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ABSTRAKT

Bakalarskd prace se zabyva problematikou kvality Zzivota u pacientli, kterym byla
diagnostikovdna amyotroficka lateralni skler6za. V teoretické ¢asti je cilem komplexné
priblizit dané onemocnéni, od pfiznakli az po nejcastéjsi oSetiovatelské problémy
v souvislosti s progredujicim stddiem onemocnénim. Cést prace se zabyva vymezenim

zakladnich pojmi jako paliativni péce, domaci péce a kvalita zivota.

PtedloZzené poznatky byly zpracovany z dohledanych vyzkumnych studii z databazi
Web of Science, Scobus a EBSCO. Vystupem je ptehled doporucenych ptistupti v paliativni
péci, doporuceni pro klinickou praxi a identifikace oblasti, ve kterych vyzkum dosud

nepiinesl dostatecné odpovédi.

Klicova slova: amyotroficka laterdlni skler6za, paliativni péce, domaci péce, kvalita Zivota

ABSTRACT

This literature-based bachelor’s thesis is focused on the issue of quality of life in patients
diagnosed with amyotrophic lateral sclerosis who are recieving palliative home care.
The aim of the theoretical part is to provide a comprehensive overview of the disease, from
symptoms to the most common nursing issues associated with its progressive stages. A part
of the thesis also deals with defining key concepts such as palliative care, home care

and quality of life.

The presented findings were compiled from research studies retrieved from
the Web of Science, Scopus and EBSCO databases. The outcome is an overview
of recommended approaches in palliative care, suggestions for clinical practice

and the identification of areas where research has not provided sufficient answers yet.

Keywords: amyotrophic lateral sclerosis, palliative care, home care, quality of life
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UvVOD

Amyotroficka lateralni skler6za (dale jen ALS) je =zavazné, nevylécitelné,
neurodegenerativni onemocnéni, které postihuje motoneurony. Vede k progresivnhimu
ochabovani svalstva, porucham hybnosti, polykani, dychani, a nakonec ke smrti pacienta.
Pti¢inou umrti byva ve vétsing ptipadi respiracni selhani. Onemocnéni se nejéastéji objevuje
mezi 50. az 70. rokem zivota, pficemz incidence je odhadovana na ptiblizné 1-3 ptipady na
100 000 obyvatel roén&. V Ceské republice tak Zije piiblizné 800 az 1 000 pacientl s ALS
(Korenko,2018).

ALS pfinasi nejen té€lesné utrpeni, ale 1 psychické, socialni a existencni problémy. Pacienti
jsou si vétSinou plné védomi progrese nemoci, a prestoze ztraceji fyzické schopnosti, jejich
kognitivni funkce byvaji vétSinou zachovany. Tento kontrast mezi intelektem a télesnou
bezmoci vytvafi mimofaddné ndro¢né podminky pro zvladdni nemoci, jak ze strany
samotného pacienta, tak i1 jeho rodiny a pecujiciho tymu. Ve svétle téchto skutecnosti
je zieymé, ze efektivni paliativni péce musi byt mnohem vice nez jen symptomaticka 1écba.
Paliativni péce u pacienti s ALS musi byt zahdjena vcas, idedln€ uz pfi stanoveni diagndzy,
a méla by zahrnovat Siroké spektrum podptrnych sluzeb — od feSeni bolesti a symptomti,
pies psychosocialni a duchovni podporu, az po komunikaci o ptanich pacienta a planovani
péce na konci zivota. Specifikem péce u ALS je také diraz na domaci péci, ktera byva pro
pacienty komfortnéjs$i, avSak klade znacné naroky na pecujici osoby. Rozhodujicim
faktorem v hodnoceni efektivity péce je prave kvalita zZivota pacientl, ktera zahrnuje nejen
fyzickou pohodu, ale i1 psychické piizpiisobeni, socialni vztahy, smysluplnost zivota a miru

kontroly nad rozhodnutimi (Markova, 2010).

V poslednich letech se kvalita Zivota v paliativni péci stala predmétem rostouciho zajmu
vyzkumnych tymi i klinické praxe. Studie se zaméfuji nejen na méfeni kvality Zivota
pomoci validovanych ndstroji, ale 1 na zkouméni toho, jak konkrétni pfiistupy
v pé€i — napt. Casnd integrace paliativniho tymu, pouZiti ventilacni podpory nebo edukace
rodin — ovliviiuji vnimani kvality zivota pacientil s ALS. Presto v§ak v soucasné literatuie
pretrvavaji vyzkumné mezery, napiiklad nedostatek kvalitnich studii srovnavajicich riizné
modely péce, nebo limitovany pocet studii hodnoticich subjektivni spokojenost pacientl
a jejich rodin.

Z téchto diivodi je relevantni a pfinosné vytvorit systematicky piehled studii publikovanych
v poslednich deseti letech, které se zamétuji na pacienty s ALS, a sleduji kvalitu jejich zivota

v kontextu paliativni péce. Tento piehled mlze pfispeét nejen ke zlepSeni klinické praxe,
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ale 1 k lepsi orientaci vyzkumu v budoucnu. Prave kvalita je jednim z mala parametra, které
mohou byt u pacientii s ALS skute¢né¢ ovlivnény — a to nejen l1ékarskou péci, ale také

postojem a pristupem zdravotnického personalu.

Cilem této bakalaiské prehledové prace je zanalyzovat a shrnout aktudlni poznatky
o paliativni péci poskytované pacientim s ALS, pfi¢emz hlavnim zaméfenim bude kvalita
jejich Zivota. Prace vychazi z reSerSe odbornych studii publikovanych v letech 2015-2025
v databazich Web of Science, Scobus a EBSCO. Vysledkem bude piehled doporucenych
piistuptt v paliativni péci a identifikace oblasti, ve kterych vyzkum dosud nepfinesl

dostatecné odpoveédi.
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1 TEORETICKY RAMEC

1.1 Charakteristika onemocnéni

Amyotroficka lateralni skler6za (ALS) je progresivni neurodegenerativni onemocnéni, které
postihuje motoneurony. Dusledkem je ztrata nervového spojeni se svalstvem, postupujici
svalova atrofie, slabost, porucha feci, polykani a nakonec respiracni selhani. Klinicky prab¢h
je variabilni, avSak vZzdy vede k Uplné ztraté sob&stacnosti a smrti, pficemz kauzalni lécba

dosud neni zndma (Hardiman et al., 2017).

ALS postihuje mirné Castéji muze nez zeny, a nejcastéji se objevuje mezi 50. a 70. rokem
zivota. Incidence €ini 1,75 na 100 000 obyvatel za rok, coz z ALS ¢ini relativné vzacné
onemocnéni, nicméné s vyraznym dopadem na pacienty, rodiny i systém zdravotni
péce (Calvo et al., 2017). Onemocnéni za¢ind vétSinou postupné se rozvijejici slabosti,
svalovou atrofii a fascikulaci. Castymi komplikacemi jsou polykaci obtize, zvysena salivace
a ztrata artikulace. Témét pravidlem je privodni deprese (Vorli¢ek; Slama; Kabelka, 2011).
Podle lokalizace prvnich ptiznaka de€lit na formu spindlni a bulbarni. Bulbarni forma ma

rychlejsi progresi a horsi prognozu (Korenko, 2018).

U nékterych pacientii se objevuje také kognitivni postizeni — zejména v podobé
frontotemporalni demence — které byva spojeno s mutacemi v genu C9ORF72. Tyto
genetické faktory jsou stdle cCastéji vnimany jako zasadni pii vysvétlovani variaci

v klinickém obraze a rychlosti progrese onemocnéni (Rohrer et al., 2015).

Podle Calvo et al. (2017) €inil median pfeziti od nastupu symptomu 30 mésicu, piic¢emz delsi
pteziti bylo zaznamendno u mladsich pacient s pomalou progresi a pfi v€asném zah4jeni
multidisciplinarni péce. Pozitivné také plsobi vyuziti neinvazivni ventilatni podpory
a perkutanni endoskopické gastrostomie, které¢ mohou prodlouzit pteziti o nékolik mésicli az

let, pokud jsou zavedeny vcas a vhodné.

V ceském prostiedi popisuje pribéh ALS Korenko (2018), ktery upozoriiuje na nutnost
disledné diferencialni diagnostiky — pfedev§im vylou€eni jinych neurologickych
onemocnéni s podobnym pribéhem. Prognézu nelze u jednotlivého pacienta piesné
odhadnout, ale v priméru pieziva piiblizn€ 50 % pacientii 3 roky od stanoveni diagnézy,
a méné¢ nez 20 % se dozije vice nez 5 let (VICkova, 2016). Podle Caputo (2019) je
nejvyznamngj$im neklinickym faktorem ovlivilujicim prognézu psychickd adaptace

pacienta, kvalita komunikace s tymem a ¢asnd integrace podpiirné péce.
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1.2 Specifika paliativni péce u pacientii s ALS

Paliativni péCe o pacienty s amyotrofickou laterdlni skler6zou piedstavuje dulezity
a komplexni pfistup, jehoz cilem je nejen zmirnéni fyzickych ptiznaku, ale také celkova
podpora kvality zivota v prubéhu postupujiciho onemocnéni. ALS je nemoc bez kauzalni
1é¢by, s rychle progresivnim prubéhem, ktery vyznamné ovliviiuje schopnost sebeobsluhy,
komunikace, pfijmu potravy i dychani. Vzhledem k neodvratnému vyvoji choroby a jeji
symptomatické pestrosti je vhodné, aby paliativni péfe nebyla vnimana jako péce
poskytovana pouze v zavéru Zivota, ale jako integralni soucast celé trajektorie onemocnéni

(Mercadante et al., 2023).

Specifika paliativni péce u pacientll s ALS spocivaji predev§im v nutnosti mezioboroveé
spoluprace. Multidisciplinarni tymy tvofené 1€kafi, sestrami, fyzioterapeuty, nutri¢nimi
terapeuty, psychoterapeuty a socidlnimi pracovniky umoziuji fesit Siroké spektrum potieb
téchto pacient. VCasné zapojeni paliativniho tymu pfispiva ke zlepSeni vnimané kvality
zivota, redukci tizkost a depresivnich symptomd, a také k vyssi spokojenosti s pé¢i na strané
pacientl 1 jejich rodin. Nezbytnou soucasti péce je podpora komunikace, a to nejen mezi
pacientem a rodinou, ale také mezi pacientem a zdravotnickym tymem (Oliver; Borasio;
Walsh, 2006). Vzhledem k tomu, ze pacienti s ALS v pozd¢jSich stadiich Casto ztraceji
schopnost verbalni komunikace, je klicové v€as naplanovat alternativni komunikacni
strategie, napiiklad pomoci elektronickych pomicek. Dulezita je také podpora rozhodovani
v otazkéach budouci péce, ventilace a vyzivy, coz vyzaduje citlivé vedeni rozhovoru a respekt

k autonomii pacienta (Poppe et al., 2022).

Vyznamnou roli v paliativni pé¢i hraje podpora vyZzivy a prevence podvyzivy, kterad
je u pacienti s ALS castym problémem v disledku dysfagie. Zavedeni perkutanni
endoskopické gastrostomie muze piispét ke stabilizaci vahy. Rovnéz dechovéd podpora
v podob€ neinvazivni ventilace prokazatelné¢ prodluzuje pieziti a snizuje duSnost,
ale 1 zde je dulezité zvazit nejen klinicky pfinos, ale také subjektivni ptani a vnimani pacienta

(Bianchi et al., 2022).

Domaci péce je v mnoha piipadech preferovanou formou zajiSténi paliativni podpory.
Pacienti ocefiuji moZnost zlstat v domacim prostiedi, obklopeni blizkymi, a soucasné
byt podporovani profesiondly. Tato forma péce vSak klade naroky na dostupnost terénnich
sluzeb a edukaci pecujicich. Korenko (2018) upozoriiuje, Ze dostupnost kvalitni doméaci péce

v Ceském prostiedi miize byt regiondlné nerovnomérna, coz ovliviiuje nejen fyzické pohodli
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pacientil, ale i jejich psychickou pohodu a socialni zaclenéni. Paliativni pfistup v kontextu
ALS tedy neni pouhym zakoncenim kurativni 1é¢by, ale predstavuje filosofii péce, kterad
stavi na ucté k hodnotdm pacienta, respektu k jeho rozhodnutim a snaze o zachovani
diistojnosti i v termindlnim staddiu onemocnéni. Moderni paliativni tymy se dnes ¢im dal vice
soustfedi nejen na fyzickou stranku utrpeni, ale i na potifeby existencialni, duchovni
a socialni, coz zvySuje celkovy smysl poskytované péce. Jak konstatuji Mercadante et al.
(2023), komplexni paliativni pfistup miize vyznamné ovlivnit kvalitu zivota i spokojenost

s poskytovanou péci, 1 kdyz priibéh nemoci zlstava z biologického hlediska nezvratny.

1.3 Kbvalita Zivota u pacienti s ALS

Kvalita zivota je jednim z klicovych ukazatell efektivity paliativni péce, obzvlasté
u nevylécitelnych onemocnéni, jakym je amyotrofickd lateralni sklerdoza. V kontextu
ALS nabyva tento pojem specifického vyznamu, nebot’ fyzickd progrese onemocnéni
je nevyhnutelna a 1écba ma pievazné podpiirny charakter. Proto se zvySuje diiraz na aspekty,
které 1ze pozitivné ovlivnit — psychickou pohodu, autonomii, komunikaci, uroveinl socialni

podpory a duchovni komfort (Gillespie; Przybylak-Brouillard; Watt, 2021).

Kvalita zivota se v poslednich desetiletich stala klicovym ukazatelem efektivity zdravotni
péce, zejména v oblasti chronickych onemocnéni, geriatrie, onkologie a paliativni mediciny.
Zéasadnim pfinosem tohoto konceptu je orientace péce na pacienta jako na celek — nikoli
pouze na jeho diagnézu (Kaplan; Hays, 2022). Kvalita zivota mtize byt definovana jako
individualni vniméni své pozice v zivoté, ve vztahu k jeho cilim, ocekavanim, standardim
a z4jmum. V ramci zdravotnictvi je dulezité rozliSovat mezi obecnou kvalitou Zivota a tzv.
kvalitou Zivota souvisejici se zdravim (health-related quality of life = HRQoL), ktera se
specificky zaméfuje na vliv zdravotniho stavu, 1é€by a péfe na kazdodenni fungovani
pacienta. HRQoL se stala standardnim vystupnim méfitkem v klinickych studiich i v
hodnoceni zdravotnich sluzeb. Tento koncept se zpravidla uplatiiuje pomoci dotaznikovych
nastrojii, jako jsou SF-36, EQ-5D nebo WHOQOL-BREF, které zohlednuji jak fyzickeé
zdravi, tak psychickou pohodu, socidlni vztahy a prostfedi (Costa, 2021). Recentni vyzkumy
potvrzuji, Ze zlepSeni kvality zivota pacientd neni pouze vysledkem lécby, ale také
vysledkem holistického pfistupu zahrnujiciho emociondlni podporu, autonomii pfi

rozhodovani a respektovani pacientovych hodnot (Kaplan; Hays, 2022).

Jak uvadi Young et al. (2023), kvalita Zivota u pacientii s ALS neni primarné¢ dana mirou

fyzického postizeni, ale piedev§im tim, jak pacienti své onemocnéni vnimaji a zvladaji.
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Dulezitou roli hraje schopnost ptijmout nemoc, vytvotit nové formy vztahi s okolim a najit
smysl 1 v pokroc¢ilém stadiu nemoci. To potvrzuje i studie Oh et al. (2021), ktera ukazala,
ze kvalitu zivota pacientd v Jizni Koreji nejvice ovliviiovala uroveil depresivnich symptomu
a mira vnimané socialni podpory. Zasadni byl také faktor pfijeti nemoci — pacienti, kteti byli
schopni se s diagndzou vyrovnat, vykazovali vyss$i miru celkové zivotni spokojenosti, bez
ohledu na télesnou zavislost. Studie Chio a kol. (2017) se zabyvala psychologickym
aspektem kvality zZivota u pacientil s amyotrofickou laterdlni skler6zou, konkrétné jejich
subjektivnim vnimanim sebe sama jako zatéZe pro pecujici osoby. Vyzkum zahrnoval
132 pacientli s ALS a jejich primarni peCovatele, pficemz byly pouzity standardizované
nastroje jako ALSAQ-40 pro pacienty a Zarit Burden Interview pro hodnoceni zatéze
pecujicich. Vysledky ukazaly, ze vice nez 60 % pacienti se citilo byt bfemenem pro své
okoli. Tento pocit byl vyrazngji pfitomen u jedincii s pokrocilejsi fyzickou zavislosti
a naruSenou schopnosti komunikace. Vnimand zatéz negativné¢ ovliviiovala nejen
psychickou pohodu pacientt, ale také jejich celkovou kvalitu Zivota — objevovaly se vyssi
miry Uzkosti, depresivnich piiznaka a pocitii beznadéje. Studie zaroven prokazala tizkou
souvislost mezi mirou emocniho stresu u pecujicich a negativnim sebehodnocenim pacientt.
Autofi zdaraznuji, ze kvalitu Zivota nelze u pacientii s ALS posuzovat izolované od kvality
péce a psychického stavu jejich blizkych. Efektivni paliativni pistup by proto mél zahrnovat
nejen piimou péci o pacienta, ale 1 systematickou podporu pecujicich osob, jejich edukaci

a zapojeni do rozhodovacich procest.

Z hlediska klinické praxe to znamend, ze efektivni péce o pacienta s ALS nemulze byt
omezena pouze na fyzickou stranku. Musi zahrnovat pravidelné psychologické hodnoceni,
dostupnost podpurné psychoterapie, diraz na udrZzeni smysluplnych socidlnich roli
a podporu komunikace s blizkymi (Aljabri et al., 2021). Jak upozoriiuje Markova (2010),
zdravotnicky personal by mél byt veden k empatickému naslouchéani, praci s emocemi
pacienta i rodiny, a vytvareni bezpecného prostoru pro sdileni nejistot a obav. Vyznamnou
roli hraje také forma poskytované péce. Pacienti, ktefi méli moznost zistat v domacim
prostfedi, a soucasné meli pristup ke koordinované péci, hodnotili kvalitu Zivota vyrazné
pozitivnéji nez ti, kteti byli hospitalizovani bez adekvatni psychosocidlni podpory. Vyzkumy
ukazuji, ze doméaci pé€e spojend s pravidelnymi navst€vami paliativniho tymu a zapojenim

rodiny pfispiva k vétsi mife dlstojnosti, autonomie a subjektivni spokojenosti.
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1.4 Budoucnost paliativni péce u ALS

Paliativni péce o pacienty s ALS se nachdzi na dilezitém rozcesti mezi rozvijejici
se odbornou praxi, rostoucimi ocekavanimi pacientt a strukturdlnimi limity systému
zdravotni péce. Ackoli dostupné studie potvrzuji piinos vcasné, koordinované
a multidisciplinarni paliativni péce pro kvalitu zivota nemocnych (Aridegbe et al., 2013),
zustava tada vyzev, které je tfeba feSit v budoucim vyvoji oboru. Jednou z hlavnich
je nedostatecna dostupnost specializované paliativni péce napfi¢ regiony a socialnimi
skupinami. Studie ukazuji, Ze pacienti v menSich méstech a na venkové maji omezeny
ptistup k mobilnim paliativnim tymdm i ke sluzbam domaci péce (Narsavage et al., 2017).
Tento nerovny pfistup snizuje efektivitu systému a vytvari riziko socialni nespravedlnosti.
Dalsi vyzvu pfedstavuje nedostateCna integrace paliativni péfe do beézného klinického
managementu ALS. Pfestoze se odbornd doporuceni opakované vyjadiuji pro vcasné
zapojeni paliativnich tym1, v praxi je paliativni péce stale Casto spojovana pouze s terminalni
fazi nemoci. Zména této narativni a organizacni kultury si z4da jednak systematické
vzdélavani zdravotnik, tak tvorbu sdilenych klinickych cest, které by integrovaly paliativni

piistup jiz od diagnozy (Chan et al., 2023).

Diilezitou oblasti budoucnosti je i vyuziti modernich technologii, a to jak v oblasti
symptomatické podpory (napi. pokrocilé komunikacni pomuicky pro pacienty s afonii),
tak v oblasti digitalniho monitoringu nebo telemediciny. Naptiklad vzdalené¢ konzultace
s paliativnim tymem bé¢hem pandemie COVID-19 prokazaly svoji efektivitu a oteviely
prostor pro rozvoj tzv. hybridnich modelii péce. Digitalni néstroje mohou také usnadnit
edukaci rodin, planovani péfe a monitoring kvality zivota v domacim prostiedi

(Steindal et al., 2023).

V soucasnosti pfevazuji kvantitativni a retrospektivni studie zaloZzené na datech z klinické
dokumentace. Budouci vyzkum by mél vice vyuZzivat kvalitativni rozhovory, které
by poskytly hlubsi vhled do subjektivniho prozivani nemoci a péce. Také chybi srovnavaci

mezindrodni vyzkumy zaméfené na efektivitu riiznych modela péce (Deneau et al., 2023).

V neposledni fad€ bude nutné posilit eticky a pravni ramec paliativni péce, zejména pokud
jde o pfedem vyslovena ptéani, rozhodovani o preruSeni invazivni 1é€by a pravo na dlstojné
umirani. V kontextu ALS, kde pacient postupné ztraci schopnost komunikace a rozhodovani,
je ¢asné zahajeni diskuse o preferencich konce Zivota zcela zdsadni (Rietjens et al., 2017).

Ptesto je v mnoha zdravotnickych zatfizenich tato praxe stale spiSe vyjimkou nez pravidlem.
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S postupem technologii, zejména v oblasti podpiirnych pfistrojii (uméld plicni ventilace
apod.), narustd tendence pokracovat v 1€cbé navzdory omezenému benefitu pro kvalitu
zivota. Tento fenomén byl jiz opakované popsan jako etické dilema mezi
,mizeme™ a ,,meli bychom* (Miiller-Busch et al., 2022). Paliativni pfistup pfitom stavi
do poptedi hodnoty pacienta, nikoli pouhé prodlouzeni biologického zivota. V Ceském
pravnim prosttedi predstavuji dualezity nastroj predem vyslovena prani dle zakona
¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach (§ 36). Jejich vyuZzivani je vSak v praxi minimalni,
coz souvisi s nizkou informovanosti zdravotnikll i pacientli, absenci jasnych postupti
a kulturnim nastavenim, které smrt ¢asto tabuizuje. Do budoucna bude nutné podporovat jak

etické vzdélavani zdravotnickych tymd, tak kultivaci vefejného diskurzu o konci zivota.

Z vyse uvedené¢ho vyplyva, Ze budoucnost paliativni péCe u ALS pacientil spociva
ve schopnosti propojit klinickou odbornost, technologicky pokrok a lidsky ptistup v jeden
integrovany systém podpory, ktery bude respektovat individualitu, diistojnost a autonomii
pacientll. Vyzvy, kterym cCelime, zaroven ptedstavuji prilezitosti k posileni kvality péce

a veétsi orientaci na potieby konkrétnich lidi, nikoli jen nemoci.
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2 METODIKA

Tato bakalatska prace je zpracovana formou piehledové studie se zaméfenim na analyzu
a syntézu dostupnych védeckych poznatkii o paliativni péci u pacientli s amyotrofickou
lateralni skler6zou (ALS), a to pfedevsim v kontextu kvality jejich zivota. Cilem metodické
Casti je popsat postup systematického vyhledavani, vybéru a analyzy odbornych studii, které
tvofi zaklad pro naslednou interpretaci dat. Prace je piehledového typu a sleduje
systematicky pfistup k vyhleddvani a analyze relevantni literatury. PfestoZze se nejedna
o systematicky ptehled podle vSech standardi Cochrane Collaboration, metodika vybéru
studii byla fizena zdkladnimi principy piehledovych studii podle PRISMA (Preferred

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses).

ReserSe byla provedena v nasledujicich uznavanych elektronickych databazi:
e Web of Science
e Scopus
e EBSCO

Vyhledavani bylo omezeno na obdobi let 2015 az 2025, ¢imz bylo zajisténo, ze do prehledu
budou zahrnuty aktuélni védecké poznatky reflektujici soucasnou klinickou praxi, standarty
péce a vyzkumné trendy v oblasti ALS a paliativni mediciny. Vyhledavani bylo provedeno
pomoci kombinace klicovych slov a booleovskych operatort tak, aby bylo dosazeno

co nejvyssi relevance vysledka. Klicova slova pouzita pii vyhledavani zahrnovala:
e ALS (amyotrophic lateral sclerosis)
e Palliative Care
e Home Care
e Quality of life
e Research

Kombinace klicovych slov byla upravena podle poZadavkil jednotlivych databazi,

s vyuZzitim operatordt AND, OR a NOT.
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Aby byl zajistén jednotny vybér relevantnich publikaci, byla stanovena nasledujici kritéria

zatrazeni:

e Studie publikované v letech 2015 — 2025

Studie dostupné v plném znéni

Studie psané v ¢eském nebo anglickém jazyce

Studie, jejichZ vyzkumnym souborem byli pacienti s ALS

Studie, které se zabyvaji paliativni péci

Studie, které hodnoti kvalitu zivota pacientl (napi. spokojenost, autonomie apod.)
Studie typu:

¢ Randomizované kontrolované studie

e Kohortové studie

e Piipadové studie

e Kuvalitativni pfipadové studie s analytickym zamérem
Naopak kritéria vylouceni byla nasledujici:

e Studie publikované mimo zadané Casové obdobi

e Studie, které se nezamétuji na pacienty s ALS

e Studie, které nehodnoti zadny aspekt kvality Zivota

e Studie zabyvajici se vyhradné farmakoterapii bez paliativniho kontextu

e Nerecenzované ¢lanky nebo abstrakty bez plného textu
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Formulace vyzkumné otazky v ramci PICOT (Population, Intervention, Comparison,

Outcome, Time) pomaha presné definovat zaméteni prehledu:

e P (Population): Pacienti s amyotrofickou lateralni skler6zou (ALS)

e | (Intervention): Paliativni péce (vCetn¢ domadci péce, multidisciplinarnich tymi,
psychosocialni podpory)

e (C (Comparison): Standartni péce nebo Zadna specializovand paliativni intervence

e O (Outcome): Kvalita zivota pacientl (spokojenost, autonomie, pohoda, psychicka
rovnovaha)

e T (Time): V pribéhu onemocnéni nebo v jeho pokrocilé fazi (terminalni stadium)

PICOT otazka zni: Jak paliativni péce, vcetné domdaci podpory a multidisciplindrniho
piistupu, ovliviiuje kvalitu Zivota pacientli s amyotrofickou lateralni skler6zou ve srovnani

se standardni nebo minimalni péci v prabéhu onemocnéni?

Pro transparentnost procesu vybéru ¢lankti bude vytvoien PRISMA flow diagram, ktery
graficky zndzorni pocet nalezenych studii, pocet studii po odstranéni duplicit, pocet studii

po aplikaci kritérii pro zafazeni a vylouceni, a pocat kone¢né analyzovanych ¢lanka.
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3 VYSLEDKY

Cilem této kapitoly je shrnout hlavni zjisténi z odbornych studii, které byly vybrany dle
stanovenych kritérii pro pirehledovou bakalafskou praci. Celkem bylo analyzovéano
11 odbornych ¢lankd publikovanych v letech 2015-2025, které se zamétuji na pacienty
s amyotrofickou lateralni skler6zou (ALS), v kontextu paliativni péce a kvality jejich Zivota.
Vysledky byly rozélenény podle opakujicich se oblasti zjisténi.
3.1 PRISMA diagram
Identifikace:
e Z databazi Web of Science, Scopus, EBSCO nalezeno celkem: 387 zaznamt
Screening (zkoumani titulll a abstrakti):
e Po odstranéni duplicit: 320 zaznami
e Po precteni titulll a abstraktii vyfazeno: 260
o Nespliuji téma (napft. jiné diagndzy, jiné zaméfeni)
o Nevztahuji se k paliativni péc¢i nebo kvalité Zivota
Posouzeni plnych textli pro zarazeni:
e Posouzeno v plném znéni: 60
e Vyfazeno: 49
o Piehledové ¢lanky bez vlastniho vyzkumu (n =12)
o Disertace nebo knihy (n =9)
o Studie bez pacienti s ALS (n=16)
o Studie bez hodnoceni kvality Zivota (n = 12)
Zatazeno do piehledu:

e 11 odbornych ¢lanka
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Tabulka 1: Pfehled studii o paliativni péci u pacientti s ALS
Autor a | Typ studie Zemé Pocet Hlavni zjisténi
rok pacientii

Anderson et | Prospektivni | USA 69 Zlepseni  kvality  Zivota

al., 2023 observacni v oblasti bolesti a tuzkosti
diky paliativnimu zapojeni.

Benatar et | Retrospektivni | USA 254 Paliativni péce snizila akutni

al., 2023 studie hospitalizace

Connolly et | Piehledovy Irsko Vyznam vcasného planovani

al., 2015 ¢lanek konce zivota.

Eljas- Komparativni | Finsko registry | Velké rozdily v pfistupu

Ahlberg et | registr k paliativni pé¢i mezi staty.

al., 2020

Fang et al., | Prospektivni | Cina 112 Paliativni intervence

2024 . . . . ..

intervencéni zlepsily  kvalitu  Zivota

pacienttl.

Gillespie et | Scoping Kanada 32 Riznorodé potieby pacientii

al., 2015 review a pecujicich.

Gonzalez et | Multicentricka | Spanélsko 45 Pokrocilé direktivy vedly ke

al., 2023 piipadova zlepseni  rozhodovéani a
spokojenosti rodin.

Gouveia et | Retrospektvni | Portugalsko 38 Pozdni zatfazeni do péce,

al., 2023 kohortova casté symptomy.

Oberstadt et | SmiSena Némecko 75 Nedostatek  informaci o

al., 2023 metodologie paliativni péci

Oliver et al., | Kazuistika Velka Britanie | 1 Vyznam domaci ventilace a

2016 individudlni podpory.

Zhou et al., | Kohortova Cina 96 Multidisciplinarni ~ pfistup

2024 studie zvysil spokojenost a snizil

symptomatickou zatéz.
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Z analyzovanych studii pfevazovaly retrospektivni a prospektivni studie. Konkrétné bylo
z celkového poctu 11 ¢lankd pét retrospektivnich studii, tfi prospektivni studie, dve
pripadové studie a jedna studie typu scoping review. Retrospektivni studie ¢asto pracovaly
s registry a zdravotnickou dokumentaci pacientil, zatimco prospektivni studie mély tendenci

sledovat Gcastniky v redlném case a hodnotit dopad jednotlivych intervenci.

Geografické pokryti vyzkumu bylo riznorodé, pricemz nejvice zastoupené byly evropské
zemé, které prispély celkem Sesti studiemi (Finsko, Portugalsko, Spanélsko,
Velka Britanie, Némecko a Irsko). Nasledovaly studie z USA (3 studie) a Ciny (2 studie). Z
hlediska obdobi publikace ptrevladaly studie publikované v poslednich tifech letech
sledovaného obdobi (2021-2024), coz poukazuje na rostouci zdjem o problematiku
paliativni péce u ALS v aktudlnim vyzkumném diskurzu. Jedna se tedy o aktualni a vysoce
relevantni téma pro soucasnou klinickou praxi. Analyzované studie vyuZivaly pfevazné
kvantitativni metodologii. Kvantitativni metody umoznily jasnéji definovat ucinky
intervenci na riuzné dimenze kvality Zivota pacientl. Ne&kolik studii, naptiklad
Oberstadt et al. (2023), vSak kombinovalo kvantitativni pfistup s kvalitativnim vyzkumem

(smisené metody), coz poskytovalo hlubsi vhled do zkuSenosti pacientli a rodin.

Typicky kvalitativni piistup se objevoval hlavné v ptipadovych studiich, které poskytovaly
detailni popisy jednotlivych ptipadi péce (Oliver, 2016). Vyznamnou soucasti sledovanych
studii bylo pouziti validovanych nastroji pro méfeni kvality Zivota pacientl
s ALS. Nejcastéji pouzivané byly nastroje, které umoziuji porovnavat fyzickeé,
psychologické a socialni aspekty zdravi pacientl. Studie se liSily v preferenci konkrétnich

nastroju, pii¢emz volba nastroje ¢asto souvisela s cilem studie.

3.2 Hlavni zjiSténi (diskuze)

Vysledky ptehledu ukazaly, Ze v€asné zahdjeni paliativni péce vede ke zlepSeni kvality
zivota pacientll s ALS, a to zejména v oblastech kontroly symptom, duSevniho zdravi
a podpory pii rozhodovani (Oliver et al., 2020; Anderson et al., 2023). Multidisciplindrni
piistup se ve vétSin€ analyzovanych studii ukazal jako klicovy prvek efektivni péce.
Paliativni tymy, které zahrnuji 1ékate, sestry, psychology, socidlni pracovniky i specialisty
na komunikaci, pfinaSeji pacientim komplexni podporu, ktera prekracuje rdmec Cisté

symptomatické 1écby. To potvrzuje i1 pehled Gillespie et al. (2021), podle néhoZ se potieby
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pacienti s ALS vyrazné¢ 1iSi v zavislosti na fazi onemocnéni a vyzaduji pruznou,

individualizovanou péci.

Zvlastni pozornost si zaslouzi otdzka rozhodovani na konci Zzivota. Zjisténi ukazuji,
ze pokrocilé planovani péce je stale nedostatecné vyuzivano, ackoli pfinasi pozitivni dopady
na kvalitu umirani i psychickou pohodu blizkych. Tato zjisténi jsou v souladu s poznatky
Connolly et al. (2015) a Gonzalez et al. (2023), ktefi upozornuji na potiebu edukace
zdravotnického persondlu v oblasti komunikace o pokrocilych direktivach. Studie rovnéz
ukézaly, ze paliativni péce v domacim prostfedi mize byt efektivni a preferovanou volbou
pro mnoho pacientll. Pfesto zlistava jeji dostupnost nerovnomérnd, a to jak v ramci
jednotlivych statd, tak mezi zemémi. Ekonomickd hlediska, nedostatek specializovanych
tymi a nizka informovanost pfedstavuji prekazky, které je nutné systémoveé feSit

(Benatar et al., 2023; Watt et al., 2024).

Zjisténi tohoto piehledu mohou slouzit jako voditka pro zlepSeni praxe v péci o pacienty
s ALS. Zdlraziuji vyznam casného a komplexniho zapojeni paliativnich tymda,
systematického vzdélavani zdravotnikli v oblasti komunikace a planovani péce a nutnost
podpory pecujicich osob. Doporucuje se rovnéz zavadéni standardizovanych néstroji
pro hodnoceni kvality Zivota, a systematické sbirdni dat o preferencich pacientti, aby bylo
mozné péci 1épe piizplsobit jejich hodnotam a potiebam. Je potieba usilovat o rovny piistup
k paliativni péc¢i napfic regiony, vcetné dostupnosti domaci péce, technologii a podptirnych
sluzeb. Efektivni propojeni zdravotni a socialni péce mize vyznamneé zlepsit nejen komfort

pacienta, ale 1 udrzitelnost systému.

Kromé¢ jiz uvedenych zjisténi je vhodné podrobnéji reflektovat nékteré etické a kulturni
aspekty paliativni péce u pacientll s ALS, které v odbornych studiich zaznivaji méné Casto,
ale maji zasadni vliv na praxi. Jednim z nich je otdzka autonomie a rozhodovani v kontextu

postupné ztraty komunikac¢nich schopnosti.

S tim souvisi i1 dal$i nedostatecné prozkoumané téma — profesionalita a emocni prace
zdravotnického persondlu. Z pohledu etiky péce je potieba nejen technické zvladnuti
symptom, ale i schopnost zdravotnikii pracovat s vlastnimi emocemi, frustraci nebo
smutkem. Paliativni péce u ALS Casto pfinasi kontakt se silnym utrpenim pacientt i jejich

blizkych.

DalSim dulezitym aspektem, ktery vyvstava z nékterych studii (napft. Gillespie et al., 2021),

je kulturni podminénost pfistupu ke smrti, umirani a komunikaci o konci Zivota.
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Jinym, a rovnéz méné zkoumanym aspektem je pohled samotnych pacientli s ALS na smysl
a kvalitu Zivota v termindlnim stadiu nemoci. Studie, které vyuzivaly kvalitativni
metodologii (napf. Oberstadt et al., 2023), ukazaly, ze navzdory pokrocilé télesné zavislosti
pacienti ¢asto nachdzeli smysl v malickostech kazdodenniho zivota, v kontaktu s blizkymi,
v humoru nebo v duchovni reflexi. Tato zjisténi narusuji stereotypni predstavu, ze kvalita
zivota je u pacientil v terminalnim stadiu vyhradné nizka, a ukazuji, ze individuélni prozivani
nemoci je mnohem komplexngjsi. Z hlediska vyvoje paliativni péCe o pacienty s ALS je
ziejmé, ze tato oblast prochézi pozitivni proménou smérem k celostnimu a koordinovanému
piistupu. Pfesto ziistdvd mnoho vyzev — at’ uz v oblasti vzdélavani zdravotniki, dostupnosti
péce, kulturni zmény ve vnimani umirani, nebo integrace psychosocialnich a spiritualnich
aspektl. Je dilezité chapat kvalitu Zivota jako vicerozmérny, dynamicky koncept, ktery
nelze plné vystihnout jednim ukazatelem. Zaroven se ukazuje, Ze i pii vdzném onemocnéni,
jakym ALS bezesporu je, miize byt paliativni péce prostiedkem ke znovuziskani dlistojnosti,

autonomie a smyslu.
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3.3 SWOT analyza

Predmét analyzy: Domaci paliativni péce o pacienty amyotrofickou lateralni skler6zou.

Tabulka 2: SWOT analyza

POMOCNE

SKODLIVE

r

VNITRNI

STRENGHTS (silné stranky)

Doméci prostiedi pacienta — zachovani
dustojnosti a podpora autonomie
Zachovani socidlnich vztaht
Schopnost posoudit problematiku
optikou potieb nemocného

Dostupnost kvalifikovaného personalu
Multidisciplinarni tym

Standardni pracovni postupy

Casna integrace podptirné péce
Existence odbornych spolec¢nosti

JS
e o o

OPPORTUNITIES (pftilezitosti)

Evropské standardy

Telemedicina

Vzdélavani pecujicich osob a
zdravotnikt

Budovani multidisciplinarnich tymut
Dostupnost paliativni péce a jeji
integrace jiz od diagnozy

Dostupnost terénni péce

Podpora sester v terénni péci
Systematicka podpora rodiny
Implementace modernich technologii do
péce

Vyzkum

WEAKNESSES (slabé stranky)

Nedostate¢na motivace rodiny pacienta
Finanéni zatéZ rodiny

Nezajisténi existencialnich, duchovnich
a socialnich potteb pacienta a rodiny
Omezena nabidka vzdélavani pecujicich
Nedostate¢na informovanosti rodin
Nespravné pochopeni paliativni péce
(spojeni pouze s ,,umiranim®)
Nevybudované on-line prostfedi pro
komunikaci s rodinou, jeji vzdélavani a
podporu

Nevytvoteni bezpecného prostiedi

v domacnosti pacienta

Nevybaveni pomtickami modernich
technologii v oblasti péce, komunikace,
monitoringu apod.

Nedostatek multidisciplinarnich tymut
v regionech a jejich rozlozeni
Personalni krize

Vyhoteni pecujicich zdravotnika
Eticka dilemata

Nedostupnost modernich technologii
Nedostatek kvalitnich studii
srovnavajicich rizné metody péce
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ZAVER

Paliativni péce u pacientli s amyotrofickou lateralni skler6zou (ALS) pfedstavuje oblast,
ktera si v poslednich letech ziskavd rostouci pozornost odborné vetejnosti, kliniki
1 vyzkumnika. Tato prace si kladla za cil analyzovat aktudlni poznatky tykajici se kvality
zivota u pacientll s ALS v kontextu paliativni péce, a na zakladé analyzy jedenacti odbornych
studii publikovanych v letech 2015-2025 zodpovédét vyzkumnou otdzku, do jaké miry
paliativni péce, véetné domaci podpory a multidisciplinarniho pfistupu, ovliviiuje kvalitu

zivota pacientll s ALS ve srovnani se standardni péci.

Z prehledu vyplyva, ze kvalitu Zivota pacient s ALS Ize v ramci paliativni péce vyznamné
ovlivnit — a to jak na trovni fyzické pohody a zvladani symptomt, tak pfedev§im na tirovni
psychického, socidlniho a existencidlniho proZivani. Studie prokazaly, Ze v€asné zahdjent
paliativni péce — idedln€ jiz pii stanoveni diagnézy — piindsi celou fadu benefita: od lepsi
kontroly symptomt (napft. bolesti, dusnosti, dysfagie), ptes snizeni miry uzkosti a deprese,
az po vetsi spokojenost s péci a posileni autonomie pacientt. Zapojeni multidisciplinarnich
tymu, které zahrnuji odborniky z rtznych profesi, umoznuje individualizovany pftistup,
koordinaci péce a komplexni zohlednéni potieb pacientli i jejich rodin. Vyznamnym
piinosem paliativni péce je rovnéz moznost realizace domaci péce, ktera zajistuje pacientim

vetsi komfort, respektuje jejich ptani a ptispiva ke snizeni akutnich hospitalizaci.

Vysledky analyzovanych studii vSak rovnéz ukdzaly, ze v praxi pretrvavaji zna¢né bariéry
branici efektivni implementaci téchto pfistupi. Mezi né patii zejména pozdni zapojeni
paliativnich tymi, nizka mira informovanosti pacientll 0 moznostech pokrocilého planovani
péce, nedostatené komunikaéni dovednosti zdravotniki a regionalni nerovnosti
v dostupnosti specializovanych sluzeb. Alarmujici je také fakt, ze fada pacientl ani jejich
rodin neni sezndmena s moznosti sepsat pokrocilé direktivy, a téma konce Zivota zlstava
Casto tabuizované. Piitom pravé v€asné vedeni rozhovorti o pianich, obavach a hodnotach

pacientil predstavuje zakladni kamen distojné paliativni péce.

Vyznamny prostor pro zlepSeni existuje také v oblasti podpory pecujicich osob — jak ve
smyslu psychologické pomoci, tak v oblasti ekonomické a praktické podpory. Pravé pecujici
osoby totiZ Casto nesou hlavni tihu péce o pacienta a jejich vyhofteni, stres nebo zdravotni

problémy mohou neptimo ovlivnit i kvalitu Zivota samotného nemocného.
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Z uvedenych poznatktl Ize formulovat nasledujici doporuceni pro praxi:

1.

V<casné zapojeni paliativni péce by mélo byt standardizovéano jako nedilna soucést
diagnostiky a 1écby ALS. Neurologick¢ ambulance by meély byt proskoleny

v indikaci paliativniho konzilia a planovani péce.

Multidisciplinarni tymy by mély byt systematicky rozvijeny a financovany, véetné

dirazu na koordinaci, edukaci a podporu rodin.

Domaci péce by méla byt podpotfena vytvorenim funkcéni sité sluzeb, dostupnosti
pomucek a mobilnich paliativnich tymid. Stat by mél usilovat o rovny pfistup

ke kvalitni domaci péci bez ohledu na region.

Pokrocilé direktivy a planovani konce zivota by mély byt rutinni soucasti
péce — k tomu je vSak nezbytné Skolit zdravotniky v komunikaci o citlivych tématech.
Mefteni kvality Zivota by mélo byt standardni soucasti zdravotnické dokumentace
a planovani péce — s dlirazem na subjektivni vnimani pacienta.

Podpora pecujicich by méla byt systematicka, kontinudlni a zohlednujici individualni
potieby — vcetné moznosti vyuzit odlehCovaci sluzbu, psychoterapii ¢i finanéni

prispevky.

Zaveérem lze konstatovat, ze piestoze ALS zistava nevyléCitelnym a devastujicim

onemocnénim, tak vhodné nastavend paliativni péfe miize zasadnim zpusobem ovlivnit

nejen zpusob prozivani nemoci, ale i miru dustojnosti a autonomie v zavérecné fazi zivota.

Tato prace poukéizala na klicové faktory UspéSné péce, existujici mezery i konkrétni

moznosti, jak soucasny stav zlepsit.
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