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(ALS) se zaméfenim na dysfagii. Prvni dil¢i cil se zaméfuje na pochopeni dysfagie u pacientti
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asnizenym peroralnim piijmem. Toto se casto kompenzuje zavedenim perkutanni
endoskopické gastrostomie. Pfedlozené poznatky byly Cerpany z databazi EBSCO, PubMed

a Ovid Emcare with Ovid Nursing.
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the relationship of dysphagia with other symptoms and their mutual interaction. Furthermore,

the valid scales for dysphagia assessment are presented and finally the impact of swallowing



disorder on patients” quality of life is described. The second partial aim is dedicated to nutrition
issues in patients with ALS. Loss of weight not only due to dysphagia impact and reduced oral
intake is patients” major issue. This is often solved with feeding tube. These findings were
completed using of EBSCO, PubMed and Ovid Emcare with Ovid Nursing databases.
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Uvod

Amyotroficka laterdlni skleréza je nejcastéj$im typem onemocnéni motoneuront,
coz je skupina chorob, pii nichz dochazi k poSkozeni funkéni schopnosti neuroni motorické
kiry a misnich motoneuronti (Jedlicka, Keller, 2005, s. 271). Dle souc¢asnych studii je incidence
amyotrofické lateralni sklerozy v Evropé piiblizné 2,16 pacientti na 100 000 obyvatel na rok
s prevalenci 6 postizenych osob na 100 000 obyvatel (VI¢kova, 2016, s. 362). Amyotroficka
lateralni skler6za (dale jen ALS) je vzacné onemocnéni, které se zacina klinicky projevovat
mezi 50 a 70 lety, Castéji u muzi, a to 2:1 (Kanovsky, Herzig, 2007, s. 133). I pfesto, ze se ALS
manifestuje predevsim v pozdéjsim veéku, asi 5 % piipadu jsou pacienti do 30 let véku. Asi u 5—
10 % pacientti je ALS familiarni, zbytek predstavuje idiopaticka forma (VIckova, 2016, s. 362).
Prvni typ ALS, tedy familiarni forma, je dédi¢nost autozomalné¢ dominantni s defektnim
21. chromozomem (Kanovsky, Herzig, 2007, s. 133). Idiopaticka ALS je vyvolana soucasnym
pusobenim riiznym mechanismi s vyraznym podilem autoimunity. Jako dalsi faktory vzniku se
povazuji porucha transportu a zvysend hladina neurotransmiteru glutamatu a jeho nasledné
toxické pisobeni na motoneurony a volné radikaly kysliku pi1 oxidativnim stresu (Tichy, 1998,
S. 212). Klinicky obraz ALS je zpocatku pozvolny s postizenim jedné svalové skupiny na horni
nebo dolni koncetiné S obrazem smiSené parézy, kdy se objevuje svalova slabost nejdiive
jednostranné, pozdéji se pridava svalova atrofie s fascikulacemi a mohou se objevovat i svalové
kiece (VIckova, 2016, s. 363). Vramci bulbarni degenerace se popisuje atrofie jazyka
a mimického svalstva, porucha polykani, kdy vyhasina i davivy reflex (Jedlicka, Keller, 2005,
S. 272). Nejdiive ma pacient potize s polykanim tekutin jako nasledek parézy mékkého patra,
V pozd¢jsich fazich je pro néj obtizné zavirat tista a pohybovat jazykem, s ¢imz se poji 1 porucha
fe¢i (Mandysova, Skvriidkova, 2016, s. 12). Progndéza onemocnéni je nepiizniva. Primérna
délka preziti se pohybuje mezi 3—4 lety. Jsou popsany i ptipady s pomalym prub&éhem kolem
20 let. ALS konéi letdlng, nejcastéjsi pfi¢inou smrti je aspiraéni bronchopneumonie
s respira¢nim selhanim S pfidruzenim kardiovaskuldrnich ptiznakd (Jedlicka, Keller, 2005,

5. 272).

Hlavnim cilem ptfehledové bakalaiské préace je ptedlozit aktualni dohledané publikované
poznatky o osetfovatelské péci u pacientit s amyotrofickou lateralni sklerézou se zaméfenim

na dysfagii.



Pro tvorbu piehledové bakalaiské prace byly stanoveny tyto dil¢i cile:
Cil1

Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o dysfagii u pacientii s amyotrofickou

lateralni skler6zou.
Cil 2

Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o problematice v oblasti vyzivy

U pacientl s dysfagii S amyotrofickou lateralni skler6zou.
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2 Problematika dysfagie u pacienti s amyotrofickou lateralni

sklerozou

o 24

Dysfagie je povazovana za jeden znejzavaznéjSich symptomi objevujici
se u amyotrofické laterdlni skler6zy. V dusledku oslabeni ustnich, jazykovych a hltanovych
svalt, dochazi k defektu pasaze potravy (Ruoppolo et al., 2013, s. 397). U bulbarni formy
amyotrofické laterdlni sklerozy (dale jen ALS) se dysfagie objevuje zpocatku vzplanuti
Mazanec. 2010, s. 24). Nasledkem parézy mekkého patra a neschopnosti uzaviit nosohltan ma
pacient nejdiive naruSeno polykani tekutin, cozZ je odlisné od jinych typi dysfagie, kdy jako
prvni vazne tuha strava. Postupné se ale rozviji i atrofie svall jazyka, ten se stdva nepohyblivym
a pacient neni jiz schopen polykat vibec (Valis et al., 2014, s. 255). Pacient pti konzumaci jidla
kaSle, dusi se, neni schopen sousto pofadné rozkousat, tudiz dysfagie vede ke ztraté hmotnosti,
nasledné k malnutrici pacienta a muze Ustit az v zavaznou komplikaci, aspiraéni pneumonii
(Luchesi, Kitamura, 2012, s. 359; Ridzon, Mazanec, 2010, s. 24; Ruoppolo et al., 2013, s. 397).
Pti progresi onemocnéni je obvykle nutné piistoupit k dietnim upravam a zaloZeni enteralni
Vvyzivy pro zajisténi optimalni nutrice. Bohuzel toto Casto vede ke sniZeni kvality zivota
pacientll (Jani, Gore, 2016, s. 274). K posouzeni zavaznosti a prubéhu dysfagie je nutna
spoluprace v ramci multidisciplinarniho tymu, ktery zahrnuje zejména neurologa, klinického
logopeda, nutri¢niho terapeuta a pneumologa. Lécba zahrnuje v¢asnou diagnostiku dysfagie,
dietni upravy, prevenci aspirace béhem konzumace stravy a posouzeni stavu malnutrice (Tabor

etal., 2016, s. 2.; Vali§ et al., 2014, s. 255).

Polykani je komplexni soubor Ctyf fazi zahrnujici piipravnou oralni fazi, oralni,
faryngealni a esofagealni. Pro spravné polknuti potravy je zapotiebi koordinace vsSech
uvedenych fazi. Nicméné pokud dojde k vypadku nékteré z tazi, vzniké dysfagie, tedy porucha
polykani. Klinické vySetfeni polykéni a sledovani ptiznakti dysfagie poskytuje cenné informace
o jejim prabchu (Jani, Gore, 2016, s. 273). Existuje vztah mezi vékem pacienta pfi nastupu
symptomil a deterioraci funkénosti polykani. Cim pozdéji ptiznaky nastupuji, tim rychleji
se prohlubuji polykaci obtize (Luchesi et al., 2014, s. 539). V ramci observacni studie, které
se zicastnilo 5 pacientd s ALS, byly sledovany charakteristické rysy dysfagie. Klinické
zhodnoceni se sklddalo z vySetfeni ordlnich mechanismi, polykéni na sucho k posouzeni
reflexni polykaci doby a urceni porusené¢ho polykdni pomoci podani potravy rlznych
konzistenci (vody, jogurtu a susenky). U vSech pacientd byla doba na vyvolani polykaciho

reflexu prodlouzend na 3,5 sekundy (norma je pod 1), pokud polykaly suchou stravu, a méli
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narusenou oralni a faryngedlni fazi. U 100 % respondentii se vyskytla neschopnost udrzet dané
sousto v dutiné ustni spojend se slintdnim ¢i vytékdnim slin z Gst, dale pfitomnost residua
potravy i po polknuti a kaslani pied i béhem polykani, zejména pokud byly podany tekutiny.
Ctyfi pacienti hlasili obtizné zvykani a vytvofeni sousta, coZ je podminéno spasticitou a slabosti
zvykacich svali. U téchto pacientd bylo rovnéz zaznamenano proniknuti tekutiny do nosu, jenz
a patrohltanovému uzavéru. Tii pacienti museli polykat sousto na vicekrat, jako dusledek
narusené faryngedlni faze a neplnohodnotného posunu sousta do dalSich pasazi (Jani, Gore,
2016, s. 273-276). K podobnych klinickym zjisténim dosel i Ruoppolo et al. (2013, s. 397-400).
V ramci prufezové studie bylo cilem zjistit polykaci deficity u 49 participantii. Tém byl
zhodnocen stupenn dysartrie a sialorrhey (hypersalivace), jakozto subjektivnich symptomu
objevujici se spolu s dysfagii. Poté bylo provedeno fibroskopické vySetfeni pro stanoveni
patrohltanového uzavéru, motility laryngu, kaslaciho reflexu a dal$ich hodnot. Tato studie
potvrdila, Ze dysfagie skutecn€ souvisi s poSkozenim svalll jazyka. Byly zjiStény podobné
deficity, které doprovazi dysfagii, jako v ptedchozi studii, a to potize se zvykanim potravy, jeji

vytékani z ust a vniknuti do nosni dutiny a kaSel.

Spolu s dysfagii se ¢asto vyskytuje dysartrie. Ackoliv klinické ptiznaky obou jsou dobie
zdokumentovany, je jen malé povédomi, jak mezi sebou vzajemné koreluji a jak ovliviiuji
kvalitu Zivota jednotlivct. Na zéklad¢ toho bylo 17 pacientim provedeno Setfeni obsahujici
opét fibroskopické vysetieni (FEES). Pacientiim byla podana bud’ tekutina, nektar, med, pudink
nebo suSenka. Dale jim byla analyzovana fe¢, volnou konverzaci, a zhodnocena kvalita hlasu.
Vétsina respondentlt méla potize s tvorbou feci riizného stupné. Poté jim byla piedlozena skala
SWAL-QOL (Swallowing Quality of Life). Tato Skala obsahuje riizné aspekty vénujici
se kvalité zivota, a to nasledujici: zat€z, inava, vybér potravin, doba jedeni, touha po jidle,
strach z jezeni, mentalni zdravi a socialni funkénost, spanek, frekvence ptiznakii, komunikace.
Funk¢nost polykani se Skalovala pomoci Functional Oral Intake Scale (FOIS) (Franceschini,
Mourao, 2015, s. 127-129). Jak vSak uvadi Wada et al. (2015, s. 2226) tento hodnotici nastroj
byl vytvofen specidlné pro neprogresivni onemocnéni, jako je napiiklad cévni mozkova
piithoda. Vyslednd data vSak vykazuji zajimavd zjiSt€ni. Navzdory tomu, Ze vétSina
dotazovanych subjektli (7) méla mirnou dysfagii, klasifikovala sviij celkovy zdravotni stav jako
Spatny. Kromé toho nebyla prokézéna zZadna souvislost mezi dobou trvani onemocnéni a tim,
jak pacienti vnimaji kvalitu svého zivota s dysfagii. Pacienti uvadéli nejvétsi problémy

Vv polozkach ,doba jedeni“ a ,socialni oblast”. Toto ukazuje, jak dysfagie zasahuje

13



do socialniho zivota jednotlivce. Az 70 % ucastnikl se shodlo, Ze se vyhybaji konzumaci jidla
ve spolecnosti druhych lidi kvili jejich potizim s polykanim. Z vysledkt tedy vyplyva, ze ¢im
zivota. Mimoto byla popsdna vyznamnd souvislost mezi dysartrii a dysfagii, nebot
az 90 % vzorku vykazovala obé tyto patologie (Franceschini, Mourao, 2015, s. 129-134).
Mitsumoto and Del Bene (2000, s. 331) vnimaji dysartrii jako podstatnou piekazku, ktera
omezuje pacienta ve zucastiovani se fady spoleCenskych aktivit, coz vede k socialni izolaci

a dalSimu sniZeni kvality Zivota.

Nemotorické ptiznaky u pacientii s ALS nejsou pfili§ prozkoumany. Zejména bolest,
ktera se vyskytuje az u poloviny pacientt, je Castokrat podhodnocovana a neni primarnim
lé€enym symptomem. Na podkladé nedostatecného mnozstvi signifikantnich informaci,
byla zrealizovana studie k vymezeni faktor, které doprovazeji rtzné stupné zavaznosti
dysfagie. U 49 pacienttl, rozdélenych do 2 skupin dle stupné dysfagie (normalni stav nebo mirna
dysfagie a stfedni az zadvazna), byly zaznamenéavany nasledujici obtize: unik potravy a tekutin
z ust, namahavé zvykani, rezidua po polknuti, nazalni reflux, kasel, nadavovani, staza v hltanu,
odynofagie, bolest na hrudi a dalsi. Pacienti jsou schopni vnimat jednotlivé symptomy
doprovazejici dysfagii, nebot’ je zachovana citlivost v orofaryngealni ¢asti travici trubice. Proto
byla frekvence téchto obtizi zvySena obzvlasté¢ pii krmeni. Dle zavéru vyssi pocet vyse
uvedenych ptiznakt byl spojen s druhou skupinou, tedy stfedni az zavazné dysfagie. Zajimavé
zjisténi bylo v oblasti bolesti. Odynofagie se objevila u 31 pacientt, bolest na hrudi u 26.
Az 20 ucastnikt nahlasilo vyskyt obou téchto subjektivnich ptiznakt zaroven. Odynofagie jako
takova byla nejCastéji spojovana se zavaznou dysfagii. Tento typ bolesti muze byt zpiisoben
bud’ slabosti a inavou svalt hltanu nebo zvySenym svalovym napétim a spasticitou jicnu. Proto
postupem Casu pacienti mizou castéji bolest pocitovat ve vSech polykacich fazich (Luchesi

et al, 2013, s.203-207).

Jak ALS progreduje objevuje se slabost dychacich svalli a vznikaji respiracni obtize,
dyspnoe a ortopnoe, a postupné dochazi ke snizovani vitalni kapacity plic (Hausemann, Kelley,
2015, s. 122). Erdem et al. (2016, s. 549-554) piedlozili studii, ktera se vénuje popisu
vzéjemného vztahu mezi dysfagii a dychanim, nebot’ jak sami uvadéji vétSina dosavadnich
studii zkouma4 jednotlivé funkce oddélen€. U zdravého Elovéka funguje koordinace polykaciho
a dychaciho aktu a bézné€ polknuti sousta probiha ve vydechové fazi, ale miize byt vyjimecné
i soucasti faze nadechové. Nicméné to muzZe zvySovat riziko aspirace zejména u pacientl

S polykacimi a respiracnimi dysfunkcemi. AZ 7 z 13 pacientli s dysfagii nebylo schopno
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pii testu polknout béhem nadechu. Jak usilovna vitalni kapacita plic (FVC — Forced Vital
Capacity) klesa, tak se prodluzuje doba polknuti. Taktéz je statisticky prodlouzena apnoicka
nadechu viibec. Z toho plyne, Ze neschopnost polknuti béhem nadechové faze by mohla byt
uréitym indikatorem pro vztah respiracnich obtizi a dysfagie a jejich zhorSovani. Dysfagie neni

pouze problémem polykani, ale taky zhorSuje vzajemny vztah dychani a polykani.
Skalové zhodnoceni dysfagie

Pro pacienty s ALS je dysfagie jednim z nejvyznamnéjSich problému, proto by méla byt
peclivé a nalezité vyhodnocovana (Wada et al., 2015, s. 2228). ALSFRS-R je jednoducha,
spolehliva a snadno aplikovatelna Skdla bézné€ pouzivana k posouzeni funkéniho stavu pacientt
S ALS. Slouzi i jako prediktivni méfitko pro podéani informaci o progresi nemoci. Obsahuje
celkem 12 kritérii. Vénuje se motorice pacienta (chiize, chlize do schodt, otaceni se v lizku),
mluveni, respiraénim obtizim, osobni hygiené a oblékani. Soucasti jsou tf1 otazky zamétujici
se na dysfagii a vyzivu. Naptiklad zdali pacient mé potize s polykénim, dusi se, potiebuje
pomoc druhé osoby pii krmeni, ma zavedenou enteralni vyzivu, zvladne manipulaci s PEG
nebo potiebuje asistenci s jejim pouzivanim apod. Maximalni pocet bodu je 48 pro normalni

stav. Skore klesa se zhorsujicim se stavem (Koc et al., 2016, s. 230-231).

Je dilezité efektivné a za vCas detekovat objevujici se dysfagii. The Eating Assesment
Tool (dale jen EAT-10) miize byt pouzit oSetiovatelskym persondlem, tedy i vSeobecnou
sestrou, Kk individualnimu posouzeni dysfagie u pacientd s ALS. EAT-10 (Obr. 1) je validni,
sebeposuzovaci, celosvétové pouzivany hodnotici nastroj. Obsahuje celkové 10 otazek
s maximalnim pocétem bodu 40, ktery znaci velmi zavazny problém. Zaméiuje se napiiklad
na problémy s polykanim tekutin, tuhé potravy a 1€kd, na bolestivost polykani a kaSel
pti konzumaci jidla a ztratu vahy. Dotyka si psychické a socidlni sféry s nabidkou otdzek, zdali
je polykani pro pacienta stresujicim momentem a omezuje ho ve stravovani na vefejnych
mistech (napf. restauraci). Cilem studie bylo posoudit schopnost skaly identifikovat riziko
aspirace u jednotlivce. Celkem 70 pacientiim byla pfedloZena Skala k vyplnéni, poté podstoupili
standardni videofluoroskopické vysSetieni polykaciho aktu s kontrastni latkou (baryovou kasi)
a k posouzeni aspirace byla pouzita osmi polozkova $kala Penetration-Aspiration Scale (P-A
$kala). Skala EAT-10 pfedstavuje rychlé a ucelné posouzeni dysfagie, rozlideni pacientl
S bezpeCnym a nebezpecnym polykdnim a poskytuje informace o moZnosti aspirace. I pies

to, ze EAT-10 ma vysokou klinickou vyuZitelnost a vybornou schopnost rozpoznat riziko
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aspirace, méla by byt vyuzivana jako dopln€k celkového klinického vysetfeni, ne jako jeho

nahrada (Plowman et al., 2016, s. 85-90).

Bohuzel nabidka kvalitnich S§kal pro zhodnoceni dysfagie u progresivnich
neuromuskuldrnich onemocnéni je znaéné omezend. Nékteré skaly, jako je naptiklad
Functional Oral Intake Scale (FOIS), ktera se spiSe hodi pro hodnoceni dysfagie u cévni
mozkové piithody (tedy neprogresivniho onemocnéni), nemusi piesné reflektovat jemné
charakteristiky typické pro progresivni prubéh. Cilem nize popsané studie bylo vyvinout novou
univerzalni Skalu pro posouzeni dysfagie u rtiznych progresivnich neuromuskularnich
onemocnéni, zejména pak u ALS a Duchennovi choroby, a ovéfit jeji inter a intra-rater
reliabilitu, validitu a citlivost. Neuromuscular disease Swallowing Status Scale (dale jen
NdSSS) ma celkem 8 stupnd, jenz odrazeji situace, se kterymi se sekavame ve skute¢nych
klinickych podminkach, napfiklad peroralni piijem malého mnozstvi vysokokalorického
nutricniho doplitku, kombinace peroralniho krmeni s enterdlnim piijmem nasogastrickou
sondou nebo perkutanni endoskopickou gastrostomii (dale jen PEG) a podobné (Obr. 2). Kromé
toho by meéla byt uzpiisobena pro pouziti jak zdravotnickym personalem, tak pro laiky
bez specialnich znalosti. Do studie bylo zaclenéno 134 pacienti s Duchennovou chorobou
a 84 s ALS. Konkuren¢ni validita NdSSS byla porovnavana s jinymi Skalami pro hodnoceni
dysfagie jako jsou FOIS, FILS, ALSFRS-R. Devadesati Sesti pacientim bylo provedeno
videofluorografické vySetfeni a posouzeni aspirace pomoci P-A Skaly. Videofluoroskopie
je povazovana za nejspolehlivéj$im zobrazovacim vySetfenim pro zhodnoceni dysfagie. Studie
ukazuje pozitivni korelaci mezi NsSSS a P-A skélou. Stupen citlivosti NsSSS je srovnatelny
S ostatnimi Skalami pro dysfagii u pacientd s ALS. NsSSS skdla ma dle vysledkl studie
uspokojivou reliabilitu, validitu i citlivost. Z toho plyne, ze Skala NsSSS mize byt pouzivana
U pacientl s progresivnim neuromuskularnim onemocnénim, bez ohledu rychlost jeho pribéhu
(ALS ma rychlou progresi, zatim co Duchennova choroba pomalou) (Wada et al., 2015,
S. 2225-2231).

V ramci klinického vySetfeni je zhodnoceni bulbarnich funkci pomérné naroénym
ukolem. Bulbarni funkce, dysfagie, dysartrie a slinéni, jsou vétSinou hodnoceny v rdmci
ALSFRS-R skaly. AvSak samostatna citlivost téchto 3 ¢asti ALSFRS-R na rozpoznavani
jemnych rozdilt v zavaZznosti dané funkce a efektivity 1é¢by nebyla nikdy uréena. Proto byla
provedena studie na porovnani vyuZitelnosti a citlivosti nové vyvinuté sebeposuzovaci skaly
Center for Neurologic Study Bulbar Function Scale (dale jen CNS-BFS) s bézné pouzivanymi

vySetfenimi a Skalami pro posouzeni bulbarnich funkci. CNS-BFS je rozdélena do 3 domén,
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kdy kazda hodnoti jednu bulbarni funkci, tedy polykani, fe€ a salivaci. V kazdé ¢asti je 7 otazek,
kterou pacient ohodnoti na stupnici 1-5 (1 pro viibec nesouhlasim, 5 zna¢i naprosto souhlasim).
Minimalni pocet bodii je 21, coz odpovidd normdlni funkci. Navic miize byt CNS-BFS
povazovana i za Skalu pro méfeni kvality zZivota, protoze napiiklad 6 ze 7 otazek v doméné
polykani se vénuje stravovacim navykim. Obsahuje otdzky typu: ,polykani je pro mé
problematické, lépe se mi kouse a polyka jidlo nakrdjené na malé kousky, po polknuti se zacnu
davit a dusit, protoze nemuizu jist normalné, hubnu *“ (Obr. 3). U 120 pacientti byly posouzeny
stupné postizeni jednotlivych funkei (Cas nutny pro spolknuti tekutiny nebo potraviny, tempo
fec1, mnozstvi slin vyteklych za 15 minut vypliiovani CNS-BFS a béhem hodnoceni polykéni
a teci). Poté byly tyto vysledky porovnany sbody ziskanymi v ALSFRS-R, VAS feci
a polykani a CNS-BFS. Skila CNS-BFS méla mnohem lepsi vysledky korelujici s aktudlnim
stavem pacienta nez ostatni §kaly. Prokazala vyssi citlivost. Taktéz CNS-BFS muze byt pouzita
jako prediktor ¢i kritérium vyzadujici dalsi 1é€bu. A to zejména pokud je dosazeno 43 a vice
bodl. CNS-BFS ma vlastnosti, které by méla dobré Skéla splihovat — nizké naklady, pohodli,
jednoduchost, spolehlivost, validita (Smith et al, 2017, s. 907-916).

Kvalita Zivota pacienti s dysfagii

Ackoliv je k dispozici mnozstvi poznatk, jaké komplikace jsou podminovany dysfagii,
zustava do ur€ité miry neobjasnéno, jak se piesné podili na kvalité Zivota pacienti s ALS (Tabor
et al., 2016, s. 376). Nicméné zhodnoceni kvality Zivota pfispiva k lepSimu pochopeni
zdravotnického personalu, jak tato zranitelnd skupina vnima nasledky onemocnéni, a muize
napomoci ke zlepSeni celkové zdravotnické péce (Franceschini, Mourao, 2015, s. 128). Jako
jedna z mala se tomuto tématu vénuje studie vedena doktorem Paridem et al. (2013, s. 199-
204), kde se snazili prokazat regresivni efekt dysfagie na kvalitu Zivota. Pomoci
videofluoroskopického vysetieni byly vytvoreny 2 skupiny - pacienti s dysfagii a bez ni. Obéma
skupindm byl ptedlozen dotaznik SWAL-QOL a 2 $kaly na posouzeni funkéniho stavu pacientli
(ALSFRS-R a Norris scale). Pacienti s dysfagii vykazovali niz§i skore v Norrisové $kale,
tzn. Cast&jsi piitomnost symptomt jako napiiklad slinéni nebo stazu tekutin v hltanu.
Na zakladé SWAL-QOL byla u téchto pacientii zjist€éna vysoka zatéZz. Uvadéli naptiklad
snizenou chut’ k jidlu, nutnost vybirat si potraviny, které nejsou potencionalné¢ nebezpecné
pro vznik aspirace, strach z komplikaci a podobné. Nejvice bylo ovlivnéno dusevni zdravi
(Cast&jsi vyskyt depresi) a spoleCensky Zivot (problémy s komunikaci). Na tuto studii reaguje
i Tabor et al. (2016, s. 376-382). Pacienti rozdéleni tentokrat do 3 skupin (s bezpecnym
polykdnim/ s lehkym prinikem stravy do dychacich cest/ s aspiraci) podstoupili stejné
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vySetteni i Skalovani jako v pfedchozi studii. Nejvice ovlivnénymi doménami v SWAL-QOL
Skale u vSech skupin byly tinava, délka doby stravovani, komunikace a spanek. Déle se ukazal
pozitivni vztah mezi SWAL-QOL a ALSFRS-R, tedy ¢im vyssi (tzv. lepsi) bodové
vyhodnoceni méli pacienti v ramci ALSFRS-R, tim vyssi (Iepsi) méli SWAL-QOL a naopak.
Tomu odpovida fakt, Ze jak nemoc postupuje, snizuje se bodovani v SWAL-QOL. Dale se
zaméfili na jednotlivé skupiny. Pacienti s aspiraci i lehkym prunikem méli celkové vSechny
oblasti SWAL-QOL horsi v porovnani se skupinou s normalnim polykanim. Zasadnim
zjisténim bylo, Ze nejvice byly ovlivnény psychické a socidlni aspekty, mezi néz patii napiiklad
pocity tzkosti a frustrace, deprese, strach z pneumonie a neschopnost se aktivné a smysluplné
zapojit do socidlnich aktivit. ZvySeny strach a snizena socializace vede k vytrZeni pacientl
ze socialniho kontaktu, objevuji se tak pocity opusSténi a bezmocnosti. Vznikd zacarovany kruh,
kdy se pacienti dostavaji do depresivnich a tizkostnych stavii, coz vede k dal§imu prohloubeni
izolace. Dle Luchesi a Silveira (2018, s. 5) u pacienti s familiarni formou ALS, ktera je
charakteristickd diiveéjSim ndstupem piiznakli, mize byt utrpeni jesté vétsi vzhledem k tomu,
ze 7ili po boku milované osoby a maji tak osobni zkuSenosti s tim, jak dochazi k tplné ztraté

funk¢nosti vlivem progrese choroby.

Dysfagie piimo ovliviiuje pfijem potravy. Stravovani, jakozto primarni lidska potieba,
se nejenom podili na udrZeni nutri¢niho stavu, ale je taktéz soucasti socialniho kontaktu
S druhymi a slouzi k dosazeni pohody a potéSeni jednotlivce zejména v paliativni péci.
Ptedstavuje pro n¢ urcitou motivaci pro vypotradavani se s nemoci a lepsi pfijmuti smrti. Proto
kvalita zivota pacienti s dysfagii neni determinovana pouze neptitomnosti hladu (Luchesi,
Silveira, 2018, s. 2-5). VSeobecné kvalita Zivota pacientd s ALS je nejvice vymezena zménou
psychickych a socialnich faktort. Z toho vyplyva, Ze kvalita poskytované péce zdravotnickym
personalem a pevnost podpory socidlniho okoli pfispiva k celkové pohod¢ pacientd.
Ve skute€nosti vztahy s rodinou a piateli jsou ovliviiovany tim, jak se jednotlivi pacienti citi
pti kontaktu s ostatnimi (Paris et al., 2013, s. 203). K redukci téchto psychosocialnich nasledku
podminénymi dysfagii je nutno zabezpecit odpovidajici zdravotnickou péci s implementaci
strategie managementu dysfagie a edukovat nejenom pacienty samotné, ale hlavné jejich
oSetfovatele (Tabor et al. 2016, s. 380). Pacientim s ALS by m¢la byt poskytovana kvalitni
péce jiz od samotného zacatku nemoci. Pouze za piedpokladu, Ze zdravotnicky tym si je védom
vysoce individudlnich stravovacich potfeb a navykti daného pacienta, je mozné zavést spravny

nutricni plan, ktery mu poskytuje vice prospéchu neZ souzeni. Primarnim cilem

18



multidisciplinarniho tymu by mélo byt zaméfeni se zejména na zachovani kvality zivota

jednotlivet, ktefi trpi polysymptomatickym onemocnénim (Luchesi, Silveira, 2018, s. 2-4).

Ztrata hmotnosti je u pacientl s ALS velmi castd (Korner et al., 2013, s. 1). U vice jak
80 % pacientti dochazi po nastupu ptiznakl k ubytku vahy, z toho u 60 % je tato ztrata vétsi
ale také duvody specifickymi pro tuto nemoc, které zatim bohuzel nejsou zcela objasnény.
Uvazuje se o vlivu vyssiho vydeje energie zptisobené fascikulacemi svalli, hypermetabolismu,
zvySujicim se dechovém usili, a naopak snizeném piijmu potravy diky depresi (Korner et al.,
2013, s. 1). Prevalence deprese je zaznamenéna az u 75 % pacienti (Hausemann, Kelley, 2015,
s. 125). VétSina z nich uvadi strach z pribéhu nemoci, z imobility, ze zavislosti na pomoci
druhych a ze smrti (Ridzon, Mazanec, 2010, s. 24). Korner et al. (2013, s. 1) zkoumali do jaké
miry souvisi snizeni vahy smnaladou a kvalitou Zivota. Pacientim byly piedlozeny
3 standardizované dotazniky, a to: Beckova sebeposuzovaci Skala deprese, SF-36 (hodnoti
vztah zdravi a kvality Zivota) a ALSFRS-R (pro posouzeni funk¢éniho stavu). Dale byly
pokladény otazky zamétujici se na hmotnost, hubnuti, stravovaci navyky, pfijem potravy
a podobné. Zavery ukézaly, ze veétsi ztrata hmotnosti vyznamné souvisi s horSimi vysledky
vSech uvadénych skal. Dle SF-36 se tito pacienti citi vice unaveni, vy¢erpani a apatiéti (Korner

etal., 2013, s. 2-5).
Kompenzacni techniky

Osvojeni si polykacich technik mtize u pacienta do jist¢é miry zachovat spravné
a bezpecné polykani, a tak oddalit potiebu zavedeni PEG, coZz ma vliv i na zachovani kvality
zivota. Bylo potvrzeno, Ze az u 79 % pacientli s ALS tyto techniky zabraiiuji penetraci a aspiraci
potravy do dychacich cest. Mezi prvni patii pozice sklonéni hlavy smérem dol a jeji ptitisknuti
do dychacich cest. Dalsi jsou oto¢eni hlavy na stranu a zaklonéni dozadu, kdy dochazi k posunu

potravy vlivem gravitace (Solazzo, 2012, s. 2974-2977).

Pacienti s ALS trpi slabosti krénich svalu, ktera vytstuje v neschopnost drzet hlavu
Vv neutralni vzpiimené poloze. To je omezuje ve vykonavani béZznych dennich ¢innosti. Nejenze
maji potize s bolesti kréni patefe, ale je to pro né ponizujici v rdmei socidlniho kontaktu,
jelikoz nejsou s to navazat kvalitni o€ni kontakt. TaktéZ to ma vliv na polykaci funkce, dychani
a komunikaci. Tyto problémy by mohl vyfesit elasticky pas na podporu hlavy, ktery mize byt

vyuzivan jak béhem chiize, stani, ale i sezeni. Navic nepodpira bradu, a tak pacienta neomezuje
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Vv jidle, hovoru, ani pohybu. Je slozen z kSiltovky, z ni vychéazi pruh pevné latky pftiléhajici
na zada, ktery se piipne k pacientovym kalhotam (Obr. 4). Tento podplrny pas je dostatecné
pevny, aby udrzel hlavu ve spravné pozici. Nekteré bézné podpirné ortézy se daji pouzivat
pouze Vramci invalidniho voziku. Existuje takzvand ,baseball cap*“ ortéza podobna
popisovanému pasu s tim rozdilem, Ze je ukotvena pod pacientovym hrudnikem, coz by mohlo
zpusobit podrazdéni okoli PEG, az byt potencialnim rizikem pro jeji dislokaci. Podpirny pés
byl otestovan na efektivitu a komfort. Pacienti vyplnili Skaly na posouzeni komunikace,
dychani a EAT-10. U nékterych pacienti doslo ke zlepSeni dotazovanych problémi. Bylo
prokéazano zlepseni polykacich funkci. U jednoho pacienta doslo k snizeni bodtt EAT-10 ze 35
na 14, kdy maximalni pocet 40 bodi odpovida zavazné dysfagii. Pas je na zékladé ziskanych
vysledkt ucinny u nékterych pacientii, musi byt vSak zvazeny individualni potieby (Hansen et
al., 2014, s. 297-302).
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3 Vyziva u dysfagickych pacienti s amyotrofickou lateralni

sklerozou

Vliv ALS na nutri¢ni stav pacienta je multifaktorialni (Jackson-Tarltond et al., 2016,
s. 515). Dysfagie postupné vede u pacienta s ALS K rozvoji malnutrice. Ztrata hmotnosti
ptijem potravy lze zpocatku do urcité miry ovlivnit rezimovymi opatienimi (Ridzon, Mazanec,
2010, s. 24). Multidisciplinarni tym stanovi vhodné 1éCebné intervence a spravné vedeni
polykani v¢etné edukace pacienta a jeho pecovatele v oblasti polykacich manévra a cviceni.
Klinicky logoped ve spolupraci s nutricnim terapeutem urci, které potraviny a ndpoje jsou
pro pacienta bezpecné, jak zachovat kaloricky pfijem jako prevenci ztraty hmotnosti a dalsi
vyzivova doporuceni (Luchesi, Kitamura, 2012, s. 359; Houseman, Kelley, 2015, s. 123).
Prvnim krokem je zména struktury a konzistence potravy, zejména mixovani nebo mleti tuhé
stravy a pridavani zahustovadel do napoju a zapijeni soust velkym mnozstvim tekutin. Mezi
vhodné potraviny patii ty, které jsou mek¢i kasovité konzistence, jako je bramborova ¢i ovesna
kaSe, jogurt, ryby, nakrajené kuieci maso. Pacienti s ALS by se m¢li vyhybat potravinam, které
znesnadiuji polykani (napt. suché a drobivé) a zvySuji riziko aspirace, jako jsou malé kousky
¢i ryze. Nevhodné jsou téZ pokrmy sklddajici se z kombinace riznych konzistenci (zeleninova
polévka obsahujici jak tuhé kousky, tak tekutou slozku). Vhodné je konzumovat malé,
ale Cast&jsi porce potravy a dopliiovat jidelni¢ek o nutri¢ni napoje. Pacienti by se neméli bat
piijimat plnotuc¢né mléko, omacky a syry a dalsi potraviny s vy$sim kalorickym obsahem. Mezi
dalsi opatfeni patii zpisob pfijmu stravy. Dle doporuceni by pacient m¢l jist v sedé nebo
alesponi V polosedé. V pocatecnim stadiu onemocnéni miize pacient vyuzit tzv. supraglotického
polykéni, kdy ptedkloni bradu na hrudnik, zadrzi dech, polkne sousta, zakasle a znovu polkne.
Pti dodrzeni spravného mechanismu polknuti, by mélo dojit k zabranéni proniknuti sousta
do dychacich cest. Ovsem tento typ polykani nemusi vyhovovat vSem, proto zalezi na domluvé
mezi pacientem a klinickym logopedem. Pacient by mél byt uvédomen, aby se pfi jidle
nerozptyloval sledovanim televize ¢i konverzaci, ale plné se soustiedil na polykaci akt.
Osetrovatelsky personél by mél podévat 1€ky po jednom, nejlépe spolecné s ptesnidavkou nebo
jogurtem, v ptipadé potieby léky nadrtit. Dale by mél byt obeznamen s Heimlichovym
manévrem, pokud by doslo k aspiraci (Houseman, Kelley, 2015, s. 123-124; Johnson et al.,
2012, s. 255; Ridzon, Mazanec, 2010, s. 24; Valis etal., 2014, s. 255-256). Ke zlepSeni polykani
muze prispét samotna chut’ potravin, postacujici mize byt piti studenych ¢i Sumivych napoji

(Johnson et al., 2012, s. 255). Dilezité je sledovat vahu pacienta, pfi vyrazném poklesu
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Ji nahlasit 1ékafi. Pacient i jeho oSetfovatel musi byt obeznamen s tim, ze ubytek vahy jde ruku
Vv ruce s progresi nemoci (Houseman, Kelley, 2015, s. 124). Pti kazdém 5% snizeni vahy se
zvysi riziko amrti az 0 30 % (Marin et al., 2011, s. 630). Odpovidajici nutri¢éni management
muze zpomalit progres nemoci a zlepsit pacientovi zbytek zivota (Park et al., 2015, s. 1362-
363). Potieba adekvatniho nutri¢niho ptijmu nesmi byt podcenovana s ptihlédnutim ke zvysené
praci uz tak oslabenych svald, zvySenému energetickému vydeji zpisobenému 1 spasticitou,
fascikulacemi a pseudobulbarnimi projevy (nekontrolovatelny smich/pla¢ nebo vybuchy
nepiiméienych emoci) (Rudnicki et al., 2015, s. 3-7). Dle Parka et al. (2015, s. 1363) se Spatny
nutri¢ni stav podili na zhorSovani samotné nemoci. Karam et al. (2016, s. 87) doporucuje
pouzivani tekutych nutri¢nich doplikt pro zajisténi dostatecného kalorického piijmu a prevenci

ztraty hmotnosti.

Jesus et al. (2012, s. 538-542) piedklada studii, ktera se zaméfuje na prevenci, odhaleni
afeSeni problému v oblasti nutrice pacientd s ALS. Byl vytvoren tym skladajici se z pracovnikt
Z francouzskych center pro 1écbu ALS, ktery mél posoudit, jak pacienti v ramci svého
pfirozen¢ho prostiedi domova realizuji svilj stravovaci rezim se zaméfenim na prevenci
malnutrice, pouzivanim nutri¢nich doplikii, Upravu stravy a podobné. VSichni pacienti se
stravovali peroralné, zddny nemél zatim PEG. U 3 pacientt z 40 byla zjisténa podvyziva. I ptes
to, Ze vice nez polovina (22) pacientii méla idealni hmotnost, 72,5 % mélo niZsi energeticky
piijem, nez je doporucen. Ackoliv byly pacientim v ALS centrech jasn¢ podany informace
tykajici se nebezpecného dusledku hubnuti, vétSina pacienti méla nevyvazeny jidelnicek
s nedostateCnym mnozstvim bilkovin a sacharidt s pfili§ vysokym obsahem lipidi. Zajimavé
je, Ze az 90 % pacientd nepouZzivalo zadné zahuStovadla napoji. Stejné zavery poskytuje i Park
et al. (2015, s. 1363-1365). Vétsina pacienti s ALS ma nedostate¢ny kaloricky piijem. Dale
pfijem zeleniny, obilovin, prospéSnych olejii a tukl, sacharidd, bilkovin, vitamind (D, E

a B komplex) a mineralt (vapniku, fosforu, sodiku, zeleza, zinku, atd).

Tym paliativnich pracovniki vypracoval piehled doporuceni, ktery se mimo jiné
zamétuje na upravu diety, pouzivani doplilka stravy a dalSich postupti s cilem pomoci zvysit
kvalitu Zivota a vyrovnanim se s rychle progredujici nemoci. BohuZel sami autofi poukazuji
na fakt, Ze prozatim neexistuji studie, které by poskytovaly signifikantni diikazy o ucinku
jednotlivych doporuceni, a proto museji byt vyuzivany obezietné. Navic neni jednoznacné
potvrzen prospésny ¢i nezadouci ucinek suplementace jednotlivych vitamind jako je vitamin A,

D, E, C a B komplex (Karam et al., 2016, s. 84-87). Jak ve své studii uvadi Korner et al. (2013,
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S. 4-8) vice jak polovina pacientl uziva pravidelné n&jaké volné prodejné vyzivové dopliky
(obsahujici nejcastéji hoicik, vitamin E, B6, B12 a C). N¢ktefi dokonce uzivaji nékolik
takovychto ptipravkl zaroven Casto na podkladu informaci z neovéienych zdrojt. Ti, ktefi tyto
ptipravky uzivali, vykazovali lepsi bodové ohodnoceni v ALSFRS-R, Beckové sebeposuzovaci
Skéle deprese i SF-36. Park et al. (2015, s. 1363) taktéz zjistili, ze ti, ktefi dopliovali
svij jidelni¢ek o vyzivové suplementy, méli lepsi funkcni stav dle skdlovani ALSFRS-R.
S ohledem na placebo efekt, volné prodejné vitaminové dopliky mohou ptedstavovat
pro pacienta nad¢ji, a tim mit do jisté miry pozitivni dopad na pritbéh onemocnéni a kvalitu

zivota (Korner et al., 2013, s. 8).

Dysfagie ptedstavuje vyznamnou piekdzku pro peroralni ptijem léki. U 203 pacientt
byly sledovany problémy s polykanim tablet. Respondenti byli dotazovani pomoci
telefonického rozhovoru nebo vyplnili dotaznik online. U 61 % respondentli byla prokazana
dysfagie, celkem u 42 pacientl zdravotni stav vyzadoval zavedeni PEG. Mezi potize,
které pacienti hlasili, patfilo pfilepeni tablety na patro nebo jazyk, jeji rozpusténi v ustech,
podrézdéni hrdla ¢i obavy z duSeni se. U 55 pacientli byl ptijem tablety per os zcela nemozny,
u téchto dotazovanych bylo nutné podavat tablety v rozdrceném stavu, coz je do jisté miry
nevhodné, nebo je aplikovat pfes PEG. Ukazalo se, ze drceni tablet pro prekonani obtizi
zpusobené dysfagii je béznou praxi, ackoliv to predstavuje jisté riziko jak uz pro sniZeni
biologické dostupnosti 1é¢iva, vznik obstrukce v PEG nebo nezadouci interakce 1éCiv, jestlize
jsou podavany ruzné 1ékové skupiny (Maier et al., 2018, s. 84-85). Riluzole, 1ék uzivany
k terapii ALS, je dodavan v podob¢ tablet ¢ili je jeho peroralni pfijem ¢asto obtizny. Obvykle
se piistupuje k podavani Iéku V rozdrcené formé smichaného s tekutinami anebo s jidlem.
Toto neni ale v souladu s pokyny ptibalového letaku a nejsou dostupné informace o ucinnosti
a efektivit¢ rozdrcenych tablet. Riluzole ma anestetické ucinky, proto jeho specialni tprava
na povrchu tablet zamezuje pred¢asnému rozpusténi 1€ku v Gstech. Coz je pfirozené naruseno
pfi nadrceni, a tak mize dojit k dal§imu prohloubeni jiz Spatnych polykacich funkci.
Pti zamichani prasku do jidla se tento nezadouci u€inek miize navic prodlouzit, pokud vezmeme
Vv uvahu, jak dlouho pacientim trva jidlo snist (Onesti et al., 2017, s. 5-7). Dle Maier et al.

(2018, s. 85) je nutné zdlraznit dileZitost tekutych forem 1é¢iv nebo suspenzi, které predstavuji

wvewr
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Enteralni vyZiva

Pokud neni zajistén dostateCny peroralni pfijem nebo dojde u pacienta ke ztraté
hmotnosti o vice nez 20 %, mé¢lo by byt zvazeno ptikroceni k invazivnim intervencim, jako je
zavedeni perkutanni endoskopické gastrostomie (Valis et al., 2014, s. 256). Zhang et al. (2012,
S. 6463) povazuji za primérni diivod pro zalozeni PEG dysfagii s vyraznym vahovym ubytkem.
PEG slouzi zvlasté k zachovani kalorického pfijmu a adekvatni hydratace, rovnéz ale
I Kk ochrané dychacich cest pted vniknutim sousta (Johnson et al., 2012, s. 255). Obecné lze fici,
ze pacientim s niz§im BMI je vice doporucovana PEG neZz tém s nadvéhou ¢i obezitou
(Jackson-Tarltond et al., 2016, s. 519). Ve studii Marin et al. (2011, s. 629) az 70 % pacientt
s malnutrici mélo PEG, 60 % s normalnim BMI, 65 % s nadvahou a 18 % s obezitou.
Avsak procentudlni vahovy ubytek je lepSim indikdtorem malnutrice neZ samotny BMI (Zhang
etal., 2012, s. 6465). Dle Jackson-Tarlton et al. (2016, s. 518) pouze jedna z deseti kanadskych
nemocnic zabyvajici se 1écbou ALS ma vypracovany piesny algoritmus pro rozhodnuti,
zdali bude nebo nebude pacientovi PEG doporucena. Piistoupeni k PEG, jakozto invazivnimu
zasahu, musi byt prodiskutovano mezi lékafem a pacientem. DulezZité¢ je vyvazit pomér
emocionalnich a psychologickych faktorti s potfebou vcasného zalozeni PEG, dokud nehrozi
vznik zavaznych komplikaci (Johnson et al., 2012, s. 255). Jak uvadi Jackson-Tarlton et al.
(2016, s. 518) vzhledem k tomu, ze pacienti s ALS maji primérnou dobu pieziti 20 az 48 mésici
od potvrzeni diagnozy, je velmi dilezité stanovit spradvnou dobu pro zavedeni PEG. Idealni
nacasovani zalozeni PEG se odviji na zakladé n¢kolika faktort, mezi které patii stupenn obtizi
pii polykéni, ne/dostatecny nutri¢ni piijem, doba potiebna k snézeni jidla, zndmky aspirace
(kasel, duseni az aspiracni pneumonie), procentudlni ztrata hmotnosti a v neposledni fadé
celkovy zdravotni stav daného pacienta spole¢né s funkéni trovni dychani (Houseman, Kelley,
2015, s. 124; Johnson et al., 2012, s. 255). Primérna doba od potvrzeni diagnézy a zavedenim
se pohybuje kolem 10 mésicti (Marin et al., 2010, s 629). Zavedeni PEG by mélo prob&hnout
diive, nez u pacienta dojde ke snizeni vitalni kapacity plic pod 50% normalni hodnoty (Ridzor,
Mazanec, 2010, s. 24). Tato hodnota slouzi k rozhodnuti, zda je pacient schopen podstoupit
zavedeni PEG v celkové anestezii. Pokud se u pacienta jiz rozvinula respira¢ni nedostatecnost,
mize byt vykon proveden za pouZiti lokalni anestezie a NIV (neinvazivni plicni ventilace)
na oddéleni interven¢ni radiologie (Houseman, Kelley, 2015, s. 124). Na zakladé doporuceni
0 bezpe¢né hodnoté vitdlni plicni kapacity byla realizovana studie s cilem zhodnoceni
bezpecnosti a efektivnosti zavedené PEG u pacienttl 1 se sniZzenou vitalni kapacitou plic (dale

jen FVC) pod 50 %. Bylo tedy prokazano, ze vykon je bezpe¢ny i u pacienti s 30 % FVC
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za predpokladu, Zze PEG zavadi vysoce specializovany tym za pouziti vhodné analgosedace.
Nebyl zjistén ani rozdil mezi pooperacnimi komplikacemi mezi pacienty s vyssi a niz$i FVC
(Kak et al., 2016, s. 16-21). Dorst et al. (2015, s. 855) taktéz zjistili, ze horsi respiracni stav
neni spojen s kratSim ptezitim, a proto zavadéni PEG muize byt provadéno i v pokrocilejsich
fazich onemocnéni. Dale predpokladaji, ze vyuziti NIV béhem vykonu muze ptispét k lepsi

prognéze u téchto pacientt.

Dle Luchese et al (2014, s. 539) jsou zeny obecné vice nachylné k alteraci polykacich
funkcei a nasledné pak k indikaci zavedeni enterdlni vyzivy. Jazyk muzi je schopen vyvinout
vys$8i maximalni tlak. Vyssi tlak jazyka a vétsi sila jazykovych svalli pak napomahd lepsi
kontrole sousta v dutiné ustni a jeho snaz$imu posunu do jicnu. TaktéZ se podili na snizovani

rizika vniknuti potravy do hrtanu a tim vzniku aspirace.

PEG se zavadi pouze u 50 % pacienti, 1 pfesto ze je u nich diive prokazana tada
symptomu (Ubytek hmotnosti nebo zakuckavani se), které spadaji do indikaci k jejimu zalozeni.
Toto mlZe odréazet fakt, Ze se ¢eka na vykon, az se u pacientil objevi hlavni klinicky pfiznak,
ato vyrazné zhorSeni polykani (Zhang et al., 2012, s. 6462). Pokud neni PEG zaloZena
ve vhodné dobé nebo ji pacient odmitne, miizou vznikat urcité komplikace. Pochopeni, co vede
pacienty k odloZeni doby pro zaloZeni PEG, se vénovali ve studii vedené klinickou logopedkou
J. Johnson (2012, s. 256). Jednim z faktort mohou byt nedostate¢né informace o samotném
vykonu (Zhang et al., 2012, s. 6465). Johnson piedpokladala, Ze pacienti, ktefi maji jesté
polykaci potize, se zavedenim PEG budou souhlasit. U kazdého z tficeti osmi pacientd
s prokédzanou ALS bylo provedeno zhodnoceni zavaznosti dysfagie pomoci Hillelovy skaly
(ALS Severity Scale). Skala ukazuje, jak uroven dysfagie postupuje s prohlubujici se ALS,
10/10 znaci normalni schopnost polykani, 1/10 zavazné polykaci obtize. Pokud pacient zvoli
na Skéle hodnotu 6 z 10, je to zndmka pro zvaZeni potfeby zavedeni PEG. Poté byla predloZena
pacientim vizualni analogova skala (dale jen VAS) pro uréeni pozitku z konzumace stravy
(Obr. 5). Na jedné strané 10 centimetrové Skaly je umistén sméjici se oblic¢ej (pro velky pozitek
z jidla), na stran€ druhé zamraceny. Vysledna data obou $kal byla zhodnocena. Ve studii zlstalo
35 pacientt, zbyli 3 byli vylou€eni z dalsi analyzy z diivodu nedostaveni se na nasledujici
schiizku. Sestnact respondentii (45,7 %) souhlasilo se zavedenim PEG jiZ pfi prvnim Setfen,
do konce studie 25 pacientl mélo PEG zavedou, z toho 23 v ramci intervenéni radiologie, zbyli
2 béZnou endoskopickou metodou. Zbytek pacientli, kteti PEG odmitli, mé&li na konci studie

dle skaly VAS pozitek z konzumace stravy hodnotu 55 % a vice. Z vysledkt studie vyplyva,
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ze jednoduchd VAS pro zhodnoceni pozitku z jidla mize byt vyuzita pro doplnéni dalSich
vySetieni zahrnujici posouzeni stupné dysfagie, nutrice ¢i respiracni insuficience (Johnson

etal., 2012, s. 256-258).

Nehledé na typ ALS (bulbarni ¢i spinalni) pacienti vykazuji dlouhodobéjsi preziti s PEG
ve srovnani s témi, ktefi jeji zavedeni nepodstoupili (Zhang et al., 2012, s. 6463). I pies to, ze
je PEG povazovana za moznost jak zachovat nutricni piijem, korelace miry délky pieziti
U pacientll se zavedenym PEG a bez ni je zna¢né sporna. Dle diive provedenych klinickych
studii je PEG spojovana s 10-25 % umrtnosti pacientti v pribéhu jednoho mésice po jejim
zalozeni. Cilem prospektivni observaéni studie, probihajici od roku 1997 do roku 2013, bylo
posoudit umrtnost a komplikace v souvislosti se zavedenou PEG u pacient s ALS a faktory,
které ovliviiuji miru preziti t€chto pacientll. Z celkového poctu 665 respondentti, bylo schopno
podstoupit zavedeni PEG 57 pacientl, nicméné intervence byla vykondna u 49 pacientl
(24 muzu, 25 Zen). Zbylych 8 pacientl bylo ze studie vytazeno pro intoleranci endoskopie,
nemoznost prosviceni a laryngospazmus. VSichni pacienti dostali pfed vykonem profylakticky
antibiotika. Byly sledovany komplikace spojené s respiracnim selhanim, pneumonii
a kardiorespiracni zastavou, tyto pak byly hodnoceny jako zavazné. U 6 pacientd se rozvinula
pneumonie, ktera mohla souviset s celkovou anestezii u danych pacientt, jelikoZ zvysuje riziko
aspirace orofaryngealniho sekretu pfi snizeném kaslacim reflexu. U jednoho pacienta doslo
k zavaznému krvaceni vyZadujici transfuzi, u jednoho pacienta byl perforovan Riedliv lalok
jater s nutnosti znovuzavedeni PEG, jednomu pacientovi byla dislokovana ¢elist a pouze jeden
pacient umiel na srde¢ni zastavu, ktera byla v souladu s velmi pokro€ilym stadiem ALS
a vyznamng snizenou vitalni kapacitou plic (25 %). Mirné pozékrokové komplikace, které se
objevily celkem u 17 pacientd, jsou uvedeny v Tabulce 1 (Perseguer et al., 2018, s. 582-587).
Zhang et al. (2012, s. 6464) vymezuji dal$i mozné komplikace: bolest v oblasti PEG, snizeni
chuté k jidlu, nauzea, zvraceni, zacpa, prijem a nadymani. Dle Perseguer et al. (2018, s. 587)
celkem to ¢inilo 2 %. TaktéZ pllrocni pieziti bylo vyssi, tj. 14 %. Preziti po zavedeni PEG bylo
prodlouzeno o 18,95 + 1,64 mésice. Delsi doba pteziti mize byt podminéna celkové nizsi
ztratou hmotnosti a vy$§im obsahem cholesterolu v séru (Dorst et al., 2015, s. 854). Ve studii
Nunes et al. (2016, s. 1018-1019) tumrtnost béhem 3 mésict dosahla 21,6 %, ale primérné

preziti pacienti bylo 11,2 mésice.
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Tabulka 1 Komplikace po zavedeni PEG

Druh komplikace Pocet pacienti

Vylomeni zubu 1

Alergické reakce na antibiotika

Mirné krvaceni ze stomie

Rozvinuti laryngospasmu

Rl o N -

Hypertenzni krize, supraventrikularni
tachykardie

Hematom Zaludec¢ni stény

Benigni pneumoperitoneum

Infekce v rané

Mirné gastrointestinalni krvaceni
Obtékani PEG

Desaturace

(Perseguer et al., 2018, s. 584)

T T ST =Y

Slabost bulbarnich svall je vyznamnym rizikovym faktorem pro nedostate¢ny kaloricky
piijem. K tomu se piidava skute¢nost, Ze pacienti ji mnohem pomaleji a rychleji se unavi. Navic
maji vysoky bazalni metabolismus, ktery taktéz podminuje ubytek vahy (Benstead et al., 2016,
s. 797). PEG muze byt vyuzita jako Gplna nahrada peroralniho pfijmu nebo pouze k jeho
doplnéni. Ne&ktefi pacienti ji mohou také podavat 1éky nebo tekutiny, k zajisténi patiicné
hydratace (Zhang et al., 2012, s. 6464). Dalsi vyhodou mize byt zkraceni ¢asové naro¢nosti
konzumace jidla a soucasné vycerpani se z této Cinnosti (Korner et al., 2013, s. 6). Zajisténi
adekvatni nutrice je velmi diilezité, jelikoz malnutrice a dehydratace se mohou podilet na dalsi
progresi ALS a tim vést ke snizeni kvality Zivota (Zhang et al., 2012, s. 6462). Na zakladé
vysledkl nastroje na hodnoceni kvality Zivota (SF-36), bylo u pacienti, ktefi byli krmeni pies
PEG, prokazano zlepSeni v této oblasti (Korner et al., 2013, s. 6). Ackoli PEG ma zajistit
optimalizaci nutri¢niho pfijmu pacienta, ndzory na efekt PEG na délku pfeziti se znacné
rozbihaji. Byl zjistén vahovy pfirtstek, nicméné délka tohoto efektu je do jisté miry nejista.
U pacienti s novou PEG dojde ke stabilizaci vdhy za 3 azZ 6 mésict v porovnani s témi, ktefi ji
nemaji a bylo u nich sledovano dalsi prohlubovani tbytku hmotnosti (Zhang et al., 2012,
S. 6462-6463). Korner et al. (2013, s. 6) uvadi stejné zavery, kromé toho 1 zlepSeni celkové
psychické pohody pacienta. Ve studii Dorst et al. (2015, s. 854) se ptirGstek hmotnosti
za 3 mésice po zavedeni PEG pohyboval v rozmezi 0 + 3,8 kg, za 6 mé&sict -1,3 + 5,6 kg. To je
v rozporu s vysledky Nunes et al. (2016, s. 1019-1020). U jejich pacientd s malnutrici nedoslo
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ke zvySeni hodnoty BMI. Jsou toho ndzoru, ze 3 mésice jsou prili§ kratkd doba pro vyrazné;si
zménu vahovych parametrt a validni pozorovani vahového prirtstku v delsim casové useku je
u této nemoci Casto nedosazitelné. Jak nemoc postupuje do terminalniho stadia dochazi u vSech

pacienti znovu k hubnuti (Zhang et al., 2012, s. 6463).

Nejsou k dispozici zadné jednotné nutri¢ni doporuceni tykajici se spravné enteralni
vyzivy pro pacienty s ALS (Wills et al., 2014, s. 2065). Neni zcela jasné, jestli ma byt do PEG
podavana izokaloricka nebo hyperkaloricka strava (Dorst et al., 2015, s. 849). Wills et al.,
(2014, s. 2069-2070) provedli studii, béhem niz podavali jedné skupiné pacientd
hyperkalorickou potravu s cilem zvysit hmotnost a kontrolni skupiné izokalorickou pro jeji
udrzeni. U prvni skupiny nebylo prokdzano zvySeni rizika pro vznik kardiovaskuldrnich
komplikaci (zvySeni troponinu, fibrilace sini), ani diabetu. U stejné skupiny byl hlaSen niZsi
pocet vzniklych vaznych komplikaci doprovazejici postup ALS (deprese, dyspnoe, aspirace,
pneumonie, umrti) neZ u kontrolni skupiny. Dle vysledkli poskytnutych Dorst et al. (2015,
s. 849) je vysokokaloricky pfijem (nad 1500kcal/den) u pacientd, ktefi zili alesponn 12 mésica
po zavedeni PEG, ve vztahu s prodlouzenym piezitim. Bylo potvrzeno, Ze vysokokaloricka
enteralni vyziva je bezpecna, tolerovanda a mulze byt povazovana jako vhodny
nefarmakologicky pfipravek pro pacienty s ALS (Wills et al., 2014, s. 2070). Neni tfeba
se obavat vzniku realimentacniho syndromu jako komplikace zahdjeni enteralniho piijmu,
jelikoz nedochazi k ovlivnéni elektrolyti (fosfaty, hoicik, sodik a draslik). Toto zjiSténi
podporuje piistoupeni k zahajeni vysokokalorické stravy a jeji prospéSnosti. AvSak piesné
mnozstvi ptijatych kalorii musi byt upraveno individualné pro kazdého pacienta (Dorst et al.,

2015, s. 856-857).

Podavani stravy do PEG by mélo probihat postupné, prvni aplikace byva obvykle 1. den
po zavedeni. Po 3 mésicich se aplikuje strava pies PEG nejcastéji 3x denné. Dulezité je
zachovat pomalé¢ zvySovani nutricniho pii{jmu jako prevence vzniku komplikaci.
Ten se navysuje nejcastéji kazdy druhy den v priméru 145 + 77 kcal/den. Pacienti, kterym byla
aplikovana strava s mirnéj§im vzestupem kalorického ptijmu, udavali mensi pocit plnosti nez ti,
kterym byl kaloricky pfijem (>200 kcal/den) zvySen rychleji. Primérny objem vody podavané
ptes PEG se pohybuje kolem 1 litru £500 ml za 24 hodin. N¢kteti pacienti i po zavedeni PEG
mohou zachovavat, byt jen minimalni, peroralni piijem pro pozitek z chuté jidla. Nicméné toto
nema zadny vliv na prodlouZeni pfeZiti. I ptes to, ze doplitkovy peroralni pfijem neni spojovan

s horsi prognozou, mél by byt zvaZen jako zvySovani rizika aspirace (Dorst et al., 2015, s. 849-
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857). Na druhou stranu, jak uvadi Luchesi a Silveira (2018, s. 5), je tieba pocitat s tim, do jaké

miry bude ovlivnéna kvalita zivota pfi pferuseni peroralniho piijmu.

Za urcitych predpokladii neni mozno zavést enterdlni vyzivu. Mezi kontraindikace PEG
se fadi nasledujici: gastrointestindlni onemocnéni, respirac¢ni selhani, nizkd FVC, nesouhlas
pacienta se zavedenim nebo frontotemporalni demence. V takovych ptipadech se muze vyuzit
parenteralni vyziva podavand implantovanym portem. Uméld parenterdlni vyziva je

alternativou enteralni u pokroc¢ilych stadii ALS (Abdelnour-Mallet et al., 2011, s. 179-183).
Uplatnéni modernich technologii v oblasti nutrice

Ve studii Wills et al. (2019, s. 1-9) se zabyvali G¢innosti vyzivové mobilni aplikace
mHealth na udrZeni & zvyseni télesné hmotnosti u pacientt s ALS. Ugastnici studie byli
rozdéleni do 3 skupin. Prvni skupinka byla edukovédna v oblasti vyzivy, vyvazené strany
a udrzeni hmotnosti od vSeobecné sestry a 1ékate pii navstéveé ALS kliniky, ale nedostala zadné
konkrétni informace o dietnich cilech, kterych ma dosahnout. Pacienty z druhé skupiny
edukoval dietolog. A tfeti skupinka dostavala informace pres aplikaci mHealth. Participanti
druhé¢ a tfeti skupiny obdrzeli individudlng sestaveny plan denniho kalorického ptijmu, ptiklady
potravin s vysokym obsahem kalorii, recepty a navod jak se doma vazit. Na zaklad¢ zhodnoceni
hmotnosti po 3 mésicich byly zjistény tyto zavéry. Pacienti, ktefi vyuZzivali mobilni aplikaci,
pribrali primérné 0,3 kg. Pacientlim V prvni a druhé skupiné se vaha nezménila. Navic pacienti
s mHealth pfijimali primérné o 344 kcal/den vice nez ostatni. Nicméné vSichni méli
po 6 mésicich vahu nizsi. V prvni skupiné zhubli primérné o 1,2 kg, v druhé o 0,1 kg a v tfeti
Déle vsichni pacienti podstoupili Skdlovani funkéniho stavu pomoci ALSFRS-R. Byl zjistén
silny vztah mezi touto Skalou a zménou hmotnosti. I pfestoze vahovy pfirtstek u pacienti
s mHealth nebyl prokazatelny, celkovy pocet bodt byl vyssi nez u kontrolnich skupin. Za pil
roku tfeti skupina klesla o 2,6 bodi, zatimco prvni skupina o 5,2 bodu. Pacienti, ktefi byli
v kontaktu s dietologem, méli v ALSFRS-R o 5,8 bodi méné nez na pocatku studie.
Toto podporuje stanovenou hypotézu, kdy u pacientl pfijimajicich stravu o vyssi kalorické
hodnoté progreduje nemoc pomaleji. Vyzivova mobilni aplikace mHealth je snadno ovladatelna
a dostupna aplikace, ktera by mohla napomoct pacientiim s ALS sledovat jejich nutri¢ni piijem
a zvysit tak hmotnost. To 1 diky tomu, Ze tato aplikace je Castéji a pravidelné upozoriiuje

a pacienti maji moznost s ni interagovat a zaznamenavat aktualni informace v pohodli domova.
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Navic data miizou byt odesldna do zdravotnického zatizeni a poskytnout tak podklady pro dalsi

intervence.
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3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Ptestoze amyotrofickéd laterdlni skler6za je pomémeé vzacné onemocnéni, jeji disledky
predstavuji jak pro pacienty, tak pro multidisciplindrni tym vyrazny problém. Proto péce o tyto
pacienty je velmi naronym procesem podporovanym pestrosti symptomi a rychlou progresi,
které tuto nemoc doprovazi. Dysfagie, jez se objevuje u vétSiny pacientti s ALS, zpisobuje
zavazné komplikace, které mohou tstit az v ohrozeni zivota. K zabranénim dopadim dysfagie
je nutny specificky a profesiondlni pfistup jednotlivych slozek multidisciplindrniho tymu.
VSeobecna sestra jakozto primarni ¢lanek tohoto tymu by méla byt obeznamena v problematice
poruch polykani, jelikoz hraje podstatnou roli pifi identifikaci dysfagie a jejich projevi
a nasledném informovani Iékate, ptipadné zajiSténi konzultace s klinickym logopedem
¢1 nutriénim terapeutem. Prostfednictvim vSeobecné sestry jsou edukovani pacienti a jejich
rodina v oblastech zasad spravného polykani ¢i polykacich manévru, komplikaci a monitorace
vahy, vybéru vhodnych potravin a jejich modifikace a zahustovani, tak aby vyslednd strava
byla pro pacienta snadno polykatelnd a nezplsobovala jim dal$i obtize v jiz tak zdvazném
zdravotnim stavu. TaktéZ se podili na prezentaci a nacviku podavani vyzivy do PEG. Vyléceni
ALS Vv dnesni dobé bohuzel neni mozné, proto by meéla vSeobecna sestra brat v tivahu
individualitu pacienta, piedev$im jak pusobi dysfagie a jeji nasledky na jeho bio-psycho-

socialni a spiritualni stranku.

Hlavni limitaci je nedostatek validnich zdroji v ¢eském jazyce, zejména ve sféie
Jak uvadi autofi, vysledky nékterych studii mohou byt ¢aste¢né zkreslené, jelikoz v jejich
prubéhu se snizil celkovy vzorek pacientl. To bylo zplsobeno zdvaznym zhorSenim stavu
nebo Castéji Gmrtim, nebot’ u této nemoci je velmi kratkd doba preziti. Taktéz
za limitaci n¢kterych studii mize byt povazovan nereprezentativni pocet respondent, ktery je
dan vzacnosti ALS. Dalsi nevyhodou je samotna povaha studii, které jsou Casto priiezové
a retrospektivni bez kontrolni skupiny. AvSak naptiklad studie tykajici se vlivu PEG na délku
pteziti z etickych divodii nemohou byt provadény na podkladé randomizace a kontrolnich

skupin.
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Zavér
Hlavnim cilem ptehledové bakalaiské prace bylo piedlozit aktudlni dohledané

publikované poznatky o oSetfovatelské péci u pacientd s amyotrofickou laterdlni skler6ézou

se zamétenim na dysfagii.

Prvnim dil¢im cilem piehledové bakalaiské prace bylo sumarizovat aktualni
publikované poznatky o dysfagii u pacienti s amyotrofickou lateralni sklerézou. Dysfagie
autoti studii se shoduji, Ze je nutné ji efektivné a zavcas detekovat. Toto by mélo byt provadéno
pomoci kvalitnich §kal, jez byly vyvinuty a validovany specialné pro diagnostiku progresivnich
neuromuskularnich onemocnéni, jako je ALS. K hodnoceni zavaznosti dysfagie mohou byt
vyuzity Skaly EAT-10, NdSSS nebo CNS-BFS, ale i ALSFRS-R. Tato Skala se primarné
pouziva k hodnoceni celkového funkéniho stavu pacienti, ale obsahuje i1 Cast pro zjisténi
polykacich problému. Dulezité je spravné vySeteni a sledovani pfiznaki dysfagie, ponévadz
ta se neobjevuje jako ohraniceny symptom ALS, ale je doprovazena rtiznorodym spektrem
potizi (napt. dysartrii, dyspnoi a slinénim), které se mezi sebou prolinaji a vzajemné se
ovliviiuji. Stravovani je pro mnoho lidi okamzikem socidlniho kontaktu. Je zcela ptirozené,
ze pro pacienty s poruchami polykani je tento moment zna¢n¢ zatézujici v oblasti psychického
a socidlniho komfortu. Tato wvulnerabilni skupina velice strddd v dusledku piitomnosti
stresujicich potizi, které¢ se poji s dysfagii. Coz mnohdy vyustuje ve vys§i miru vzniku
psychickych nasledk véetné depresivnich a uzkostnych poruch. Obavy z konzumace jidla pied
ostatnimi, vzniku komplikaci a neschopnosti se smysluplné zapojit do spoleenskych aktivit
vedou Kk socidlnimu stazeni a vyhybani se kontaktu se svymi blizkymi. VSechny tyto aspekty se
vyrazn¢ podileji na kvalit€¢ zivota. Zasadnim prvkem v péci o pacienty s ALS je vzajemna
spoluprace a koordinace multidisciplinarniho tymu jak s pacienty samotnymi, tak s jejich
socialnim okolim. Pochopeni, jak tito pacienti vnimaji sviij zivot s dysfagii, napoméha
multidisciplinarnimu tymu k aplikaci odpovidajicich intervenci. Za pfedpokladu, Ze bude
zajistén adekvatni management dysfagie vcetné snizeni rizika vzniku komplikaci, jako je
aspirani pneumonie, ktera je jednou z hlavnich pfi¢in Gmrti, bude mozné do ur¢ité miry

zachovat kvalitu Zivota.

Druhy dil¢i cil byl zaméfen na problematiku v oblasti vyzivy u dysfagickych pacientl
s amyotrofickou lateralni skler6zou. Spravna nutrice a vyvazeny jidelnicek je u pacientli s ALS
oSemetnym a svizelnym problémem, ponévadZ ALS je doprovazena velkou ztratou hmotnosti,
kterd je determinovana Skdlou pfic¢in. Svlij podil nese jednak dysfagie a sniZzeny peroralni
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prijem. Nicméné¢ se uvazuje i o piisobeni hypermetabolismu, zvyseném energetickém vydeji,
ubytku svalové hmoty a zejména pak o vlivu psychickych obtizi (napt. deprese). Dokud je
mozny peroralni ptijem potravy, zdravotnicky personal vypracuje individualni plan pro dané¢ho
pacienta zahrnujici aplikaci strategii nutricntho managementu a zvyseni efektivity polykani
pomoci kompenzacnich technik, nacviku polykacich manévri a zasad bezpecného polykani.
Dulezita je edukace pacienta i jeho rodiny ohledné vybéru vhodnych potravin a jejich
modifikaci, tak aby nebyly svou konzistenci rizikové pro vznik komplikaci, ale zaroven
poskytovaly pacientovi vyssi kaloricky pfijem. Strava pacient mize byt obohacovana o volné
prodejné dopliky a vitaminy. Avsak dle autori nebyl prokdzan ani vyvracen pozitivni vliv
téchto suplementt. Nicméné u nekterych pacientl byla zjisténa souvislost mezi jejich uzivanim
a kvalitou Zivota s ohledem na placebo efekt. Potieba adekvatniho nutri¢niho pfijmu nesmi byt
podcenovana, jelikoz Spatny nutricni stav se podili na zhorSovani samotné nemoci. V priubéhu
ALS casto nastane situace, kdy peroralni ptijem stravy jiz neni piijatelny, a tak se pfistupuje
k zavedeni PEG. Ur¢eni spravné doby zavedeni je rozhodujici pro optimalizaci nutrice pacienta
a prevenci vzniku malnutrice, dehydratace a komplikaci. Vhodné zavedena PEG s sebou nese
minimum pooperacnich komplikaci a prodluZzuje Zivot pacienta. BohuZzel progresivni charakter
nemoci postupem casu stejné zpiisobi opétovnou ztratu hmotnosti, avSak nutri¢ni intervence

mohou zlepsit pacientovi zbytek zivota.

Tato prehledova bakalatska prace by mohla byt zdrojem informaci pro vS§eobecné sestry
pracujici na lizkovych oddélenich raznych klinik, protoze pacienti s ALS maji pestrou skalu
priznakii a komplikaci. Zejména pak by mohla byt pfinosnym materialem pro vSeobecné sestry

zaméstnané v agenturach domaci péce a pro rodinu a blizké okoli samotnych pacientd.
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ALSFRS-R
BMI
EAT-10
FEES
FOIS

FVC

kcal

kg

NdSSS
NIV

P-A

PEG

S.
SWAL-QOL
tj

Tzv

VAS

Amyotroficka lateralni skler6za

The Revised Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale
body mass index

Eating Assessment Tool

Fiberoptic endoscopic evaluation of swallowing
Functional Oral Intake Scale

Usilovna vitalni kapacita

Kilokalorie

Kilogram

Neuromuscular disease Swallowing Status Scale
Neinvazivni plicni ventilace
Penetration-Aspiration Scale

Perkutanni endoskopické gastrostomie

Strana

Swallowing Quality of Life

Toje

Takzvané

Vizuélni analogova skala
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Priloha 1

Eating Assessment Tool (EAT-10)
Circle the appropriate response

"l":u\;hal extent arce the following scenarios problematic for 0= Noproblem 4 = Severe problem
I. My swallowing problem has caused me to lose 0 | " 1 4
weight, - ;
2. My swallowing problem interferes with my ability 0 | 5 3 4
to go out for meals. -
3. Swallowing liquids takes extra eftort. o 1|2 3 -
4. Swallowing solids takes extra cftort. 0 1 2 3 4
S. Swallowing pills takes extra effort. L0 1 2 3 4
6. Swallowing is painful. 0 1 2 3 4
7. The pleasure of cating is affected by my 0 1 2 3 “
swallowing,
8. When | swallow food sticks in my throat. 0 | 2 3 -
9. | cough when | eat. 0 1 2 3 4
10. Swallowing is stressful, 0 | 2 3 4
Total EAT-10

Obrazek 1 Eating Assessment Tool (AUTOR NEUVEDEN. ucdvoic.org [online]. [cit.
7.2.2020]. Dostupny na: http://www.ucdvoice.org/the-eating-assessment-tool-eat-10-goes-
global/)
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Priloha 2

Level 1 Tube feeding with saliva suctioning in the oral cavity necessary. A patient can neither discharge nor swallow saliva

Level 2 Tube feeding without suctioning. Although a patient cannot take anything by mouth, can discharge and/or swallow saliva

Level 3 Tube feeding with occasional oral intake. A patient sometimes take orally for the fun, not for nourishment

Level 4 Totally orally fed and tube-free with supplemental nutrients, such as enteral solution. A patient usually take supplemental
nutrients by mouth although don’t take general food

Level 5 Totally orally fed with easy-to-swallow food and supplemental nutrients, such as enteral solution. A patient sometimes/often
take supplemental nutrients by mouth

Level 6 Totally orally fed with only easy-to-swallow food. A patient eat foods processed in a mixer and drink thicken water

Level 7 Totally orally fed with no difficulties. A patient eat without something difficult to eat

Level 8 Totally orally fed with no restrictions. A patient eat all kinds of food

“Tube feeding” modes include feeding by a nasogastric tube, a gastrostoma tube, and so on

Obrazek 2 Neuromuscular disease Swallowing Status Scale (Wada et al., 2015, s. 2226)
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Priloha 3

Please circle the number that describes the degree to which each item has applied to you DURING THE PAST WEEK.

O Feeding tube in place

Does not Rarely Occasionally Frequently Applies Most of
Apply Applies Applies Applies the Time

1. Swallowing is a problem. 1 2 3 4 5
2. Cutting my food makes it easier | 2 3 4 5

to chew and swallow.
3. To get fooq down I have switched 1 2 3 4 5

to a soft diet.
4. After swallowing I gag or choke. 1 2 3 4 5
5. It takes longer to eat. | 2 3 4 5
6. My weight is dropping because [

can’t eat normally. 1 2 3 4 5
7. Food gets stuck in my throat. 1 5 3 4 5

Obrazek 3 Treti ¢ast Center for Neurologic Study Bulbar Function Scale (CNS-BFS)
zameiena na polykani (Smith et al., 2017, s. 912)
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Priloha 4

Obrazek 4 Elasticky podptirny pas hlavy (Hansen et al., 2014, s. 298)
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Priloha 5

[ love eating @

. ®

ciil
diificuny
1l umahle

I fimsl eating a chare
Obrazek 5 Vizualni analogova Skala pro uréeni pozitku z konzumace stravy (Johnson et al.,
2012, s. 556)
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