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Shrnuti

V ramci celosvétového prizkumu zkusenosti s leukémii 2023 bylo ziskano 2 260 odpovédi
od pacientt a 694 odpovédi od pecovatell ze 69 zemi. Prizkum byl zvefejnén online ve
13 jazycich a byl propagovan a §Sifen sitémi ALAN, CLLAN a CMLAN prostfednictvim e-
mailu, online fér, socialnich médii, zpravodajl a aktivniho kontaktu se ¢leny sité. Prazkum
byl uréen pacientiim a pecovatelim starSim 18 let, kterych se pfimo ¢€i nepfimo tyka
diagnéza leukémie.

Ugelem bylo poskytnout porozuméni a vhled do zkuSenosti pacienta a pe&ovatele, nikoliv
klinickou stranku tohoto onemocnéni. Snahou tohoto prizkumu nebylo napodobit formalni
sbér védeckych udaju, jako jsou napfiklad preference pacientd. Pacienti, pecovatelé a
zastupci organizaci ALAN, CLLAN a CMLAN béhem tvorby prazkumu analyzovali
dotazniky pro pacienty i peCovatele a poskytli zpétnou vazbu pro jejich zlepSeni.

Diagnéza

Povédomi o pfiznacich leukémie bylo neuvéfitelné nizké. Vétsina pacientt (90 %, n=1
648), ktefi meéli pfiznaky pfed stanovenim diagnézy, nevédéla, Ze by se mohlo jednat o
pfiznaky leukémie. VétSina pecovatelu (85 %, n=416) také nevédéla, Zze zdravotni
problémy, které pacient pocituje, mohou byt pfiznaky leukémie. Naopak povédomi o tom,
Ze leukémie je forma rakoviny, bylo mnohem vy$si. 90 % (n=2 000) pacientl si bylo
védomo, Ze se jedna o formu rakoviny, kdyz jim byla diagnostikovana leukémie.

Celkem 62 % pacientt (n=1 133) c¢ekalo 3 mésice nebo méné od okamziku, kdy se u nich
poprvé objevily pfiznaky, nez se obratili na zdravotnika. Pacienti s chronickou leukémii
uvadéli méné pozitivni zkudenosti s diagnézou nez pacienti s akutni leukémii a délka doby
pred stanovenim diagnézy se znacné liSila. Zda se, zZe pacienti s CLL (27 %, n=155) a
CML (24 %, n=131) Cekaji déle nez 6 mésicl, nez se obrati na Iékafe nez pacienti s ALL
(2 %, n=4) nebo AML (4 %, n=14).

Pacienti s chronickou leukémii ¢ekali na diagnézu déle. 67 % (n=555) pacientt s CLL a 74
% (n=476) pacientl s CML bylo diagnostikovano do 3 mésicli od prvni navstévy |ékare ve
srovnani s 88 % (n=236) pacientd s ALL a 89 % (n=301) pacientl s AML, ktefi byli
diagnostikovani do 3 mésicu od prvni navstévy lékare. 25 % (n=142) pacientt s CLL a 24
% (n=128) pacientd s CML muselo pfed stanovenim diagndzy &tyfikrat nebo vicekrat
navstivit Iékafe, zatimco u pacientld s AML to bylo 11 % (n=35) a u pacientl s ALL 18 %
(n=48).

Méné nez polovina pacientd (48 %, n = 1 059) uvedla, Ze jim byla jejich diagndza
vysvétlena zplsobem, kterému rozuméli. Srovnatelné 53 % (n=257) peCovateld, kterym
|ékar sdélil diagnozu leukémie pacienta, uvedlo, Ze jim byla diagnéza vysvétlena
zpusobem, kterému rozuméli.
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Sledovani a vyékavani (pouze CLL)

,Sledovani a vy¢kavani“ nebo ,aktivni sledovani“ zahrnuje peclivé sledovani stavu
pacienta s CLL, aniz by byla podavana lé¢ba, dokud se neobjevi nebo nezméni pfiznaky.
,Sledovani a vy¢kavani“ nebo ,aktivni sledovani“ Ize pouzit ke sledovani asymptomatickeé,
symptomatické nebo progredujici CLL.

84 % (n=701) pacientd s CLL, ktefi odpovédéli na dotaznik, a 83 % (n=76) pecovatelll o
pacienty s CLL uvedlo, Ze byli zafazeni do planu ,sledovani a vy¢kavani“ nebo ,aktivni
sledovani®.

59 % (n=407) pacientl s CLL zcela porozumélo vysvétleni, které dostali, pro¢ byli poprvé
zafazeni do rezimu ,sledovani a vy€kavani“ nebo ,aktivniho sledovani*.

Srovnatelné 60 % (n=45) peCovatell o pacienty s CLL zcela rozumélo divodim, pro¢ byl
pacient poprvé zarazen do rezimu ,sledovani a vyckavani“ nebo ,aktivniho sledovani®.

Méné nez polovina pacientd s CLL (47 %, n=313) uvedla, Ze se zcela zapojili do
rozhodovani o zafazeni do rezimu ,sledovani a vyckavani“ nebo {aktivniho sledovani® v
takové mite, v jaké chtéli. To mize souviset se zkuSenostmi s obavami a znepokojenim v
této fazi, kdy 25 % (n=172) pacient( uvedlo, Ze je velmi znepokojuje a obava se zarazeni
do rezimu ,sledovani a vy¢kavani“ nebo ,aktivniho sledovani®, zatimco 49 % (n=339) citilo
urcité obavy a znepokojeni.

Na otazku, zda si jsou jisti, Ze rozpoznaji pfiznaky a symptomy progrese CLL, odpovédélo
45 % (n=309) pacientl, Ze si jsou velmi jisti, 46 % (n=320), Ze si jsou do jisté miry jisti, a 9
% (n=60), Ze si jisti nejsou.

Lécba

Zapojeni pacientt do rozhodovani o 1é¢bé se v pfistupech znacné lisilo. Pacienti nej¢astéji
uvadeéli, ze se zcela podileji na rozhodovani o své 1éEbé v takové mife, v jaké chtéji, pokud
maji CLL (52 %, n=228), jsou starsi pacienti ve véku 66-75 let (54 %, n=156) nebo 76 let a
vice (54 %, n=64), maji postgradualni vysokoskolské vzdélani (magisterské, doktorské
nebo lékafské vzdélani) (53 %, n=178) a ziji v domacnosti s vysokymi pfijmy (55 %,
n=112). Pacienti nejméné casto uvadéli, ze jsou zcela zapojeni do rozhodovani o své
|écbé tak, jak by chtéli, pokud maji ALL (36 % (n=89), jsou mlad$imi pacienty ve véku 18-
25 let (36 %, n=43), Ziji v Cin& (37 %, n=121) nebo Brazilii (47 %, n=94) a Ziji v
domacnosti s nizkymi pfijmy (39 %, n=162).

Vétsina pacientt (89 %, n = 1 523), ktefi podstoupili é¢bu, uvedla, Ze se u nich vyskytly
vedlejsi UCinky posledni nebo soucasné lécby. PeCovatelé uvadéli castéji (98 %, n=586),
Ze pacienti pocituji vedlejsi Gu€inky své posledni nebo soucasné 1é¢by. Pouze 43 %
(n=721) pacientl dostalo zcela jasné informace o pfipadnych nezadoucich uéincich jejich
posledni nebo soucasné lécby.

77 % pacientd (n = 1 076) uvedlo, Ze se jejich pfiznaky v dusledku souasné nebo
posledni &by zlepsily.

42 % (n=672) pacientl uvedlo, Ze se setkalo s pfekazkou, ktera ovlivnila jejich volbu lé¢by.
NejCastéjSi pfekazkou byla cena IéCby, kterou uved| kazdy paty pacient (20 %, n=320).
Pacienti s akutni leukémii ¢asté&ji uvadéli,
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Ze se setkali s pfekazkou (68 % u ALL, n=147; 48 % u AML, n=136), nez pacienti s
chronickou leukémii (38 % u CML, n=228; 27 % u CLL, n=113).

Testovani a sledovani

VétsSina pacientl (94 %, n = 1 964) a pecovatell (90 %, n = 589) uvedla, ze podstupovali/v
soucasné dobé podstupuje pravidelné testovani nebo sledovani pacienta s leukémii. Zda
se, ze pecovatelé (92 %, n=530) byli pfi Eekani na vysledky pravidelného testovani
pacientl vice znepokojeni nebo méli obavy nez pacienti (77 %, n=1 507).

Pozitivni je, Ze 93 % (n 1 737) pacientt uvedlo, Ze maji pfistup k vysledkdm svych testl
nebo jejich kopiim, pokud chté&ji. 62 % pacientl (n=1 201) a 52 % (n=298) oSetfovatelu
uvedlo, Ze jim byly vysledky testl vysvétleny zpusobem, kterému rozuméli. Nicméné 18 %
pacientd (n=352) a 19 % oSetfovateld (n=102) uvedlo, Ze musi vzdy pozadat o vysvétleni
vysledku.

Zajimavé je, ze pecovatelé, ktefi se staraji o osobu s CLL (73 %, n=63), Casté&ji uvadéli, ze
znaji stav imunity pacienta, nez samotni pacienti (53 %, n=416). 46 % pacientd (n=190) i
oSetfovatelt (n=29) uvedlo, Ze dostali zcela jasné informace o tom, jaké kroky mohou
oSetfovatelé/pacient podniknout, aby zustali zdravi a vyhnuli se infekcim. 39 % (n=307)
pacientt s CLL a 27 % (n=22) oSetfovatell pacientd s CLL uvedlo, Ze obdrzeli uplné
informace o protokolech pro o€kovani proti CLL, v€etné informaci o tom, ktera o€kovani by
méli podstoupit a kterym by se méli vyhnout.

Informace a podpora

82 % (n = 1649) pacientu dostalo informace nebo podporu béhem lécby. Nejc¢astéjSimi
zdroji, které byly pacientim poskytnuty nebo na které byli odkazani, byly vedlej$i G¢inky a
rizika 1éCby (39 %, n=793), pisemné informace / brozury / letaky (36 %, n=729), charitativni
organizace / sdruzeni / organizace na podporu osob s leukémii (30 %, n=607), informace o
duSevni pohodé (emocionalni) v€etné doporuceni na psychologickou podporu, poradenstvi
nebo psychoterapii (29 %, n=590) a podplrné skupiny pacientt (29 %, n=580).

Pacienti uvadéli, Ze jim k lepSimu pocitu nebo pozitivnéjSimu naladéni pomohly nasledujici
typy informaci a podpory: kamaradstvi nebo pratelstvi (79 %, n=166), online féra (78 %,
n=275), podpurné skupiny pacientl (76 %, n=410) a charitativni organizace / sdruzeni /
organizace na podporu pacientl s leukémii (76 %, n=431).

Vétsina pacientl (91 %, n = 1 839) a pecovatell (90 %, n = 542) provadéla vlastni vyzkum v
riznych fazich cesty pacienta. Pacienti a pecovatelé zkoumali stejna tfi hlavni témata:
diagnozu (75 % pacientl, n = 1 516; 74 % pecovatell, n = 450), dostupnou lé€bu (70 %
pacientl, n = 1 419; 73 % pecovatell, n = 439) a vedlejsi Gcinky (68 % pacientl, n = 1 380;
70 % pecovatell, n = 421).

Kvalita zivota

Tretina pacientd (34 %, n=679) uvedla, Ze jejich onemocnéni a IéEba mély stfedni az
zavazny dopad na kvalitu jejich Zivota. Zajimavé je, Zze podle pecovatell mély nemoc a
|é€ba vétsi vliv na kvalitu zivota pacientl (45 %, n=263) nez podle pacientd.
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Pacienti s akutni leukémii (57 % u ALL, n=124; 45 % u AML, n=126) uvadéli vétsi dopad
na kvalitu svého Zivota nez pacienti s chronickou leukémii (23 % u CLL, n=178; 32 % u
CML, n=195). Tento trend byl patrny i v idajich od pecovatell, kdy 52 % (n=87) v pfipadé
ALL, 52 % (n=75) v pfipadé AML ve srovnani s 29 % (n=29) v pfipadé CLL a 38 % (n=45)
v pfipadé CML uvadélo stfedné zavazny az zavazny dopad.

Pacienti nej¢astéji uvadéli, ze pocituji stfedni az zavazny dopad na kvalitu svého Zivota,
pokud jim bylo 18-25 let (56 %, n=57), byli zeny (37 %, n=412) a zili v domacnosti s
nizkymi pfijmy (53 %, n=224).

Jeden z deseti pacientt (10 %, n=195) a 16 % (n=90) pe€ovatelu uvedlo, Ze pfiznaky
a/nebo vedlejsi Ucinky, které se u nich nebo u pacienta vyskytly, mély stfedni az zavazny
dopad na kvalitu jejich Zivota.

69 % (n=375) pecovatell pocitilo stfedné velky az velmi velky dopad na kvalitu svého
zivota v dusledku toho, Ze osoba, o kterou pecuji, trpi leukémii. Nejvétsi pravdépodobnost
stfedné az velmi velkého vlivu na kvalitu zivota méli pe€ovatelé, ktefi pe€ovali o osobu s
akutni leukémii (89 % u ALL, n=137; 76 % u AML, n=103), byli mladsi (79 % u pecovatell
ve véku 26-35 let, n=77) a zeny (75 %, n=279), a pokud byl pacient mladsi (79 % u
pecovateld ve véku 36-45 let, n=46) a muzi (72 %, n=207).

52 % (n=595) pacientd muselo od doby, kdy jim byla diagnostikovana leukémie, doc¢asné
nebo trvale prestat pracovat. 21 % (n=246) muselo zkratit pracovni dobu a 27 % (n=306)
pokracovalo v praci jako obvykle. U pacientl s akutni leukémii (79 % u ALL, n=136; 76 %
u AML, n=162) byla vice nez dvakrat vy$si pravdépodobnost, Zze budou muset do¢asné
nebo trvale pfestat pracovat od doby, kdy jim byla diagnostikovana leukémie, nez u
pacientl s chronickou leukémii (35 % u CLL, n=99; 37 % u CML, n=148).

50 % (n=938) pacientd pocitilo od stanoveni diagnézy celkovy negativni finan¢ni dopad.
Pacienti s akutni leukémii (82 % u ALL, n=169; 74 % u AML, n=194) méli mnohem vétsi
pravdépodobnost, Ze od stanoveni diagnézy pociti celkovy negativni finanéni dopad, nez
pacienti s chronickou leukémii (30 % u CLL, n=225; 49 % u CML, n=279).

Nazory na nové potencialni zplisoby Iécby

Na otazku, jakou metodu Ié€by upfednostiuji, odpovédélo 73 % (n=1415) respondentd,
ktefi zvolili peroralni metody Ié¢by, jako jsou tablety, tabletky a tekuté roztoky, 19 %
(n=363) respondentu zvolilo intravendzni infuze podavané kapackou a 12 % (n=228)
respondentl zvolilo injekce, které se aplikuji bud do svalu, nebo pod kizi. 52 % (n=1004)
pacientt uvedlo, Ze by byli ochotni podstoupit dal$i nezadouci Gcinky pro uc¢innéjsi Iécbu.

Jak pacienti, tak pecovatelé upfednostriovali stejné dilezité vlastnosti nové |é¢by, vEetné
zlepSeni / prodlouzeni preziti (75 % pacientl, n=1439; 78 % pecCovateld, n=421), zlepSeni
kvality zivota (75 % pacientl, n=1436; 79 % pecovateld, n=424) a dosazeni remise /
odpovédi (62 % pacientd, n=1186; 69 % pecovatell, n=372).
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Doporuceni

Shromazdéné udaje poskytly dulezité informace, které pomohly pochopit klicové problémy,
zkuSenosti a neuspokojené potieby pacientl s leukémii a jejich peCovatelt. Nasledujici
doporuceni byla vytvofena s cilem informovat o tom, na co by se mélo zaméfit usili
podpurnych zajmovych skupin, a podpofit zlepSeni kvality pé€e a zkuSenosti pacientl s
leukémii a jejich peCovatelu.

ZvysSeni povédomi o priznacich

Nizka informovanost o pfiznacich leukémie je znepokojujici, protoze tato nedostate¢na
informovanost oddaluje navstévu pacienta u lékafe poskytujiciho zdravotni péci a nasledné
oddaluje diagnézu a Ié€bu. Pozitivni vSak je, Ze vétSina pacientu si byla pfi stanoveni
diagnézy védoma, Ze leukémie je forma rakoviny. Stejné propagacni usili, které bylo
vynaloZeno na zvy$eni povédomi o leukémii jako formé rakoviny, Ize vyuzit ke zvySeni
povédomi o pfiznacich leukémie. Kampané #BelLeukemiaAware a Svétovy den leukémie
jsou idealnimi existujicimi kampanémi pro zvySeni povédomi vefejnosti.

Informace a vysvétleni

Existuje mnoho diikazl o tom, Ze pacienti a peCovatelé nedostavaji v klicovych bodech
cesty pacienta dostate€né mnozstvi informaci a vysvétleni. To zahrnuje mimo jiné
informace o diagnoéze, podtypu nebo mutaci, moznostech Iécby, klinickych studiich,
plodnosti, emocionélni pohodé, vysledcich testu, jasné informace o vedlej$ich tgincich
|é¢by a ockovani/vakcinach. Lékafi poskytujici zdravotni pééi musi zlepsit zptusob
komunikace s pacienty a pe€ovateli a zajistit, aby v klicovych fazich dostavali dilezité
informace a aby méli moznost klast otazky a v kazdé fazi na né dostat odpovédi, které jim
pomohou porozumét. Soucasti konzultaéniho procesu by mélo byt dusledné odkazovani
pacientu a peCovatell na organizace sdruzujici skupiny pacientt, které jim poskytnou dalsi
podporu a informace.

Zapojeni do rozhodovani

Lidé maji pravo podilet se na rozhodovani o svém zdravi a péci a rozhodovat o nich.
Zdravotnici musi spolupracovat s pacienty a jejich pe€ovateli a zapojit je do rozhodovani v
pribéhu celé jejich cesty. V ramci tohoto procesu musi poskytovatelé zdravotni péce
zaijistit, aby byli pacienti dobfe informovani a aby byly respektovany jejich osobni
preference.

Nasmeérovani pacientti na informacni a podpurné zdroje

Zdroje, které pacienti hodnotili jako nejvice uzite€né, nebyly nej€astéji uvadénymi zdroji, na
které byli pacienti odkazani. Lékafi poskytujici zdravotni péci a podpurné skupiny by méli
usilovat o vétsi propojeni mezi pacienty s cilem vytvofit pfatelské vazby, vétsi povédomi a
pFistup k online foram, podpornych skupin pacientl a charitativnich organizaci / sdruzeni /
organizaci na podporu pacient( s leukémii, protoZe pacienti nej¢astéji uvadéli tyto zdroje
jako uzite€né.

Zaméreni se na rozdily ve zkuSenostech

Ve v8ech zjisténich této zpravy jsou zfetelné rozdily ve zkuSenostech podle typu leukémie,

véku, pohlavi, zemé, roéniho pfijmu domacnosti a Urovné vzdélani. Ackoli Ize o¢ekavat
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urcité rozdily podle typu leukemie vzhledem k povaze a vyvoji onemocnéni, existuje
nékolik oblasti, kde je nutné zapracovat na feSeni téchto rozdilt, zejména pokud jde o
dopad na kvalitu zivota. Pacienti s ALL, AML, ktefi byli mlad$i, Zenského pohlavi a Zili v
domacnosti s nizkymi pfijmy, uvadéli mnohem vét$i dopad na kvalitu svého Zivota nez
ostatni skupiny. Pro zmirnéni tohoto dopadu by méla byt prosazena zvySena péce a
podpora pro tyto skupiny.
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