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zdravim. Zakladnimi nastroji méfeni kvality zivota dohledanych studii byly dotazniky kvality
Zivota souvisejici se zdravim, at’ jiz generické nebo specifické, kdy vybér konkrétniho
dotazniku zavisel na kontextu, v kterém se pouzival a na zkoumanych hypotézach. Informace
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of patient, not recovery. The goal of this overviewing bachelor’s thesis is to present the
current retrieved published evidence on present trends in the measurement of quality of life
for patients in palliative care. The first part of the bachelor’s thesis presents studies focused
on research on the measurement of quality of life in general level of palliative care and patient

needs, the second part then presents retrieved studies focusing on the correlation of quality



of life with specific symptoms of palliative patient and research on other factors influencing
health-related quality of life. Basic quality-of-life measurement tools of the retrieved studies
were health-related quality-of-life questionnaires, either generic or specific, where the choice
of a particular questionnaire depended on the context in which it was used and hypotheses
being investigated. Information was retrieved in databases from EBSCO, PubMed, ProQuest,
Ovid and Google Scholar.
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Uvod

Pocet vyzkumtl vztahujici se k paliativni a hospicové pééi nejen v Ceské republice, ale
i celosvétové ma Vv poslednich letech vzrustajici tendenci a netyka se to pouze studii z oboru
mediciny, ale i dalSich véd, jako jsou naptiklad psychologie, sociologie, filozofie, etika,
oSetfovatelstvi a dalsi. Paliativni péfe 0 pacienty v terminalnim stadiu a pacienty umirajici,
vychazi z koncepce holistického pristupu k clovéku jako celku v jeho télesné, psychické,
socialni a spiritudlni dimenzi a je V soucasné¢ dob& povaZovana za rovnocennou s lécbou
kurativni. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definovala jiz v roce 1990 paliativni péci
jako aktivni komplexni péci o pacienty, jejichZ onemocnéni nereaguje na kurativni 1écbu
a zahrnuje 1écbu bolesti a dalSich symptomt, stejné jako feSeni psychologickych, socialnich
a duchovnich problémt nemocnych s cilem dosahnout co nejlepsi kvality Zivota nemocnych
a jejich rodin (Septlveda et al., 2002, s. 91). Jiz tato prvotni definice uvadi nejen orientaci
na vyhledavani a feseni symptomu a problému pacienta v terminalnim stadiu, ale klade také
diuraz na kvalitu jeho Zzivota. Definice samotna vSak uvadizahajeni paliativni péce
az U pacientt, kterym byla ukoncena 1é¢ba kurativni. Dalsi definice paliativni péce dle WHO
z roku 2002 definuje paliativni péci jako pristup zlepsujici kvalitu Zivota pacientit a jejich
rodin, kteri celi problémiim spojenych s Zivot ohrozujici nemoci, a to prostrednictvim
predchazeni a zmirnovani utrpeni pomoci véasného zjisténi, vyhodnoceni a reSeni bolesti
a dalsich fyzickych, psychosocidlnich a duchovnich potizi (Septlveda et al., 2002, s. 95-96).
Z této definice pak vychazeji i definice paliativni péce organizace Centre to Advance
Palliative Care (CAPC) a Mezinarodni asociace hospicové a paliativni péce (IAHPC), které
opét kladou diraz na kvalitu zZivota pacienta a jeho rodiny, ale také na vc€asné zahajeni
paliativni péce u progresivnich, zivot limitujicich onemocnéni, kdy paliativni péce muize byt
poskytovana jiz od sdéleni diagndzy zdvazného onemocnéni spole¢né s 1écbou aktivni, tedy
kurativni (Buzgova, 2020, s. 17-18).

Paliativni péCe akceptuje nejen nevyhnutelnost blizici se smrti pacienta, pficemZ
podporuje Zivot az do jeho konce a umirani vnima jako pfirozeny proces, ale novym trendem
je jeji zahajeni i v pfipadé zivot ohrozujicich onemocnéni, které sice maji vyznamné riziko
umrti, ale nikoli stoprocentni jistotu. Jak jiz bylo vySe uvedeno, paliativni péfe se zamétuje na
kvalitu Zivota pacientl a jejich rodin.

Kvalita Zivota je na prvni pohled jasnym a srozumitelnym pojmem, ktery by se mél
pomérné dobfe méfit a srovnavat, ale protoze kvalita Zivota jedince odrdZzi jedine¢nost,

individualitu a subjektivni vnimani ¢lovéka mohou tim byt vyzkumy ovlivnéné. Také definice



samotného pojmu je znacné problematickd, protoze odrazi teorii védnich disciplin, které se
zamé&fuji na méfeni kvality Zivota ze svého pohledu. OvSem spole¢nym prvkem pifitomnym
v ekonomii, medicin€, psychologii nebo sociologii je snaha o hodnoceni aspekta ,,dobrého*
v zivoté lidi (Ka¢marova et al., 2013, s. 8-9).

Pojem kvality zivota vztahujici se ke zdravi ¢lovéka se objevil po piijeti definice
zdravi dle WHO, kdy bylo tieba zohlednit samotné vniméani zdravi a nemoci, ale
I riznorodost vnimani téhoz onemocnéni rdznymi lidmi, které zahrnuje vSechny aspekty
pacientovy Zivotni spokojenosti, v€etné jeho duchovnich, ekonomickych a socialnich, tedy
nejen medicinskych. Pro potfeby mediciny a klinickych studii byl vytvofen koncept kvality
zivota vztazené ke zdravi — Health Related Quality of Live (HRQoL), ktery umoznuje
sledovat a méfit dopad nemoci na kvalitu jeho Zivota. Vedle tohoto obecného dotazniku
sledujici kvalitu zivota v souvislosti se zdravim byly nasledné vytvofeny dalSi generické
a specifické nastroje.

Cilem poskytovani paliativni péce pacientovi s zivot limitujicim onemocnénim neni
jeho uzdraveni, ale podpora kvality jeho Zivota a zivota jeho rodiny. Kvalitu Zivota je
V soucasné dobé mozné sledovat a hodnotit pomoci validnich méficich nastroji a tim odhalit
negativné pusobici proménné, které mohou byt intervencemi paliativni péce feSeny Ci
odstranény.

V souvislosti s uvedenou problematikou je mozné si polozit otazku: ,Jakd jsou
nejnovejsi poznatky o méfeni kvality zivota pacientl v paliativni pé¢i?“

Hlavnim cilem piehledové bakalaiské prace je sumarizace dohledanych aktualnich
poznatkli o méfeni kvality zivota paliativnich pacientli generickymi i specifickymi néstroji
a porovnani vysledku studii jednotlivych autort.

Cil hlavni byl specifikovan prostiednictvim dvou dil¢ich cilt:

Dil¢i cil 1: Jaké méfici néstroje se nejcastéji pouzivaji k méfeni kvality zivota pacientli
Vv paliativni péci?

Dil¢i cil 2: Jaké nejcastéjsi faktory ovliviiuji kvalitu Zivota pacientil v paliativni péci?
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Pro resSerSni ¢innost byl pouzit standardni postup vyhleddvani s pouzitim vhodnych
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Sumarizace vyuZzitych databazi a dohledanych dokumenti:
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Ovid — 2 ¢lanky

Sumarizace dohledanych periodik a dokumenti:

American journal of hospice and palliative medicine — 4 ¢lanky
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Anesteziologie a intenzivni medicina — 1 ¢lanek
Annals of palliative medicine — 1 ¢lanek

BMC cancer — 2 clanky

BMC palliative care — 1 ¢lanek

BMJ Supportive and palliative care — 2 ¢lanky
Canadian familly physician — 1 ¢lanek

Critical reviews in onkology, hematology — 1 ¢lanek
Casopis lékait ¢eskych — 4 &lanky

European journal of onkology nursing — 1 ¢lanek
Future oncology — 1 ¢lanek

Gastroenterologie a hepatologie — 1 ¢lanek

Geriatrie a onkologie — 1 ¢lanek

International journal of environmemntal research and public health — 2 ¢lanky
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International nursing review — 1 ¢lanek
Japanese journal of clinical oncology — 1 ¢lanek
Journal of clinical oncology — 1 ¢lanek

Journal of geriatric oncology — 1 ¢lanek

Journal of pain and symptom management — 3 ¢lanky
Journal of palliative care — 2 ¢lanky

Journal of palliative medicine — 2 ¢lanky
Journal of religion and health — 1 ¢lanek
Klinicka onkologie — 5 ¢lanka

Korean journal of family medicine — 1 ¢lanek
Medicine, health care and philosophy — 1 ¢lanek
Onkologie — 1 ¢lanek
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Prakticky Iékai — 3 Clanky

Psycho-oncology — 3 ¢lanky
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Sociology of health a illness — 1 ¢lanek

Supportive care in cancer — 1 ¢lanek

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouZzito 54 dohledanych ¢lankd.
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2 Prehled publikovanych poznatki

Poskytnuti paliativni péce pro pacienty v trajektorii jejich zivot ohrozujiciho nebo
zivot limitujictho onemocnéni miize mit vliv na kvalitu jejich zivota, ackoli zahrani¢nimi
vyzkumy (Markus et al., 2017; Bakitas et al. 2015)) ani rozsahlou ¢eskou studii (Slama et al.,
2020) nebylo zcela jednoznaéné prokazano jeji zvySeni, ovSem zatim posledni systematicky
prehled prokazal opak (Gautama et al., 2022). Samotna kvalita Zivota paliativnich pacientt je
vyznamné ovlivilovana vyskytem symptomu, které fesi specializovana paliativni péce a tim
kvalitu zZivota zvysuje (Verkissen et al., 2019). Dalsimi faktory majicich vliv na kvalitu Zivota
je prognostické uvédomeni, tedy informace o zdravotnim stavu a prognéze onemocnéni, na
které ma pacient pravo, ale mize je také odmitnout. Podané informace pacientovi ovSem
nezajisti pochopeni prognostického porozuméni, nebot’ zvlasté u onkologickych pacientil
Casto dojde k popirani téchto informaci (Applebaum et al., 2023) nebo jsou pacienti pred
Spatnymi zprdvami chrdnéni rodinnymi piislusniky (Constantini et al., 2015). Nicméné
vysledky studii zaméfenych na dopad prognostického uvédoméni na kvalitu zivota pacientti
V paliativni péci jsou rozdilné, coz bylo zdivodnéno absenci kvalitativnich vyzkumu
v systematickych review (Finlayson et al., 2015). V zahrani¢i i v CR je vyzkumu kvality
zivota paliativnich pacienti vénovano velké mnozstvi kvantitativnich studii s pouzitim

validnich standardizovanych dotaznikt, ale pro reliabilitu je potfeba vice studii kvalitativnich.
2.1 Problematika kvality Zivota pacienta v paliativni péci

Paliativni péce je multidisciplindrni obor, ktery se snazi zajistit co nejlepsi kvalitu
zivota pacientim jak umirajicim, tak i pacientim po stanoveni zivot limitujiciho nebo Zivot
ohrozujiciho onemocnéni, ktefi s timto onemocnénim mohou Zzit v fddu mésici i let. Tato péce
je neoddélitelnou a nepostradatelnou soucdsti poskytovani zdravotni péfe a systému
zdravotnictvi a také vyjadfenim humanniho poslani mediciny, kterym je nejen lécba
onemocnéni, ale 1 mirnéni utrpeni, bolesti a straddni. Tato péCe nezahrnuje pouze samotné¢ho

pacienta, ale piijemci paliativni péce jsou i jeho rodina nebo pecujici.

Paliativni péce je poskytovana vSem indikovanym pacientim a jejich rodinam, bez
ohledu najeho vék, onemocnéni, socidlni status a nabozenstvi. Podle komplexnosti se
paliativni péce dé€li na obecnou a specializovanou. Obecnad paliativni péce je dobra klinicka
praxe, kterou by méli umét poskytovat vSichni zdravotnici, ktefi prichazeji do kontaktu

S pacienty s nevylécitelnou nebo zivot ohrozujici nemoci. Jedna se o praktické Iékare a jejich
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sestry, zdravotniky v nemocnicich, sestry v agenturdch domaéci péce a dalsi profesionaly, ktefi
poskytovani paliativni péfe nemaji v pracovni naplni jako primarni. Témito profesiondly
obecnd paliativni péce zahrnuje respekt k autonomii pacienta, efektivni komunikaci
S pacientem a jeho rodinou, zakladni 1écbu symptomu a také pomoc pfi organiza¢nim zajisténi
péce a sluzeb ostatnich specialistli a zajisténi domdaci oSetfovatelské nebo hospicové péce
(Buzgova, 2020, s. 19). Pokud zdravotni stav nebo socidlni situace vyzaduje u pacienta
intenzivngj$i pé¢i a hlubsi znalosti postupt jednotlivych potizi, je vhodné&jsi specializovana
paliativni péce. Specializovana paliativni péce je poskytovand multidisciplinarnim tymem se
specialnim vzdélanim v paliativni péci a také s potfebnymi zkuSenostmi. K typickym
poskytovatelim specializované paliativni péce patii mobilni i lizkové hospice, ambulance
paliativni mediciny, konziliarni tymy paliativni péce ve zdravotnickych zafizenich, denni

stacionare paliativni péce a oddéleni paliativni péce.

V soucasné dobé neni v akademickém svéteé jednoznacny konsenzus, kolik umirajicich
paliativni péci potirebuje, nebot’ jednotnd data o téchto pacientech nejsou statisticky
zpracovavana, takze je nutno vychdzet z dat shromazd'ujicich poc¢ty tmrti, poCty zastoupeni
jednotlivych diagnoéz a pfi¢in umrti, také pocty vykazovanych koda paliativnich péce
pro zdravotni pojistovny. Nicméné posledni dohledatelna data, do kterych byla zahrnuta
i Ceska republika (CR) odhaduje, Ze potieba specializované paliativni pé&e v zavéru Zivota se
tyka 38 % az 74 % umirajicich v dalsi studii z roku 2014 je potieba paliativni péce v zavéru

zivota uvadéna v 69 az 82 % (Loucka, Koséak 2016, s. 13).

Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) se paliativni péce u dospélych ¢asto
zam¢iovala na onkologické pacienty a na jejich utrpeni na konci Zivota, v ¢asovém tadu dna
¢1 tydnl. OvSem ze statistickych dat mapujicich jak pfi¢iny umrti, misto amrti ale 1 vék
pacienta, bylo nutné paliativni pé¢i zaméfit na zvySujici se polty starnouci populace
a onemocnéni chronicka, ktera patii mezi Zivot limitujici. V Ceské republice zemielo
primérné v letech 2017-2019 113 000 osob (obdobi 20202022 byly s primérem umrtnosti
130 000 osob, ale k navyseni doslo z diivodu pandemie onemocnéni COVID-19). Pies 50 %
téchto umrti bylo ve v€kové kategorii seniort nad 75 let. Nejvétsi skupinou pfi¢in tmrti
dospélych jsou onemocnéni ob&hové soustavy, prumérné 48 000. Onkologicka pticina byla
zaznamenana pramérné¢ u 27 000 umrti, tfeti pficinou umrti jsou chronicka respiracni
onemocnéni (Slama, 2016, s. 2). Pfestoze si dospély umirajici pacient pieje zemfiit doma, data
tykajici se mista amrti uvadéji tii Ctvrtiny imrti ve zdravotnickém nebo socidlnim zafizeni.

Pokud jde o zdravotnicka zafizeni, pak nejcastéji jde o odd€leni interni a to ve 42 %
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(UZ1S,2013). Vsechna vyse uvedend statisticki data potvrzuji narGist poétu pacientil
polymorbidnich a chronicky nemocnych, ktefi mohou byt indikovani k poskytovani paliativni
péce, ktera bude individualni a bude respektovat zdravotni specifika a rliznorodost potieb.
Také v jednotlivych typech zdravotnickych zafizenich ale i ordinacich praktickych lékait
populace starne a ptibyva jejich polymorbidit a chronickych onemocnéni, coz odrazi nutnost
dostupnosti a integrace paliativni péce do péce V téchto zafizenich. Pfitom pravé u seniort
Vv nejvyssich vékovych kategorii a osob s demenci je paliativni péce a lécba bolesti hiie

dostupna a tim je velmi neptizniveé ovlivnéna 1 kvalita jejich Zivota.

2.2 Kvalita zivota pacienta v paliativni péci

Kvalita zivota (Quality of Life — QoL) nema zcela jasnou a pevné danou definici,
nebot’ samotny pojem odraZi 1 védni obor, ktery se o kvalitu Zivota zajima a ktery provadi jeji
vyzkum. Nejcastéjsi védni obory, které zkoumaji kvalitu Zzivota jsou mimo mediciny
a oSetfovatelstvi, obor sociologie, psychologie, ekonomie, biologie, filozofie, ekologie
a mnohé¢ dalsi.

V medicin¢ se pojem kvality Zivota objevil v souvislosti s potfebou sledovat nejen
uspesnost diagnostiky a 1écby samotného onemocnéni, ale snahou sledovat i jiné ukazatele
hodnotici zdravotni stav pacienta do kterého se odrazi nejen fyzické vnimani zdravi a jeho
poruch, ale 1 psychologické a socialni oblasti zdravi. Kazdd ztéchto oblasti mize byt
vyjadiena odlisnym zpisobem ve vztahu k subjektivnimu vnimani kazdého pacienta
a interakci pacientovych podminek Zivota a zptisobem jakym jsou tyto podminky pacientem
vnimané (Ka¢marova et al., 2013, s. 35). Soucasna definice kvality Zivota v kontextu
mediciny a zdravotnictvi se opiraji o pojeti zdravi dle Svétové zdravotnické organizace, kdy
zdravi neni chapano pouze jako neptfitomnost nemoci, ale jako stav Uplné fyzické, psychickeé
a socialni pohody (BuZzgova et al., 2020, s. 223).

Pro ucel této prehledové prace byla zvoleny dva hlavni piistupy k hodnoceni kvality
zivota pacientl v paliativni péci: kvalita zivota ovlivnéna zdravim (Health Related Quality
of Life) a kvalita zivota zalozena na potfebach. Kvalita zivota ovlivnéna zdravim je
definovédna jako subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery je asociovan S nemoci ¢i urazem,
lécbou a jejimi vedlejsimi ucinky (Buzgova et al., 2020 s.223). A€ se v literatufe zamé&fené na
vyzkum vénovany kvalité Zivota ovlivnéné zdravim objevuji rizné definice, kdy vymezeni
pojmu neni jednotné, urcity konsenzus odborniki panuje v tom, ze HRQoL je povazovana
za multidimenziondlni a méla by zahrnovat ¢tyfi kmenové domény: stav choroby a fyzickych

symptomtl, funk¢ni stav, psychologicky a emocionalni stav a socidlni fungovani. Také méfeni
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HRQoL ma byt zamétfeno na pacienta a reflektovat subjektivni hodnoceni jeho kazdodenniho
fungovani a jeho subjektivni pohody (Kacmérova et al., 2013, s.36). Dalsi nejpouzivanéjsim
métenim kvality Zivota pacientli je méfeni kvality zivota zalozené na potiebach, kterd mapuje
schopnost a kapacitu pacienta uspokojit svoje potieby, jejichZz naplnéni ovliviiuje kvalitu
zivota. Podle tohoto modelu je kvalita zivota vysoka, kdyz je uspokojenych co nejvice potieb,
a naopak je nizkd, pokud je uspokojenych malo potieb. Tato vymezenad kvalita zivota je
odlisnd od HRQoL a nepopisuje tedy pacientiiv zdravotni stav, ale spiSe odrdzi zplsob
pacientova vnimani a jeho reakce na zdravotni stav a dalsi nemedicinské aspekty jeho zivota
(Kaémarova et al., 2013, s. 36). Vztah HRQoL a globalni kvality zZivota piehledné

demonstruje schéma Berleho a McKenna, obr. 1.

CHOROBA LECBA
PostiZeni Funkéni
(symptomy) postiZeni

s

Demografické
faktory Osobnost
Kultura/ Prostiedi Socialni
ekomomika faktory

Schéma Berleho a McKenna, obr. 1.
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2.3 Nastroje k méreni kvality Zivota

NejpouzivanéjSimi néstroji méfeni kvality Zivota jsou dotazniky, jejichz tvorba
V poslednich letech prosla vyznamnym procesem vyvoje. Nastroje na méteni kvality zivota
souvisejici se zdravim jsou vétSinou pouzivané jako primarni nebo sekundarni vystupy
klinickych studii, na popis dopadu choroby ¢i Grazu na pacientovo kazdodenni fungovani,
na hodnoceni farmaceutickych a operacnich intervenci, na odhady nékladi a ziskl
z medicinskych intervenci a ptispivaji ke klinickym rozvaham a rozhodovani (Ka¢marova et
al., 2013, s. 37).

Kvalitu Zivota je moZné méfit prostfednictvim:

- rozhovoru s pacientem (nestrukturovany, polostrukturovany apod.),

- analogovych skal,

- nastrojem — nejcastéji dotaznikem, ktery sestra vypliluje pii rozhovoru

s pacientem, kdy zaznamenava odpovédi pacienta na jednotlivé otazky dotazniku
(interviewer-administered versions),

- nastrojem — nejcastéji dotaznikem, ktery vypliuje sam pacient (self-administered

version).

V soucasnosti je k dispozici velké mnozstvi validovanych stupnic hodnoticich fyzicky,
funk¢ni, emocionalni i socialni dopad onemocnéni nebo urazu, ale i jejich 1écby na zivot
pacienta. Vyzkum kvality Zivota pacienta se zaméfuje na tii oblasti jeho zivota: subjektivni
pocit pohody — spokojenosti, objektivni schopnost fungovat v kazdodennim Zivoté, pecovat
0 sebe a zastavat socialni role a mit dostatek zevnich zdroji materialni povahy a socialni
podpory (Buzgova et al., 2020, s. 223).

Dotazniky, standardizované nastroje, zkoumaji pomoci psychometricky ovéfeného
souboru relevantnich polozek kvalitu Zivota, kdy jsou jednotlivé zkoumané polozky rozdéleny
do obsahové odlisnych oblasti, dimenzi nebo komponentl s variabilnim poctem polozek.
Nastroje na méfeni zdravotniho stavu a kvality Zivota zaméfenych na riznd onemocnéni,
stavy Ci populace osob se d¢li na generické a specifické.

Generické, tedy obecné nastroje jsou vhodné na porovnavani vyzkuml v ramci
riznych populaci, také pfi pouziti stejnych intervenci a jsou ekonomicky nenaro¢né. Pocet
polozek jednotlivych dotaznikli se pohybuje od 5 do velmi rozsahlého dotazniku se 136
polozkami. Tvorba generickych dotaznikii zamétfenych na kvalitu Zivota souvisejici se
zdravim vychazi z definice zdravi WHO a jejiZ mezinarodni pracovni skupina WHOQOL

(World Health Organization Quality of Life) nékteré dotazniky sama vytvorila.
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Mezi nejpouzivanéjsi generické dotazniky zaméfené na kvalitu zivota dospélych patii
WHOQOL-100, WHOQOL-BREF, SF-36, EQ-5D. Ptehled generickych nastrojii na méteni
kvality zivota souvisejicich se zdravim je uveden v piiloze 1.

Oproti  generickym nastrojim jsou specifické nastroje vazany na konkrétni
onemocnéni, hodnoti specialni stavy a ur¢ité diagnostické skupiny. Napiiklad jde o néstroje
zaméfené na jednotlivdA onemocnéni nebo symptomy respiracniho  systému,
kardiovaskularniho, gastrointestinalniho a dalSich a také dotazniky vénované osobam
napiiklad s onkologickym ¢i neurodegenerativnim onemocnénim nebo pacientim v paliativni
péci. Specifické nastroje jsou oproti generickym citlivéjs$i a dokdzou zachytit a kvantifikovat
I minimalni zmény ve zdravotnim stavu nebo v symptomech, které jsou dulezité
pro zdravotniky a pecujici, ale i samotné pacienty (Ka¢marova et al., 2020, s. 49). Nastroje
urcené pro nevylécitelné nemocné osoby v paliativni péci obsahuji nejen hodnoceni kvality
zivota pacienta, ale 1 hodnoceni aspektti odrazejici specifické cile souvisejici s paliativni péci,
napi. kontrolu symptomi, podporu rodiny a pe€ujicich a méteni efektivnosti provadénych
intervenci. Pro osoby pecujici a rodinné piislusniky pacienti v paliativni péci byly vytvoteny
dotazniky méfici jejich kvalitu Zivota.

Ve vyzkumu se také objevuji nastroje hybridni, kdy jsou ke generalizovanému nastroji
pridany vlastni specifické polozky vztahujici se k onemocnéni. Hybridni vyzkumné nastroje
jsou nejvice pouzivany pii méfeni kvality zivota souvisejici se zdravim a vznikaji hlavné
z davodu toho, ze nékteré generické dotazniky na méfeni kvality Zivota jsou velmi obsahlé
anelze je pouzivat v bézné praxi a také nedokazou zachytit klinicky vyznamné zmény
ve zdravotnim stavu pacienta v prib¢hu urcitého ¢asu a také hodnoceni ucinnosti zdravotni
péce. Dotazniky mohou byt déleny také z hlediska jejich dimenzionality na unidimenzionalni
a multidimenzionalni. Jednoduché unidimenzionalni nastroje, obvykle tvotfené nékolika
polozkami, ze kterych je mozné vypocitat celkové skore. Multidimenzionalni obsahuji vice
oblasti, domén, subskal, tvotici pfislusné polozky a tyto oblasti mohou mit zaroven odlisnou
miru dileZitosti (Gurkova, 2011, s. 10). Vé&tsina nastrojii na méfeni kvality Zivota ovlivnénou
zdravim je multidimenzionalnich, at' jiz obecnych (generickych), specifickych nebo
hybridnich, nebot’ zkoumaji fyzickou, socialni, enviromentalni, psychickou ¢i spiritualni
dimenzi, resp. vliv onemocnéni, urazu nebo 1é¢by na jednotlivé dimenze.

Nabidka standardizovanych néstroji na méteni kvality zivota je velka, ovSem je tieba
aby dotazniky byly pouzitelné v riznych kulturach, pokryvaly cely koncept kvality Zivota
Vv celém holistickém piistupu k pacientovi a jeho rodiné a mély jak klinické, tak 1 vyzkumné

vyuziti. Pro pouziti v ¢eském prostiedi je pak zapotiebi, aby dotaznik prosel piisnymi
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pravidly pfevodu nastroje do jinych jazykovych mutaci dané metodikou ptekladu nastroji
dle WHO, nebot’ n¢které rozdily v nedostate¢ném piekladu jsou natolik zasadni, Ze mohou
vést k riznym interpretacim vysledkl vyzkumu. Toto zmifiuje Rogalewicz ve svém ¢lanku
na hojné¢ pouzivaném dotazniku WHOQOL-BREF, kdy poukazuje na existenci dvou
dostupnych ceskych piekladi. Pouze u jednoho zuzivanych dotaznikti autoii dodrzely
metodiku dle WHO tykajici se piekladu a konstruovani skal tak, aby byly odhaleny
a opraveny vyznamové a pojmové diskrepance a Skaly odpovidaly konkrétnimu textu
a jednotlivym urovnim (Rogalewicz et al, 2017, s. 88-92). Jakakoliv zména puvodné
formulovanych otazek a Skalovani méni psychometrické vlastnosti dotazniku a tim
znemoznuje porovnani mezi jednotlivymi klinickymi studiemi. Modifikace dotazniku jsou
vSak na misté, pokud maji za cil sledovat napt. nové terapeutické strategie. Vybér konkrétniho
nastroje pro vyzkum ¢i klinickou praxi zavisi na kontextu ve kterém se bude pouZivat,
na zkoumanych hypotézach, zda méa byt hodnocena kvalita zivota genericky (obecn¢) nebo
ma byt hodnocena specificky, tedy u daného onemocnéni nebo stavu pacienta. Nejen spravny
vybér, ale 1 pouziti hodnoticiho néstroje a zpracovani ziskanych dat musi byt zpracovano

piesné podle manualu standardizovaného dotazniku.

2.4 Kvalita Zivota a potieby pacienta v paliativni péci

Jak jiz bylo vySe uvedeno Vv tivodu kapitoly, paliativni péCe je poskytovana pacientiim
s nevylécitelnou nebo zivot ohrozujici nemoci a jejich rodindm. Tato péfe muze byt
poskytovana jak zcela samostatng, tak soubézné s 1écbou kurativni a protoze se tématu kvality
zivota pacientll ovlivnénou zdravim a kvalitou poskytované zdravotni a socialni péce vénuje
pozornost nejen mezi zdravotnickymi profesionaly, politiky, sociology, ekonomy a dal§imi
odborniky, ale i laickou vefejnosti, je potfeba mit co mozna nejpiesnéjsi a nejprikaznéjsi
indikatory a hodnotici nastroje, které slouzi k ziskdvani dat mapuyjici kvalitu zivota pacientil a
kvalitu poskytované paliativni péce. Ziskané¢ vysledky dotaznikli jsou podkladem pro
hodnoceni pée a intervenci a ptipadnou cilenou volbu novych intervenci, které by kvalitu
Zivota pacienta co nejlépe podpofily a v ramci vyzkumu je mozné relevantni data studii
srovnavat, ovéfovat v praxi &i daldim vyzkumu. V Ceské republice jsou dostupné zejména
dotazniky hodnotici kvalitu Zivota onkologicky nemocnych pacientli, chybi vSak vyuziti
méfticich nastroji pro hodnoceni potieb pacientli a rodinnych ptislusnikli v paliativni péci.

Kazdy clovek ma své biologické, psychosocidlni a spiritudlni potieby, které je schopen

méng Ci vice saturovat sdm nebo s pomoci rodiny. Pokud ¢lovék onemocni, ustupuji nekteré

wevr
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potieby. VétSina pacientll s akutnim onemocnénim ma takto zménénou hierarchii potreb
pouze docasnou. Pacienti s chronickym onemocnénim ¢i nasledky trazd pak maji potieby
pozménéné oproti zdravym jedincim a vétSinou se na né ¢asem adaptuji. Umirajici pacienti
Vv paliativni pé¢i maji potieby zcela specifické, které jsou zavislé na charakteru nemoci a jeji
progresi (symptomy, zmény vzhledu, dopady terapie), na pacientovi samotném (osobnost,
vék, pohlavi) a na socidlnich podminkach, ve kterych Zzije (rodinné zdzemi, ekonomicka
situace). U téchto pacientli je také dulezitda podpirnd péce poskytovana i pecujicim ¢i
rodinnym pfislusnikiim.

K hodnoceni potieb pacientti v paliativni pé¢i jsou v odborné literatuie pouzivany
standardizované dotazniky mapujici nejen potieby pacienta, ale i jeho distres nebo subjektivni
vnimani pé¢e na konci zivota, ovSem vSechny jsou v anglické verzi (pfiloha ¢. 2) (Buzgova et
al., 2013a, s. 311). Z tohoto dtivodu byl v ramci projektu IGA MZ CR NT 13417-4/2012
pro CR nové vytvofen dotaznik pro hodnoceni potieb pacientd v paliativni pé¢i PNAP
(Patients Needs Assessment in Palliative Care) pravé Buzgovou a spoluautorkami. Dotaznik
vychazi z holistického pojeti péCe a obsahuje zdkladni, nejcasteji uvadéné potieby hodnocené
pacientem. a jejich rodinnych pfislusniki. Pied vytvofenim meéficiho nastroje PNAP
provedly jeho autorky dikladny rozbor dostupnych zahrani¢nich méticich nastroja (Buzgova,
2013 b, s. 629). Cilem méficiho nastroje je zjiSténi nenaplnénych potieb u onkologickych
i neonkologickych pacienti v paliativni péci. M¢fici nastroj obsahuje Ctyficet polozek
rozlozenych do sedmi domén. Hodnoti se fyzické ptiznaky, socialni oblast, podpora a respekt
zdravotnickych pracovnikl, smysl zivota, samostatnost, moznost sdileni emoci a duchovni
potieby. Dotaznik byl testovan v ramci pilotni studie v roce 2013 ve Fakultni nemocnici
Ostravé, na onkologické klinice, kdy vyzkumny soubor tvoiilo 52 pacienti, u nichz byla
ukoncena onkologickd 1écba v disledku lécebné neovlivnitelné progrese onkologického
potfeby v doméné autonomie a fyzické potfeby. Nejméné byli respondenti spokojeni se
saturaci psychickych a spiritudlnich potteb. Pacienti mladsi 60 let povazovali socidlni potifeby
polozek povazovali respondenti nejCastéji za dulezité: feSeni bolesti, Uunavy, duSnosti,
vyrovnat se s nemoci, komunikaci se zdravotniky a jejich podporu, rozhodovani, respekt
a uctu pii oSetfovani, vnitini klid, nadé€ji a smysl Zivota. Za nedostate¢né saturované potieby
uvedli Ginavu, bolest, vyrovnanost s nemoci, strach ze zavislosti, pokracovani v obvyklych
aktivitach, pozitivni ndhled na zivot a nadéji. Tyto potfeby by se mély stit pfedmétem

oSetfovatelskych intervenci (Buzgova et al., 2013b, s.629). Stejné autorky také provedly
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rozséhly kombinovany vyzkum, zaméfeny na kvalitativni (zaméfeny na zdravotnické
profesiondly a pecujici) i kvantitativni (zaméfeny na pacienty) hodnoceni potieb pacientl
Vv paliativni péci v casovém obdobi 2011-2014 ve Fakultni nemocnici v Ostraveé. Cilem studie
bylo zjistit preferenci a saturaci potfeb hospitalizovanych pacienti v paliativni péci
v kone¢nych stadiich onemocnéni a analyzovat faktory, které je ovliviiuji. Prizkum zahrnoval
349 hospitalizovanych pacienti v termindlnim stddiu onemocnéni a 48 respondentl
kvalitativniho prizkumu. V kvantitativni ¢asti byly potfeby hodnoceny pomoci dotazniku
PNAP; dusevni stav byl hodnocen pomoci dotazniku HADS (Hospital Anxiety
and Depression Scale) a hodnoceni kvality zivota byl pouzit dotaznik EORTC-QLQ-C30
(dotaznik kvality zivota pro onkologické pacienty vytvofeny European Organisation
for Research and Treatment of Cancer). Respondenti kvantitativniho vyzkumu uvadéli jako
nejdalezitéjsi  potieby v doméné ,respekt a podpora zdravotnickych pracovnika*
a ,,autonomie*. Nejmén¢ preferovali potieby v doméné¢ ,,religiézni potieby a ,,moznost sdileni
nemoci‘. Pfi opakovaném dotazovani po 14-30 dnech byl zjiStén nartst dilezitosti v doméné
»fyzickych symptomt‘ a nadale v doméné ,,respekt a podpora zdravotnickych pracovnikii.
Z kvantitativniho vyzkumu pecujicich profesionalti 1 laikii o pacienty v paliativni péci
vyplynula nutnost péfe o symptomy nemoci, respekt autonomie pacienta (zajisténi dostatku
informaci a moznost rozhodovani), také socialni podpora rodiny a podpora zdravotnikam.
Vyznam potieb se 1iSil s ohledem na diagnézu pacientd, jejich veék, pohlavi, naboZenstvi
a zjisténou uroven uzkosti a deprese. NejCastéji byly prediktory dulezitosti potfeb nizsi vek,
horsi funk¢ni stav, vyssi uzkost a vyssi skore deprese. Neuspokojené potieby byly Castéji
indikovany pacienty bez nabozenského vyznani s lepsSim funkénim stavem a vysSSim skore
uzkosti a deprese (Buzgova et al., 2014).

Z vySe uvedeného vyzkumu v Ceskych podminkdch vyplyva tedy nejen saturace
potieb v doméné fyzickych symptomi, ale do popiedi vstupuje i autonomie pacienta
arespekt k jeho osobnosti. Toto potvrdil i systematicky piehled zaméteny na autonomii
pacientii na konci Zivota, mapujici poznatky studii publikovanych v obdobi 1990-2015.
Kritéria splnilo 19 kvalitativnich a 8 kvantitativnich studii. Pfehled prokéazal, Ze zachovani
autonomie na konci Zivota neni pouze zélezitosti rozhodovani o 1é€bé a péci, ale je potieba
klast diiraz také na podporu zapojeni pacientil do kazdodennich ¢innosti, byt jesté pottebnym
pro druhé a aktivné se pfipravovat na umirani a smrt (Houska, Loucka, 2019).

Také Milligan shrnul ve své studii z roku 2012 potieby hospitalizovanych pacientl

bolesti a jinych symptomil, hodnoceni a management psychosociélnich a spiritudlnich potieb,
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diskuze o progndze a ndzorech na péci, identifikace pacientovych cili péce, management
ptechodu z kurativni do paliativni péce, diskuze o resuscitaci a jinych invazivnich zpisobech
1é¢by, planovani presunu do jiného zafizeni poskytujici péci a podpora rodiny pred, béhem

a po smrti pacienta (Milligan et. al., 2012, s. 48-56).
2.5 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota pacienta v paliativni péci

V Ceské republice se k hodnoceni kvality Zivota pacientii v paliativni pééi a jejich
pecujicich ve vétsi mife pouzivaji nastroje hodnotici celkovou kvalitu zivota ovlivnénou
onemocnénim neZ nastroje mapujici potieby a jejich saturaci. Kvalita Zivota je hodnocena jak
generickymi, tak 1 specifickymi dotazniky, jejichz standardizace odpovidd mezinarodni
validité i reliabilit¢ dle WHO a je mozné je tak srovnavat se zahrani¢nimi studiemi v ramci
vyzkumii a systematickych ptehledii. Nejpouzivangjsimi dotazniky v CR hodnotici obecnou
kvalitu Zivota dospélé a seniorské populace jsou v Ceském jazyce dostupné nastroje Svétové
zdravotnické organizace WHOQOL-BREF a WHOQOL-OLD, dale pak dotaznik SQUALA
(Subjective Quality of Life Analysis), ktery byl pavodné uréen pro posuzovani kvality Zivota
u osob s duSevnimi onemocnénimi (Dragomirecka, Bartoniova in Buzgova, 2015, s. 103).
Uvedené dotazniky by mohly byt v paliativni péci pouzity, nicméné nejsou prilis citlivé vici
zménam v zdravotnim stavu progredujici nemoci. Vhodnéjsim dostupnym dotaznikem je
specificky dotaznik EORTC-QOL-30, vytvoieny odbornou skupinou Evropské organizace
pro vyzkum kvality zivota u onkologickych pacientli, jehoz zkracena verze EORTC-QOL-
C15-PAL je wurCena paliativnim pacientim (Buzgova, 2015, s. 104). Problémem
dotaznikovych Setfeni u pacienti v paliativni pééi zustava jejich mnohdy omezena schopnost
az neschopnost odpovédi na otazky vzhledem k jejich zdravotnimu stavu. Sice mohou byt
hodnoceny druhou osobou (oSetfujici ¢i pecujici), ale toto objektivni hodnoceni se muze
od subjektivniho, tedy pacientova, lisit. Nicméné jakékoli hodnoceni kvality Zivota pacienta
Vv paliativni péci pomoci standardizovanych néstroji pfispiva k identifikaci priorit a aktudlnich
problému pacienta a jeho preferencich v 1écbé ¢i péci. Také dochazi k poskytovani cilenych
intervenci 1 péce a hodnoceni jejich splnéni a ii¢innosti.

Z historického hlediska byla paliativni péfe poskytovana pievazné onkologickym
pacientiim po ukonceni péce kurativni v tzv. termindlnim stadiu, tedy vétSinou v fadu hodin
az dnt pred smrti, coz je zpétné hodnoceno jako nedostacujici, hlavné v souvislosti s kvalitou
zivota pacienta s onkologickou ¢i jinou Zzivot limitujici nemoci. Soucasna Iékatska

I oSetfovatelska péce je zalozena na veédecky dolozenych dikazech, coz vedlo k tzv. early
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palliative care (EPC), tedy vcasnému zahajeni paliativni péce V trajektorii nemoci.
V systematickém review zroku 2017 byly vyhledany randomizované kontrolované studie
s cilem porovnat ucinky intervenci v rané paliativni péc¢i oproti 1é€b¢ standardni (onkologicka
péce) na kvalitu zivota souvisejici se zdravim, depresi, intenzitu symptomi a preZziti
u dospélych s diagnézou pokrocilého karcinomu. Zahrnuto bylo 7 studii, dohromady s 1614
ucastniky. Ve srovnani s obvyklou/standardni onkologickou péc¢i vcasna paliativni péce
vyznamné zlepSila kvalitu Zivota souvisejici se zdravim, kdy se skore kvality zivota
souvisejici se zdravim zvysilo v priméru o 4,59 bodu vice u ucastnikd, kterym byla
poskytnuta v&asna paliativni péce neZ u kontrolnich tdastnikd. Udaje o pieziti, dostupné ze
Ctyt studii a Garovné depresivnich symptomu (5 studii) u pacientti 1é¢enych ECP a standardni
onkologickou 1écbou se vyznamné neliSily. Také analyza 1054 ucastnikii obou skupin
naznacila jen maly ucinek na niz§i intenzitu symptomil v rané paliativni péc¢i. Celkové tento
systematicky ptehled malého mnozstvi studii naznacuje, ze intervence vcasné paliativni péce
mohou mit ptiznivéjsi G€inky na kvalitu Zivota a intenzitu symptomu u pacientll s pokrocilym
nadorovym onemocnénim nez u pacientl, kterym byla podavana obvykla/standardni
onkologicka péce samostatné¢ (Markus et al., 2017). OvSem randomizovana kontrolovana
studie ENABLE 11l z roku 2015, ktera zkoumala vliv ¢asné versus opozdéné paliativni péce
na kvalitu zivota hypotézu vys$si kvality zivota nepotvrdila. ENABLE (Educate, Nurture,
Advise, Before Life Ends) je ¢asny model paliativni péce pro pacienty s pokrocilou rakovinou
a jejich rodinné pecovatele v domacim prostiedi vedeny telefonicky. Studii ENABLE Il
piredchéazela studie ENABLE II zroku 2009, kterd prokazala zlepSenou kvalitu Zivota,
snizenou depresi a snizeni dopadu symptomu u pacient v ¢asné paliativni péci ve srovnani
s onkologickou péci (Bakitas et al, 2009). Studie z roku 2015 sledovala i vliv paliativni péce
na ovlivnéni symptomu, depresi, pieziti jednoho roku a vyuzivani zdroji. Pouzit byl dotaznik
FACIT-PAL (Functional Assessment of Chronic Illness) u 207 respondentd, ktefi byli
rozd€leni na intervencni a kontrolni skupinu. Hodnoceni kvality Zivota probéhlo ve tfech
mésicich po zafazeni do studie. Vysledky z dotazniku FACIT-PAL neprokézaly vyssi kvalitu
zivota (v Casné paliativni péci FACIT-PAL 129,9 a v opozdéné 127,2). Také v oblasti dopadu
symptomll a vlivu na depresi nebyl zaznamenén statisticky vyznamny rozdil. Pouze mira
preziti v roce byla 0 15 % vyssi ve skuping s ¢asnou paliativni péci (63 % ku 48 %). Také
vyuziti zdroji (hospitalizace v poslednich 3 mésicich Zivota ¢i chemoterapie v poslednich 2
tydnech Zivota) nebyla statisticky vyznamna (Bakitas et al., 2015).

V Ceské republice byl podobny vyzkum proveden také vroce 2015-2017

V Masarykové onkologickém ustavu u nové pfijatych pacientd s pokrocilymi solidnimi
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nadory. Studie zahrnovala 126 pacientli rozdélenych do intervencni skupiny (specializovana
paliativni péce: intervence; konzultace s lékafem paliativniho centra kazdych Sest az osm
tydni) a kontrolni skupiny (standardni onkologicka péce). Primdrnim cilovym parametrem
byla kvalita zivota (QoL) hodnocena EORTC — QLQ — C30 a skdlou nemocni¢ni uzkosti
a deprese (HADS) po tiech a Sesti mésicich. Na zacatku studie po tfech a Sesti mésicich
bylo globalni skore QoL Vv interven¢ni a kontrolni skupiné 58,6, 61,9 a 66,7 versus 54,2, 59,0
a 62,8. Prevalence uzkosti byla 36,7 %, 27,5 % a 18,9 % versus 34,8 %, 23,5 % a 16,3 %
a prevalence deprese 28,3 %, 25,4 % a 29,7 % versus 28,8 %, 29,4 % a 27,9 %. Mezi obéma
sledovanymi proménnymi nebyl zjiStén statisticky vyznamny rozdil 1 celkové preZiti bylo
podobné v obou skupindch pacientii. Studie neprokdzala zvySeni kvality Zivota pacientl
S pokrocilym nadorovym onemocnénim ve srovnani s rutinni onkologickou pé¢i v centru
s Siroce dostupnymi podplrnymi sluzbami. Tyto negativni vysledky podtrhuji vyznam
multidisciplinarniho pfistupu zaméfeného na pacienta v paliativni péci (Slama et al., 2020).

K podobnym vysledkiim dospél 1 systematicky piehled s 12 randomizovanymi
kontrolovanymi studiemi zahrnujici 2454 dospélych hospitalizovanych nebo ambulantné
lé€enych v nemocnici, hospici nebo komunitnim prosttedi s jakymkoli pokroc¢ilym
onemocnénim. Studie byla zaméfena na sledovani kvality Zivota pacienta zjistovanou
nastrojem QLQ — C30 ve skupiné se specializovanou paliativni pé¢i a skupiné pacientii
S béznou paliativni péci. Vysledkem bylo zjisténi, Ze specializovana paliativni péce byla
spojena s malym ucinkem na QoL, ale mohli zni profitovat pacienti s nadorovym
onemocnénim. Mohla by byt nejucinngjsi, pokud by byla poskytnuta véas a pokud by
prostiednictvim screeningu identifikovala pacienty s nenaplnénymi poticbami (Gaertner et al.,
2017).

Oproti vySe uvedenym studiim belgicka studie z obdobi 2013-2016 s 468 pacienty
rozdélenymi do skupin Casné a systematické integrace paliativni péce do onkologické péce,
nebo ke standardni onkologické péci samotné v prostiedi, kde je vSem pacientiim nabizena
multidisciplinarni  onkologickd péce Iékaiskymi specialisty, psychology, socialnimi
pracovniky, dietology a specializovanymi sestrami. Byly pouZity dotazniky kvality Zivota
EORTC-QLQ-C30 a MQOL (McGill Quality of Life Questionnair) ve 12 tydnech po zatazeni
do pfislusné skupiny. Celkové skore kvality Zivota ve 12. tydnu bylo 54,39 ve skupiné se
standardni onkologickou péc¢i oproti 61,98 ve skupiné rané a systematické paliativni péce.
U jednopolozkové Skaly MQOL byla zjisténa kvalita zivota 5,94 ku 7,05. Vysledky prokazaly
zvySenou kvalitu Zivota ve skuping s integraci ¢asné paliativni péce do onkologické péce

oproti skupin¢ se standardni onkologickou péci, a to jak v celkovém skore kvality, tak i dle
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jednopolozkové skaly MQOL (Vanbutsele et al., 2018). Také dalsi systematické review
a metaanalyza studii zahrnujici vzorek 2939 pacientt s rakovinou jejimz cilem bylo kriticky
zhodnotit dopad specializované paliativni péce na kvalitu zivota souvisejicim se zdravim
prokazal zlepseni HRQoOL a zejména piiznaku jako je bolest, nevolnost a tnava, ale i zlepsSeni
fyzickych a psychickych funkci. V socialnich a duchovnich oblastech bylo pozorovano mensi
nebo zadné zlepseni. Obecné studie u hospitalizovanych pacientli prokazaly vétsi prinos
specializované paliativni pée nez u pacienti ambulantnich. Autofi ale poukazuji
na metodologické nedostatky nékterych zahrnutych studii, které mohly vést ke zkresleni
kone¢nych vysledkli (Kassianos et al., 2018). Zatim posledni systematicky piehled
randomizovanych kontrolovanych studii z bfezna 2023 zamétfeny na zjiSt€ni vlivu Casné
paliativni péce na HRQoL pacientd s pokro¢ilym nadorovym onemocnénim, kontrolu jejich
symptomu a hodnoceni nalady zahrnoval 12 empirickych studii. Vysledky ukazaly, ze kvalita
zivota pacientl ve skupiné s Casnou paliativni péci byly vyssi nez u pacientl ve skupiné se
standardni onkologickou péci. Také spokojenost a porozuméni bylo v intervencni skupiné
vys$i. Systematicky piehled vSak neprokazal vliv na kontrolu symptoml a miru deprese.
Vedlejsim vysledkem bylo prokézani vyssi kvality zivota u pacientii s nadory s delSim
piezitim oproti pacientim s krat§i dobou pieziti (Gautama et al., 2022).

Jak vyplyva z ptedlozenych studii, je kvalitni paliativni péce at’ jiz specializovana
nebo obecna dillezitym parametrem ovliviiujici HRQoL. Dalsimi faktory ovliviiyjici kvalitu
zivota pacienta uvadéné samotnymi piijemci paliativni péCe jsou: komunikace, nadgje,
informovanost, zvladani symptomt a deprese, U¢inky paliativni chemoterapie, spiritudlni
potieby, socialni zazemi, podpora rodiny, a pravé nékteré vyse uvedené faktory se staly cilem
vyzkumu samostatné, oddélen¢ od souhrnného vlivu celkové poskytované paliativni péce na
kvalitu Zivota pacienta.

V CR probéhla v roce 2017 studie prediktorti zmény kvality Zivota u 140 pacientl
V kone¢ném stadiu onemocnéni béhem hospitalizace. Studie hodnotila miru kvality zivota
pacienta, miru deprese a Uzkosti pii pfijeti k hospitalizaci a po 21 dnech. U vSech respondenti
bylo zjisténo zhorSeni ve funkénich doméndch oproti miniméalnimu zhorSeni v doménach
mapujici dopady symptomi. Také mira deprese vzrostla. Vysledky odhalily, Ze mezi
ochranné faktory proti negativnim zménam v kvalité Zivota patii zenské pohlavi a v€k nad 65
resp. 75 let. Prediktory negativnich zmén byly souZiti s partnerem, lepSi funkéni stav
a deprese zjisténé jiz pti prijeti, coz je vysvétlovano socialni izolaci od partnera, vyraznéjSim
zhorSenim do té doby funkéniho stavu vlivem progrese onemocnéni a s nim i souvisejicim

narustem Uzkosti a deprese (Buzgova et al., 2017).
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Mezi nejcastéji zminované faktory ovlivilujici HRQoL vV paliativni péc¢i patii
symptomy spojené s vlastnim onemocnénim nebo s aplikaci 1écby. Celkoveé se symptomy
zabyvala observacni studie s termindlné nemocnymi hospitalizovanymi pacienty a pecujici
zdravotniky, ktefi nezdvisle hodnotili 7 symptomu a jejich vliv na kvalitu Zivota pacientii
Vv rozmezi jednoho tydne. Cilem bylo zjisténi Grovné shody pro symptomy souvisejici
s HRQoL mezi obéma skupinami respondentd. Z vysledka vyplynulo, ze ze 130 pacientt
mélo piiblizné 60 % skore v PPS (Palliative Perforance Scale — paliativni Skala funkéni
zdatnosti). Pacienty nej€astéji uvadénym symptomem negativné ovliviujici kvalitu Zivota
byla tnava. Pfesna shoda v pfiznacich mezi pacienty a zdravotniky se pohybovala od 15,4 %
(tnava) do 57,7 % (nauzea a zvraceni). Studie prokdzala nizkou miru shody v symptomu
unavy, ktera byl zdravotniky podhodnocena, ale pro pacienty byla dulezita, a proto by
hodnoceni unavy mélo byt stejné dulezité jako hodnoceni dalSich symptomu (Matsumura et
al., 2021).

Vysledky  mezindrodni  multicentrické  studie  analyzovaly = prospektivné
a retrospektivné méficim nastrojem EORTC QLQ-C-PAL zmény V kvalité zivota, v emocnim
a fyzickém fungovani a v symptomech (bolest, inava, nevolnost/zvraceni, dusnost, nespavost,
nechutenstvi, zacpa) u 1739 pacientt s rakovinou z 30 center paliativni péce v 10 evropskych
zemich, Kanady a Australie. V prospektivni analyze celého sledovaného vzorku byla
prokazana obecna stabilita QoL, emoc¢niho i fyzického fungovani a symptomu po celou dobu
(>8mésicni sledovani). V retrospektivnich analyzach hlasili pacienti 2—0 mésict pred smrti
vyznamné nizsi skore kvality zivota a fyzickych funkci nez pacienti 5-3 mésice pred smrti.
Emociondlni fungovani zlstalo zpoCatku nezménéno, ale v poslednich dnech se snizilo.
Bolest, tnava a nechutenstvi vykazovaly stabilni zvySovani smérem ke smrti, ale duSnost,
nespavost a zacpa se vyznamné zhorSily pouze pii srovnani z 5-3 na 2-0 mésict pred smrti.
Vyznamnym odhalenim této studie provadéné jak prospektivng, tak retrospektivné byl fakt, ze
zhorSeni kvality zivota, fyzického fungovani a tfi dominujicich pfiznakd (bolest, inava,
nechutenstvi) se neobjevilo pouze na konci zZivota (v termindlni fazi), ale projevilo se jiz 5-3
mésice pred smrti (Verkissen et al., 2019).

Dalsimi neméné dilezitymi subjektivnimi pifiznaky jsou uzkost a deprese, casto
pfitomné u paliativnich pacienti, ale mnohdy opomijené poskytovateli paliativni péce. V CR
se na tyto dva symptomy a jejich vliv na kvalitu Zivota zaméfila prifezova studie, ktera
zjiStovala vyskyt Gzkosti a deprese u pacientd v paliativni péci pomoci dotazniku HADS
(Hospital Anxiety and Depression Scal) a také jejich kvalitu zivota dotaznikem EORTC
QLQ-C30. Z 225 paliativnich pacienti byla uzkost zjisténa u 33,9 % a deprese u 47,6 %
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a kvalita zivota téchto pacientd byla niz§i. Zajimavym zjisténim bylo vyssi skore tizkosti
U pacientl Zijicich s partnerem (Buzgova et al., 2015). Z CR také pochazi studie z roku 2019
u 125 pacientii na zacatku paliativni onkologické 1é¢by a po dvou a ¢tyfech mésicich. Bylo
pouzito vySe uvedenych dotaznikli K zjisténi vyskytu tzkosti a deprese a jejich vlivu
na kvalitu zivota. Vysledkem bylo prokézani uzkosti u 35,9 % a deprese u 56,5 % pacientli
na zacatku paliativni onkologické 1é¢by s poklesem po dvou a ¢tyfech mésicich u tzkosti
na 20,9 % a 16,3 % a deprese 46,3 % a 46,9 %. Pritomnost symptomt uzkosti a deprese
negativné korelovala s celkovou kvalitou zivota souvisejici se zdravim (Svétlakova et al.,
2019). Vyskyt uzkosti a deprese u pacientt onkologickych a paliativnich ve tfech typech
zdravotnickych zafizenich zkoumala metaanalyza, jejimz cilem bylo kvantitativné shrnout
prevalenci uzkosti a depresi. Ze zafizeni paliativni péfe bylo prozkoumano 24 studii
zahrnujici 4007 pacientll u nichz byl vyskyt uzkosti 9,8 %, deprese 24,6 % a vSech poruch
nalady 29,0 %. Ze zatizeni onkologickych a hematoonkologickych bylo zahrnuto 70 studii
s 10 071 klienty a prevalence tzkosti zde dosahla 10,3 %, deprese 20,7 % a porucha nalady
38,2 %. Vyzkumné Setfeni prokazalo kombinace deprese a uzkosti a dalSich poruch nélady,
které se u pacientl s rakovinou vyskytuji u 30-40 % pacientll v nemocni¢nim prostiedi bez
vyznamného statistického rozdilu mezi paliativni a nepaliativni pé¢i (Mitchel et al., 2011).
Vysoké prevalence uzkosti a deprese, ale 1 dalSich poruch néalady u onkologickych pacientt
zhorSuje celkovy subjektivni pocit zdravi pacienta a souvisi se zhorSenim néckterych jeho
dalsich symptomi, a i celkové hodnocené kvality zivota, ale plati to i opacné, tedy Spatny
management ptiznakli zvySuje uzkost a depresi. Proto by meéla byt zaméfena pozornost
kvalitni paliativni péce 1 na symptomy spojené s psychikou pacienta a jeho psychosociadlni
podporou. S vyskytem uzkosti a deprese také koreluje nespavost, dalsi ze symptomi
negativné ovlivilujici kvalitu Zivota paliativnich pacientll. Prevalence nespavosti a jeji
souvislost s psychickymi symptomy potvrdila studie u 820 pacientti s pokro¢ilym nadorovym
onemocnénim na jednotkach paliativni péce, kdy se prokazal 60,8% median vyskytu
nespavosti a byla zjiSténa negativni dopad skore HADS s tizkosti a depresi, ktery snizoval
HRQoL pacientd (Mercadante et al. 2015). Také rozsahly systematicky ptehled zkoumal
miru nespavosti mezi pacienty s nadorovym onemocnénim V paliativni pééi, ktery zahrnoval
celkem 65 studii. Zjisténa prevalence nespavosti, se pohybovala od 2,1 % do 100 %,
s medidnem celkové prevalence 49,5 %, pricemz ve vétSin€ studii byl nespavosti postizen
alesponi jeden ze tfi pacientli a zvySené skore nespavosti jako symptomu snizovalo kvalitu

zivota pacientl v paliativni péci (Nzwalo et al., 2020).
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Ovsem ve vétsSing studii zaméfenych na symptomy pacientll v paliativni péci a jejich
vlivu na kvalitu zivota souvisejici se zdravim, byla potvrzena i korelace dominantniho
symptomu bolesti s vyskytem ostatnich symptomt a podstatnym vlivem na kvalitu zivota.
A pravé vyskyt bolesti je obavanym symptomem pacientd v paliativni péci, ale i jejich
rodinnych pfislusnika ¢i pecujicich. Bolest pacientii v paliativni pé¢i ma vyznamny dopad na
kvalitu jejich zivota a je spojena 1 S psychosocialnimi problémy. Ze vSech symptomi
U umirajicich je hodnoceni bolesti, vyzkumu farmakologické 1écby u onkologickych diagnéz
i nefarmakologické terapii v poslednich letech vénovana nejvétsi pozornost, coz dokazuje
mnozstvi ¢lankl zabyvajicich se bolesti, jejichz pocet se béhem poslednich deseti let zvysil
0 35 % ve srovnani s piedchozimi 40 lety. Také metodicka kvalita studii hodnotici bolest se
zvysila z 34 % (rok 2005) na 55 % (rok 2015), ¢imZ doslo 1 k trojndsobnému zvySeni poctu
pacientil, kteti do tohoto pfezkumu byli zahrnuti. Rozsahly systematicky ptehled zahrnujici
122 studii sledoval prevalenci bolesti u onkologicky nemocnych zjistil vyskyt bolesti v 39,3
% po kurativni 1é€be, 55,0 % béhem nadorové 1écby a 66,4 % u pokrocilého metastazujiciho
nebo termindlniho onemocnéni. Stiedné tézkou az silnou bolest (skére > 5 na numerické
hodnotici stupnici) hlasilo 38,0 % vSech pacienti (van den Beuken-van Everdingen et al.,
2016). Dalsi systematické review se zamé&filo na prevalenci bolesti béhem nebo do tii mésici
po kurativni [é¢be. Sledovanym obdobim byly roky 2014-2020 a piehled zahrnoval 12 studii.
Vysledna prevalence bolesti byla 40 % (Evenepoel et. al., 2022). Nejnovéjsi systematicka
reSerSe zkoumajici prevalenci a zavaznost bolesti u pacienti s rakovinou mapoval obdobi
studii z let 2014-2021. Do pichledu bylo zahrnuto 444 studii. Celkova prevalence bolesti byla
44,5 %, sttedné silnou az silnou udavalo 30,6 % pacientil, coz je niz8i podil oproti studii
z roku 2016 (Snijders et al., 2023). Vétsina pacientl v paliativni péci i pfes analgezii udava
bolest jako jeden ze symptomu spojenych s onemocnénim ¢i paliativni terapii. Na hodnotici
Skéle je tato bolest nejcastéji hodnocena jako stfedni. Pfi zkoumani vztahu kvality Zivota
a bolesti se potvrdilo, Ze ¢im intenzivnéjsi bolest byla, tim horsi bylo skore kvality Zivota
(Boero et al., 2013).

Charakter bolesti v paliativni pé¢i neni pouze akutni nebo chronicky, ale také se zde
Casto vyskytuje bolest prilomova, jejiz dopad na pacienta i pecujici je velmi negativni.
Nejenze s sebou béhem svého vzniku piinasi fyzické a psychické strddani nemocného, ale
i obdobi klidu mezi jednotlivymi atakami prilomové bolesti je velmi stresujici a strach
z opétovného vzplanuti a pfipadného nezvladnuti negativné ovliviiuje kvalitu Zzivota.

Prillomova bolest se projevuje jako prechodné zhorseni bolesti na vysokou intenzitu, ke které

vy
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ke specifickemu a predvidatelnému nebo nepredvidatelnému spousteci, navzdory relativné
stabilni a adekvatné kontrolované bolesti (Davies et al., 2009, s. 331-338). Vlivem prulomové
bolesti na kvalitu zivota se vénovala observa¢ni prufezova multicentrickd studie provedena
v 17 centrech paliativni péée v 8 zemich. Hodnocena byla bolest, prilomova bolest a kvalita
zivota souvisejici se zdravim. Bolest byla zaznamenana u 70 % pacientii, z nichz 30 %
potvrdilo vzplanuti prilomové bolesti a tito pacienti méli vyznamné horsi primérné vysledky
v 10 z 15 funkénich a symptomatickych Skdl EORTC QLQ-C30 PAL. Silna intenzita
hodnocené bolesti v poslednim tydnu byla také silnym prediktorem prilomové bolesti a nizké
kvality zivota (Hjermstad et al., 2016).). Dle dalsiho systematického piehledu zahrnujiciho 19
studii byla prevalence prulomové bolesti u onkologickych pacientd 59,2 % s vysokou
heterogenitou, kdy nejniz§i byla zaznamenina v ambulancich paliativni péce (39,9 %)
anejvyssi v hospicovych zatizenich (80,5 %), kde byli hospitalizovani pacienti kratce pred
smrti (Deandrea et al., 2014). Studie sledujici vyskyt atak prilomové bolesti béhem dne u 119
nevyléCitelné nemocnych pacientt 1é¢enych opioidy zjistila 7,2 epizod prialomové bolesti na
pacienta béhem 7 dnu s 80% vyskytem mezi 8-12 hodinou (Campagna et al., 2019). Dalsi
italskd studie sledovala vliv pacientem predvidatelné a nepiedvidatelné prilomové bolesti
na kvalitu jeho zivota. Z 92 pacientii bylo schopno piedvidat vznik prilomové bolesti 31
(33,7 %). Celkem bylo zaznamenano 665 epizod prulomové bolesti s medianem trvani 30
minut, kdy u pacientd s neptedvidatelnou prilomovou bolesti byl kratsi. Nebyl zjistén zadny
rozdil v QoL mezi pacienty s predvidatelnou a nepiedvidatelnou pralomovou bolesti (Gonella
et. al., 2019).

Zajimavé vysledky pfinesly studie hodnotici vztah mezi shluky symptomi
a progndzou pieziti pacientd v paliativni péci. Shluky piiznaki byly definovany jako dva
nebo vice vzajemné souvisejicich symptomu, které jsou piitomny spole¢né, nezavisle
na jinych skupinéch ptiznakl. V této observacni studii byly pomoci dotaznikit QLQ-C15-PAL
a PPS (Paliativni $kala funk¢éni zdatnosti) U nevylécitelné nemocnych na oddéleni paliativni
péce identifikovany mozné tfi shluky symptomu. Prvni skupina (bolest, nespavost, deprese),
druha skupina (dusnost, nechutenstvi + nauzea, Ginava) a tieti skupina (mobilita pacienta
a sebepéce). Zaveérem studie bylo zjisténi, ze vyskyt druhé skupiny shlukd symptomi
ve spojeni s nizkymi vysledky v paliativni Skale funkéni zdatnosti vyrazné naznacovaly
Spatnou prognézu (Koyama et al., 2021).

Predvidatelnost pteziti u pacienti s pokrocilym naddorovym onemocnénim zjistovala
i retrospektivni kohortova studie zaméfena na vztah kvality zivota, vykonnostni stav

a symptomy, které byly hodnoceny dotaznikovym Setfenim. Studie potvrdila, Ze pacientské
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hodnoceni EORTC QLQ-C-PAL, zahrnujici fyzické fungovani a symptomy hlasené
pacientem, mize byt vyznamnym nezévislym prognostickym faktorem, stejn¢ jako 1ékarské
hodnoceni PPS, soucasné¢ se potvrdil vyznam syndromu kachexie jako nezavislého
prognostického ptiznaku (Lee et al., 2014). A pravé nadorové kachexii se vénovala americka
studie vroce 2021, ktera sledovala jeji mozné ovlivnéni a tim i zlepSeni kvality Zivota
paliativnich pacientl, kterym byla poskytnuta v ramci multidisciplinarni péce Klinicka sluzba
pro nadorovou kachexii. Review sledovalo pacienty s rakovinou v letech 2017 az 2020, ktefi
Klinickou sluzbu pro nadorovou kachexii navstivili tiikrat. Pfi téchto navstévach byla
S pacienty probrana strategie stravovani, tvorba vhodného jidelni¢ku a doporucenych potravin
a vyzivovych doplikii. Zaroven byla hodnocena kvalita zivota dotaznikem EORTC QLQ-
C15-PAL a anorexie/kachexie dotaznikem Functional Assessment Anorexia/Cachexia
Therapy (FAACT). Objektivni hodnoceni fyzickych funkci bylo sledovéno silou stisku,
testem schopnosti sedét a vstat a télesnou hmotnosti. Vysledkem bylo prokazani vyznamného
zlepSeni celkové kvality zivota a symptomu (emocnich funkci, unavy, bolesti, nauzey,
zvraceni 1 pfiznakt kachexie) jiz pii druhé navstéve. Pii tieti navstéveé vSechna tato zlepSeni
pretrvavala. Primérna télesna hmotnost, sila stisku a test sed-stoj byly mezi vSemi navstévami
klinické sluzby pro nadorovou kachexii stabilni a nedoSlo k zadné statisticky vyznamné
zméné (Bland et. al., 2021).

Symptomtim ovlivitujicim kvalitu Zivota pacientll v paliativni péci je vénovana at’ jiz
Vv obecné nebo specializované paliativni péCi pozornost poskytovateli této péce, ovSem
kvalitu zivota mohou ovlivnit i faktory ,neléCitelné* jako jsou informovanost, nadé&je
a vnimani zdravotniho stavu samotnym pacientem, které jsou pro nemocné velmi dulezité, ale
V praxi Casto jest¢ opomijené. Pacienti s pokroCilym onkologickym onemocnénim jsou
konfrontovani s obtiznymi rozhodnutimi tykajicich se dalsi terapie nebo péce na konci Zivota.
Dalsi terapie muze mit pouze omezeny dopad na nemoc a pieziti pacienta, ale ¢asto s sebou
nese vyznamné vedlejsi G€inky a toxicitu, které mohou jesté vice negativné ovlivnit kvalitu
zivota pacienta. Vyvazeni potenciondlnich pfinosii a moZznych rizik 1écby v této souvislosti
vyzaduje informovany rozhodovaci pfistup, a proto porozuméni specifickym cilim lécby
a prognoze onemocnéni hraje klicovou roli v informovaném rozhodovacim procesu. Efektivni
rozhodovéani o péci na konci Zivota a sniZzeni pravdépodobnosti pifipadné marné 1écby miize
usnadnit pfesné prognostické porozuméni. Prognostické porozuméni (PP) je mira, do jaké
jsou si pacienti védomi své terminalni progndzy nebo zkracené délky zivota. V praxi se jeste
setkavame s paternalistickym vztahem Iékat — pacient, do kterého se v ramci informovanosti

0 diagnéze a progndéze muize promitnout i obava lékare, mnohdy podpoiend rodinnymi
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pecujicimi, kterd prognostické uvédoméni povazuje za hrozbu pro dusevni zdravi vazné
nemocného pacienta a také za pfiCinu ztraty jeho nadéje. OvSem holisticky a individudlni
pristup v paliativni pé¢i ma zptistupnit informace pacientovi jako zakladni hodnotu moderni
mediciny, samoziejme pokud pacient informovan byt chce. Systematicky piehled zahrnujici

37 studii zkoumajicich prognostické porozuméni U onkologickych onemocnéni odhalil, ze az
75 % pacientd nevédélo o své Spatné prognoze a nékteti dokonce ani o diagnoze rakoviny (az
96 % V nékterych studiich mimo USA a Kanady), coz autoii vysvétluji i tim, zda pacienti
Vv pribchu casu piijmou svoji diagnézu a progndézu nebo ji popiraji, coz je dulezitym
faktorem, ktery je nutno zvazit (Applebaum et al., 2023). Nejen 1ékaii, ale i rodinni pfislusnici
ve snaze chranit nevylécitelné nemocného mohou informace o diagnoze a progndze tajit Ci
zlepSovat. V CR probéhla roéni studie vyvoje prognostického uvédoméni u pokroéilych
onkologickych pacientii a jejich rodin. Zahrnovala 134 (resp. 44) pacienti (s kritériem
stanoveného doziti < 1 rok), 91 primarnich rodinnych pecovateld a 21 osetfujicich onkologg.
Vysledkem bylo zjisténi, ze pouze 16 % pacientii uvedlo pfesné prognostické povédomi,
58 % si bylo védomo ¢aste¢né. Rodinni piislusnici hlasili pfesnéjsi PP. U obou skupin ztistalo
Vv pribéhu studie prognostické uvédomeéni stabilni (Loucka et al., 2021). Piedchozi italska
multicentrickd studie s 262 onkologickymi nevylécitelnymi pacienty prokazala, ze 87 %
pacientil védélo o své diagnodze, ale 49 % uvadélo jeji 1éCitelnost. Pfiblizné jedna ttetina méla
pocit, Ze rodinni piislusnici Casto (16 %) nebo vzdy (13 %) tajili Spatné zpravy, aby je
ochranili (Constantini et al., 2015).

Informovanost a prognostické povédomi je soucasti faktorti ovliviiujicich HRQoL
pacienta v paliativni péci, coz potvrdila studie zahrnujici 50 nevylécCitelné onkologicky
nemocnych, u kterych bylo méfeno prognostické povédomi tykajici se pravdépodobnosti
vyléCeni, dulezitosti a uziteCnosti znalosti prognozy, cili onkologické 1éCby, preferenci
informaci o 1é¢bé a spokojenosti s kvalitou ziskanych informaci pomoci dotazniku PTPQ
(Prognosis and Treatment Perceptions Questionnaire) a zaroven byla méfena i kvalita Zivota.
Ptestoze pacienti pozadovali podrobné informace o své nemoci, 50 % z nich uvedlo, Ze cilem
terapie je vylécit se, u téchto pacientil byla zjisténa vyssi kvalita Zivota oproti pacientiim, kteti
pfijali své onemocnéni jako nevylécitelné (El-Jawahri et al., 2014). Ke stejnému zavéru dosla
1 studie pacientli s pokrocilou, nelécitelnou rakovinou testovand 8 tydnii po stanoveni
diagnozy. Pacienti s uvédoménim si nevylécitelnosti onemocnéni vykazovaly nizsi kvalitu
zivota, ale také vyssi vyskyt deprese a Uizkosti oproti pacientl, kteti uvadéli, ze cilem 1écby je

jejich uzdraveni (Nipp et al., 2017). Opacné vysledky prokazala studie, ktera zkoumala u 100
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pacientii podstupujicich paliativni chemoterapii vliv PP o stavu onemocnéni na HRQoL.
V této studii byly opakované méfeny: povédomi pacienta o onemocnéni, kvalita zivota a mira
uzkosti a deprese béhem 3 mésict. Vysledky prokazaly zhorSeni kvality zivota u vSech
pacienttl, ale nemocni, ktefi si byli védomi nevylécitelnosti choroby dosahovali vy$si HRQoL
(Lee et al., 2013). Také studie 98 nevylécitelné nemocnych pacientl z hospicovych oddélent,
Z nichz si 66,3 % zcela uvédomovalo nevylécitelnost a prognézu onemocnéni, dosdhlo vyssi
kvality zivota a niz§iho rizika kognitivnich poruch (Lee et al., 2020). Rozdilnost vysledki
dopadi prognostického porozuméni nevylécitelného onemocnéni na kvalitu Zivota dolozil
I systematicky piehled 15 studii jehoz vysledky tykajici se dopadd PP o stavu onemocnéni
na HRQoL byly smiSené, coz bylo zdivodnéno absenci kvalitativnich vyzkumut v review
(Finlayson et al., 2015). I ptes rozdilnost ve vysledcich studii, maji pacienti v paliativni péci
pravo na podani uplnych informaci tykajicich se jejich zdravotniho stavu, prognozy
a pripadné terapie, se vSemi moznymi dopady na jejich kvalitu zivota. Pacient, ktery je dobie
informovéan a informaci rozumi, se miize rozhodovat o dalSich moznostech ve své terapii nebo
jejim odmitnuti. Tito pacienti také mnohem méné podstupuji zivot prodluzujici terapii
a agresivni léCbu a radéji davaji prednost 1€Cbé zamétfené na symptomy a péci na konci zivota,
ktera je v souladu s jejich pfanimi. Je ovSem otazkou, zda vzdy umoznuje stav pacienta

vnimani a pochopeni podavanych informaci.
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2.6 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Paliativni péce je interdisciplinarni péce o pacienty s zivot limitujicim onemocnénim,
kterd si klade za cil zajistit pacientovi co mozna nejvyssi dosazitelnou kvalitu zivota
ovlivnénou nevylécitelnym onemocnénim a zaroven zahrnuje i podporu jeho rodiny. Tato
péce byvala diive spojovana s obdobim tésn¢ pred smrti nebo v lepSim piipadé pouze
s onkologickymi nelécitelnymi diagndézami. Postupem casu se vSak paliativni péce stala
aktivni péc¢i, kterd by méla byt poskytovana vSem pacientiim s zivot limitujicim onemocnénim
a muze byt poskytovana spolecné s kurativni terapii t€chto onemocnéni. Paliativni péCe nejen
pomaha saturovat bio-psycho-socialni a spiritualni potieby nevyléciteIné nemocnych, také
zahrnuje otevienou komunikaci s pacientem i jeho rodinou, kontrolu a terapii symptomt, ale
hlavné klade diraz na autonomii a respekt k pacientovi i jeho pecujici roding. Jak jiz bylo
uvedeno hlavnim cilem paliativni péce je kvalita Zivota pacienta, kterou mohou negativné
ovlivitovat faktory (symptomy, neinformovanost, prognostické porozuméni a dalsi), jejichz
vliv je mozné kvalitn¢ provadénou paliativni pé¢i minimalizovat nebo zcela odstranit. Kvalita
zivota pacienta v paliativni pé¢i je méfitelnym parametrem a bakaldiska prace prinasi
dohledané poznatky mapujici pozitivni i negativni vliv na jeji vyvoj. Prace také uvadi

nejcastéji pouzivané métici nastroje kvality Zivota 1 dalSich sledovatelnych parametrt.

Vyznamnou limitaci této prace je standardni rozsah bakalédiské prace, nebot’ méfitelnych
parametra ovliviiujicich kvalitu Zivota nemocnych v paliativni péci je velké mnozstvi, také je
kvalita zivota pacienta v paliativni péci sledovana u jednotlivych nevylécitelnych
onemocnéni, u raznych druhti aplikované medicinské nebo alternativni terapie nebo v rizné
trajektorii nemoci ¢ u geriatrické polymorbidni populace a dohledanych studii
a systematickych ptehledii je mnoho. Limitaci bylo také vétSinové zastoupeni paliativnich
pacientii s onkologickymi diagn6zami v dohledanych studiich. Tito pacienti maji zvySeny
vyskyt nékterych opakujicich se symptomu ovliviijicich kvalitu Zivota, ale paliativni péce je
poskytovdna €asto i u pacientil geriatrickych s polymorbiditami nebo u pacientl s progresi
chronického Zivot limitujiciho onemocnéni, ktefi maji kvalitu Zivota ovlivnénou rozdilnymi
faktory. Tato limitace by mohla byt voditkem pro provedeni studii zaméfenych na zjisténi

kvality zivota pacientll v paliativni péci, ovSem s neonkologickou diagnézou.

Prace mize byt pfinosna pro studenty i zdjemce o problematiku paliativni péce, nebot’ je
ptehledem faktort ovliviiujicich kvalitu Zivota pacientll v této péci a pfinasi souhrnné validni

vysledky studii. Prace obsahuje i fadu zdrojii z Ceské republiky, ve kterych kvalita studii
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I systematickych prehledi odpovidala mezinarodnim normam vyzkumu a pouzity byly validni
nastroje, coz umoziuje nejen srovnavani vysledkd studii z Ceské republiky a svéta, ale

I moznou implementaci vysledkl mezinarodnich studii do praxe v CR.
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Zavér

Pro tvorbu ptehledové bakalarské prace jsem si zvolil téma kvality Zivota pacientl
Vv paliativni péci, nebot’ se t€émto pacientlim a jejich rodinam vénuji v rdmci prace pro mobilni
hospic.

Mylné predstava, ze paliativni péce je pouze péce na konci Zivota a také stigmatizace
umirani Casto pfi nabidce mozné paliativni péCe v pacientovi a jeho rodin€ vyvolad pocity
spojené s utrpenim a koncem. OvSem paliativni péce neni jen pé¢i v samotném zavéru zivota,
jde o aktivni pééi, ktera mize byt poskytovana pacientovi a jeho rodin€ béhem celé trajektorie
zivot limitujici nemoci. Obecnou paliativni péc¢i poskytuji vSichni zdravotnici, kteti ptichazeji
do styku s nevylécitelné nemocnymi nebo umirajicimi pacienty. Specializovana paliativni
péce je poskytovéana zdravotniky a ostatnimi odborniky se specialnim vzdélanim v paliativni
péci. Cilem paliativni péCe sice neni uzdraveni pacienta, ale jeho co mozna nejvys$si mozna
kvalita zivota (HRQoL). T¢ lze dosahnout intervencemi paliativni péce, které odstrani nebo
zmirni faktory negativné ovliviiujici HRQoL a podpotit faktory s pozitivnim vlivem
na kvalitu Zivota nemocného. Nedilnou soucasti je 1 podpora rodiny nemocného v paliativni
péci.

Cilem predkladané bakalédiské prace bylo sumarizovat aktudlni dohledané poznatky
o0 kvalité zivota pacientit v paliativni péci. Tento hlavni cil byl dale specifikovan do dvou
dil¢ich cild.

Prvnim dil¢im cilem byla dohledat nejcastéji pouzivané nastroje k méieni kvality
zivota pacientil V paliativni péci. Z dohledanych informaci vyplyva, ze nejCastéjSimi nastroji
meéieni kvality Zivota pacientll v paliativni péc¢i jsou dotazniky, které mohou byt generické,
specifické nebo hybridni. VétSina nastroji pouzivanych v paliativni pééi jsou dotazniky
hybridni, nebot’ generické a specifické nastroje jsou pro svoji obsahlost u nevylécitelnych
pacientii nevhodné a hybridni dotazniky vznikly jejich zkracenim. Problematické je pouziti
validnich dotaznikii méficich kvalitu Zivota pacientii v Ceské republice, nebot’ chybi jejich
Ceské verze, zvlasté pak dotazniky zaméfené na potfeby pacientli v paliativni péci.

Druhym dil¢im cilem bylo zjisténi faktorli, které nejcastéjsi ovliviiuji kvalitu Zivota
pacientll v paliativni péci. Z dohledanych dat vyplyvd vyznamné ovlivnéni kvality zivota
symptomy jako jsou bolest, nespavost, uzkost, deprese, nechutenstvi a dalsi, z nichz vétSina je
alespont v n&jaké mife feSitelnd intervencemi poskytované paliativni péce. Zajimavym

zjiSténim byly vysledky zamétené na tinavu, kterd byva nejcastéj$im negativnim symptomem
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ovliviiujici HRQol, ale casto je podhodnocena pecovateli. Neprikazné byly dohledané
poznatky vlivu prognostického porozumeéni a aplikace ¢asné paliativni péce.

Oba dil¢i cile byly splnény. Dohledané poznatky by mohly byt zdrojem
pro zdravotniky a dal$i pracovniky i rodinné pecujici poskytujici paliativni nebo hospicovou
péci, nebot’ odhaluji negativni faktory ovliviujici kvalitu Zivota pacientl v paliativni péci
a lze je se na n¢ zaméfit a fesit je. Dohledané poznatky by mohly byt pouzity jako nameét

pro budouci vyzkumy.
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Priloha ¢. 1

Generické nastroje nastroje na meéfeni kvality zivota souvisejici se zdravim u dospélé

populace (Kacmarova et al., 2013, s. 83)

Zkratka Nazev Autor Pocet
polozek
15D H. Sintonen
M. Pekurinen 15
COOP/WONCA | Dartmounth  Cooperative | E. Nelson; J. Wasson; J. Kirk et al.
Charts Functional Assesment 9
Charts
DUKE Duke Health Profile G.R. Parkenson; W.E. Broadhead;
C.J. Tse 17
EQ-5D Europen Quality of Life | EuroQol Group
Instrument 5
HUI Health Utilities Index G. W. Torance 7-8
NHP Nottingham Health Profile | S. M. Hunt, S. P. Kenna, J.
McEven et al. 45
QOLS Quality of Life Scale J. C. Flanagan 15-16
SIP Sickness Impact Profile M. Bergner, R. A. Bobbitt et al. 136
SF-36 The Short Form Health | J. E. Ware, C. D. Sherbourne
Survey 36 items 36
TAAQOL TNO-AZL Adult Quality | J. Bruil, M. Fekkes etv al.
of life questionnaire 45
WHOQOL-100 WHOOQOL Group 100
WHOQOL- WHOOQOL Group
BREF 24
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Ptiloha 2

Me¢fici nastroju pro zjisStovani potfeb pacientd v paliativni péci (Buzgova et al., 2013a, s. 311)

Nazev Cil a populace Polozky
Domény
CARES Potfeby pro socialni rehabilitaci u onkologicky | 139
Cancer Rehabilitation Evaluation nemocnych 6
Systém
NEQ Informacni a  psychosocidlni  potieby u | 23
Needs Evaluation Questionnaire hospitalizovanych  pacientt s nadorovym | 4
onemocnénim
NEST Subjektivni zkuSenosti pacienta s péci na konci | 13
Needs at the End-of-Life Screening | Zivota, pro pacienty v terminalnim stadiu. 10
Tool;
PNAT Problémy ve fyzické, psychologické, funkéni | 16
Patient needs assessment tool oblasti u pacientl s nidorovym onemocnénim. | 3
PNPC Problémy pacienti s pokro¢ilym nédorovym | 138
Problems and Needs in Palliative | onemocnénim v paliativni péci a jejich potieba | 13
Care Instrument pro dalii pééi.
SCNS Potteby pacientli s nadorovym onemocnénim. 59
Supportive care needs survey 6
SPARC Distres souvisejiciho s pokrocilou nemoci. Jsou | 45
Sheffield Profile for Assessment and | jdentifikovany symptomy a problémy pro |7
Referral to Care specializovanou péci.
SPEED Potieby pacienti v paliativni péci na | 13
Palliative and End of Life Care | pohotovosti. 5
Needs in the Emergency Department
OCPC Problémy pacientli souvisejicich s nadorovym | 86
Oncology Clinic Patient Checklist onemocnénim a 1é¢bou v ambulanci 15
PNI Dulezitost a saturace psychosocialnich potieb | 48
Psychosocial Need Inventory pacientii s nadorovym onemocnénim 7
CPNS Dulezitost a saturace potfeb pacientd s |51
Cancer Patients Need Survey nadorovym onemocnénim 5
CPNQ Nenaplnéné potteby pacienti s nadorovym | 71
Cancer Patients Need Questionnaire | onemocnénim 5
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Ptiloha 3

Specifické nastroje pro osoby V paliativni pé¢i (Ka¢marova et al., 2013, s. 176-178)

Zkratka, nazev

Charakteristika

Pocet polozek

AQEL
Assessment of Quality of
Life at the End of Life

guestionnaire

Kratky, komplexni nastroj pro dospélé
pacienty v PP

19 + 3 doplnkové

EORTC QLQ-C15 PAL

Zkracena verze formy generického
HRQoL nastroje EORTC QLQ pro

0soby Vv paliativni péci

15

HQLI
Hospice Quality of Life

Sebehodnotici multidimenzionalni

nastroj pro pacienty s rakovinou

Origindlni: 25

Index umisténé v hospici Revidovany: 28 + 3
podskaly

MQOL Pro osoby Vv paliativni péci

McGillQuality of Life | v pokroc¢ilém stadiu onemocnéni 17 + 5 podskal

Questionnaire

MQOL-CSF Zkracena verze MQOL

McGill Quality of Life 8

Questionnaire-Cardiff

Short Form

MQLS Komplexni  nastroj pro  osoby

McMaster Quality of Life | s rakovinou v paliativni péci 32

Scale

MVQOLI Pro osoby Vterminalnim stadiu

Missoula-VITAS Quality | (zkracena verze MVQOLI-R) 15

of Life Index

PQLI Pro osoby v pokro¢ilém  stadiu

Palliative Care Quality of | rakoviny, které jsou v paliativni péci 28 + 7 podskal

Life Instrument

PEPS Individualizovany ndastroj pro osoby | 1. ¢ast: intenzita

Patient Evaluated | v paliativni péci vyjmenovanych

Problem Scores

t&zkosti
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2. ¢ast:  hodnoceni

vSeobecné kvality
Zivota

QUQL-E Sebehodnotici nastroj pro osoby

Quality of Life at the End | v paliativni péci 24

of Life Instrument

QOLLTI-F Méii kvalitu zivota pecCovatel osob

Quality of Life in Life- | v paliativni péci 16 nebo 24

Threatening IlIness-

Family carer version
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