery zde nezaznél prosim o

VaSe SACLENI . ....oooooii e

Za vyplnéni a dalSi informace jeSté jednou dékuji.
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RESUME
KVALITA ZIVOTA KLIENTU PO TRANSPLANTACI KOSTNi DRENE

V roce 2005-2006 byl proveden vyzkum ,,Kvality Zivota klientli po transplantaci kostni
dfené*“ na vzorku 41 nemocnych, ktefi byli 1éCeni pomoci transplantace krvetvornych buné¢k.
Vyzkum byl proveden na Transplanta¢nim odd¢leni II. interni kliniky ve Fakultni nemocnici
v Hradci Krélové.

V teoretické Casti byly stanoveny cile, které byly ovéfovany c¢asti empirickou.Podobné
jako jiné léCebné metody ovlivituje transplantace dalsi pribéh onemocnéni a tim i kvalitu
zivota nemocnych. Vystupem vyzkumu bylo posouzeni, jakou mérou ovlivituje onemocnéni a
transplantace krvetvornych bun€k kvalitu zivota nemocnych a to v oblasti fyzické,
psychické, ale 1 socilni.

Z vyzkumu vyplynuly pozitivni, ale 1 negativni zadvéry v ovlivnéni kvality Zivota

nemocnych a to ve vSech uvedenych oblastech zivota.

SUMMARY
LIFE QUALITY OF PATIENTS AFTER BONE MARROW TRANSPLANTATION

In the year 2005-2006 a research was conducted on the life quality of patients after bone
marrow transplantation. The study group involved samples from 41 patients treated with
heamatogenous cells transplantation. The research was conducted in the Department of
Transplantation of Internal medicine clinics Il in the University Hospital in Hradec
Kralové.

In a theoretical part there were determined some aims which were verified in an empirical
part.Likewise another theoretical methods the transplantation affects the further progress
of the disease and the life quality connected to it.The out come of the research was to
determine the extent of the influence between the disease and the haematogenous cells
transplantation on the life quality of the patients.

The determinants involved considerations of physical, psychological and also social
aspects of the subject.The results of this study demonstrates both positive and negative
influence of the respective treatment in the life quality of the patients in their above

mentioned fields.
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