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Holisticky pristup k oSetiovatelské péci u pacienta s amyotrofickou

lateralni sklerozou

Abstrakt

Tato bakaléfska prace si klade za cil popsat holisticky piistup k oSetiovatelské péci
u pacienti s amyotrofickou lateralni skler6zou. Na zéklad¢ stanoveného cile byly
formulovany dvé vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna otazka: Jaka je bio-psycho-
socialni péce o pacienta s amyotrofickou lateralni sklerézou? Druha vyzkumna otazka:
Jaké bio-psycho-socialni potfeby maji pacienti s amyotrofickou lateralni sklerézou?

V empirické c¢asti této bakalarské prace byla pouzita metoda kvalitativniho
vyzkumu za pomoci hloubkového rozhovoru, ktery byl uskuteénén se vSeobecnymi
sestrami, jez maji zkuSenosti s péc¢i o pacienty s ALS. Rozhovor ma dvé ¢asti. V prvni
byly zjiStény zakladni identifikacni idaje informantii. Druhou ¢ast uz ptedstavoval
vlastni rozhovor, ktery byl rozdélen do tfi oblasti. Prvni oblast se zaméfuje na
komplexni oSetfovatelskou péc€i u pacienti s ALS. Druha zjistuje, jaké jsou potieby
pacientii s ALS a jak jsou napliovany. A posledni, tieti oblast se zabyva navrhy sester
na zlepSeni oSetfovatelské péce u pacientli s ALS. Ke kazdé oblasti byly vypracovany
zakladni body pro vedeni rozhovoru. V ptipadé potieby byly informantim poloZeny
doplilujici otazky, které vedly k prohloubeni daného tématu. Rozhovory byly
zaznamenany pomoci diktafonu. A nasledné¢ byly prevedeny do pisemné podoby
a zpracovany metodou otevieného koédovani technikou ,,tuzka — papir®.

Vysledky vyzkumného Setfeni jsou rozdéleny na dvé cCasti. Prvni je tvofena
zakladnimi identifikacnimi 0daji informantl, druh4 €ast je sloZena ze tifi kategorii
popisujicich detailni vysledky. Kategorie 1 se zabyva oSetfovatelskou péc¢i zaméfenou
na télesné intervence, které vSeobecné sestry vykonavaji u pacientd s ALS,
a také biologickymi potfebami téchto pacientl a jejich uspokojovanim prave ze strany
sester. Kategorie 2 nastifluje oSetfovatelskou péci s diirazem na psycho-socialni stranku
a psycho-socio-spiritualni potieby pacientit s ALS a jejich napliovani ze strany sester.
Kategorie 3 poskytuje doporuceni pro praxi vSeobecnych sester v ramci oSetfovatelské

péce o pacienty s ALS.



Na zaklad¢ ziskanych informaci je mozné zjistit, jak probiha holisticka
oSetfovatelska péce u pacientl s ALS, ale také kde jsou mezery a prostor pro zlepSeni.
Vysledky vyzkumného Setfeni je mozné aplikovat do praxe za ucelem zkvalitnéni péce

u tohoto vazného neurologického onemocnéni.
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Holistic Approach to Nursing Care for Patient with Amyotrophic

Lateral Sclerosis

Abstract

This thesis aims to describe the holistic approach to nursing care of patients with
amyotrophic lateral sclerosis. Based on the established aim two research questions were
formulated. First research question: What is the biopsychosocial care for patient with
amyotrophic lateral sclerosis like? Second research question: What biopsychosocial
needs do patients with amyotrophic lateral sclerosis have?

In the empirical part of the thesis the method of qualitative research using the
in-depth interview, which was conducted with general nurses who have experience with
taking care of patients with ALS was used. The interview has two parts. In the first part
the basic identification data of the informants were found out. The second part was
already the interview itself, which was divided into three parts. The first part focuses on
the complex nursing care of patients with ALS. The second part finds out the needs of
patients with ALS and how are they fulfilled. And the last, third part deals with
suggestions of nurses how to improve the nursing care of patients with ALS. For each
part the key points for conducting an interview were made up. If needed the informants
were also asked complementary questions, which led to a deepening of the topic. The
interviews were recorded using a Dictaphone. And subsequently they were converted to
written form and processed using the open coding method using the “Pencil and Paper”
technique.

The results of the research are divided into two parts. The first part is made up of
the basic identification data of the informants, the second part consists of three
categories that describe detailed results. Category number one deals with the nursing
care focused on physical interventions, which general nurses do with patients with ALS
and it also deals with the biological needs of these patients and how are they satisfied by
the nurses. Category number two describes nursing care with emphasis on the
psychosocial aspect and psychosocial and spiritual needs of patients with ALS and their
satisfaction by the nurses. Category number 3 offers recommendations for practice of
general nurses within the nursing care of patients with ALS.



On the basis of the gathered information it is possible to find out, how the holistic
care of patients with ALS looks like, but also where are some shortcomings and space
for improvement. The results of the research can be applied to practice with the purpose

of improving the nursing care of patients with this severe neurological illness.
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Uvod

Amyotroficka lateralni skler6za je vzacné neurodegenerativni onemocnéni
s infaustni progndézou. Neni zndma piesna etiologie, diagnostika je komplikovana
a neexistuje kauzalni 1écba. Progrese onemocnéni je mnohdy velmi rychld, umrti
nastava v fadu nékolika mésici nebo let. Hlavnim problémem je postupnd atrofie svala
z davodu zaniku motoneuronii, jez se projevuje zejména na svalech koncetinovych,
polykacich, hlasivkovych 1 dychacich za plného védomi pacienta. Pacientovi s timto
druhem onemocnéni a jeho rodin€ se od zakladu zméni zivot. Nejdiive potiebuje pouze
¢asteCnou dopomoc, ovsem od urcitého stupné progrese nemoci potfebuje neustalou
péCi a stava se zavislym na pomoci druhych. Zvlasté v takovychto ptipadech je vhodné,
aby oSetfovatelskd péce byla holistickd. Pacient nemd narusené pouze biologické
potieby, ale také psycho-socio-spiritualni. Jeho psychicka zatéz je enormni, musi fesit
otazky spojené s koncem zivota, dochazi ke zmén¢ roli a priorit, k tomu se pripojuje
obrovska ekonomické z4téz. Na vSechny tyto problémy a mnohé dalsi by mél myslet
oSetfovatelsky personal. Je zcela zfejmé, Ze oSetiovatelskd péfe na této Urovni neni
vibec jednoduchd, je velmi naro¢nd jak po strance fyzické, tak také psychické. Na
vSeobecné sestry jsou tedy kladeny vysoké naroky, je dilezité proto u nich dbat na
prevenci syndromu vyhoteni.

Vybrala jsem si toto téma, protoZe je méné znamé, z hlediska oSetfovatelstvi neni
uplné probadané, ale souCasné je nesmirn¢ zajimavé. Doufam, Ze tato prace pomiize
rozsifit povédomi o tomto onemocnéni nejen mezi vSeobecnymi sestrami, ale také laiky
a pfipadnymi blizkymi téch, koho toto onemocnéni postihne. Prvni ¢ast prace
seznamuje s teoretickymi poznatky, soucasnym stavem problematiky amyotrofické
lateralni sklerdzy a holistického pfistupu k oSetfovatelské péfi. Na ni navazuje
empirickd Cast zabyvajici se konkrétnimi postupy, jimiz by se méla fidit probihajici
oSetfovatelskd péce. Soucdsti prace jsou idoporuceni pro praxi, ktera vyplyvaji
z odborné literatury a vyzkumného Setfeni.

Za svoji kratkou praxi jsem méla moznost se setkat se tfemi pacienty postizenymi
touto nemoci. Na kazdém z nich se projevovala trochu jinak, progrese atrofie svall se
U nich prezentovala na jiné svalové skupiné. Timto bych chtéla poukézat na opravdovou
nutnost pfistupovat K pacientim s amyotrofickou lateralni skler6zou individualné,

empaticky a s aplikovanim holistického pfistupu.



1 Soucasny stav

1.1 Amyotroficka lateralni skleroza

V této kapitole se zabyvame tématem amyotrofické laterdlni sklerézy na trovni
aktualné dostupnych informaci z hlediska mediciny, etiologie, patogeneze, klinického

obrazu, diagnostiky a terapie.
1.1.1 Zaikladni charakteristika

Amyotrofickd lateralni skleréza (dale jen ALS) je také nazyvana jako Lou
Gehrigova choroba, Charcotova nemoc ¢i obecné¢ onemocnéni motoneuronu (Maurer,
2012). Talbot et al. (2010) uvadeji, ze jeden z prvnich ptipadi vyskytu ALS byl popsan
v roce 1824. Pojem amyotroficka lateralni sklerdza byl poprvé pouzit Charcotem v roce
1874 (Talbot et al., 2010). Navzdory ¢etnym vyzkumim zdstava jednou ze zahadnych
nemoci i v 21. stoleti (Maurer, 2012).

Onemocnéni se vyskytuje v incidenci 2 piipady na 100 000 obyvatel za rok,
prevalence se uvadi 6-8 ptipadli na 100 000 obyvatel (Alsa, 2017). Francouzska
asociace pro ALS uvadi celosvétovy pocet pacienti okolo 150 000 (ARSLA, 2018).
V Ceské republice se nachazi piiblizné 800 pacientil. Ro¢né se objevi 200—-300 novych
ptipadii, ovSem stejny pocet jich také zemie (Hithit, 2016). Onemocnéni se vyskytuje
Castéji u muzi nez u Zen v poméru 1,2-1,6:1. Postihuje nejcastéji osoby ve v€ku kolem
70 let, méné Casto mladsi a vyjimeéné i osoby do 30 let (Logroscino et al., 2010).
Mazanec (2014) naopak uvadi jako rizikovy v€k pacienti 50. — 60. rok zivota. Nov¢jsi
studie od Galvina et al. (2017) uvadi, ze ze 155 pacienti bylo 93 muzi (60 %), a to
nejcasteji ve véku 65-74 let (37 % respondentd). Etnikum pacienta nijak neovliviiuje
vyskyt ALS (Grycova, 2015).

Jedna se 0 méné znadmé onemocnéni, proto byla v nedavné dob¢ vyvinuta snaha
0 medializaci onemocnéni. Mezi nejznamé&jsi kampané patiéi Ice bucket challenge
(kbelikova vyzva) nebo Hithit kampan Spole¢né proti bezmoci. V roce 2014 vznikl
napad Ice bucket challenge, pfi kterém se pfes socialni sité Sifila celosvétové videa
s lidmi polévajicimi si hlavu kbelikem se studenou vodou a ledem. Uastnici mohli
prispet financnim darem ¢i jen natocit video, aby rozsifili povédomi o vaznosti ALS.
Povedlo se vybrat pfes 220 miliont dolari na vyzkum této nemoci a pomoc pacientim

(ALS Association, 2017). Naopak Hithit kampan Spole¢né proti bezmoci probihala
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pouze na tzemi Ceské republiky v roce 2016. Celkem bylo vybrano 1 112 621 K&
a vytézek byl pouzit na komplexni péci a pomiicky pro pacienty s ALS. Autorem této
kampané byl spolek Alsa, z.s. s heslem: ,,ALS je onemocneni, které za plného vedomi
zbavuje cloveka moznosti oviladat své telo. Nejdrive Vam vypadne z ruky hrnek,
prestavate mluvit, usedate na vozik, prichazi konec. Nemoc miize potkat kohokoli,
neexistuje lécba. Pomozte nam bojovat proti BEZMOCI* (Hithit, 2016). Vzhledem
k tomu, Ze vyzkum ALS zatim neposkytl uspokojivé vysledky, rozhodla se rodina
jednoho z pacientt vyvolat novou vyzvu s nazvem ALS pepper challenge. Jak z nazvu
vyplyva, dand osoba ma snist co nejpalivéjsi papriku, natoCit se u toho a sdilet toto
video. Vyzva funguje na stejném principu jako vySe zminénd Ice bucket challenge.
V prosinci 2017 zacali lidé prispivat, prozatim se podafilo shromazdit témérf
579 tisic dolart. Cilova ¢astka by méla €init 1 milion dolard a méla by putovat do ALS
Therapy Development Institute pravé na vyzkumnou ¢innost. Heslem ALS Therapy
Development Institute je souvéti, Ze ALS neni nevylééitelna, pouze nevime, jak na to
(ALS TDI, 2018).

1.1.2 Etiologie a patogeneze

Otazkou zistava pticina nemoci (Seidl, 2015). Bojar (2015) uvadi, ze pfic¢inu
nemoci ovliviiuje spojeni nékolika faktorti. Muze se jednat o geneticky podminénou
formu (Seidl, 2015), ktera se dle Amblera (2011) vyskytuje v 5-10 % ptipadi. Jedna se
0 tzv. familiarni ALS. Zbyld procenta piipadli piedstavuje sporadickd forma ALS
(VIckova, 2016). Dalsi moznosti je virova etiologie (Seidl, 2015). Nejpravdépodobné;jsi
variantou je dysfunkce glutamatu, ktery je nejrozsifenéjsim neurotransmiterem v mozku
(Kittnar, 2011). Pfenos informaci v nervové soustaveé probiha dvéma zpiisoby, a to bud’
pomoci prenosu tzv. akéniho potencialu (méni napéti na nervovych membranach), nebo
pomoci ptenosu specifickych molekul — neurotransmitertt (Mourek, 2012). Pfi zvysSené
koncentraci neurotransmiteru glutamatu muze dojit k poSkozeni motoneuront (Seidl,
2015).

PfestoZze se motoneurony fadi mezi jedny z nejvétSich bunc€k nervové soustavy,
jsou velmi citlivé na poskozeni. V pribéhu Zivota ¢lovéka se jiz nedéli, takze postupné
jejich pocet klesa. Pokud se tyto bunky poskodi, jedna se o zmény nevratné, coz vede
k vyraznému snizeni kvality zivota pacienta (Grycova, 2015). Vyzkumy potvrdily

u nékterych pacientd souvislost choroby s intoxikaci tézkymi kovy, infekcemi nebo
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poruchou imunitniho systému. Pokracuji vyzkumy v oblastech genetiky, virologie,
imunologie nebo metabolické tematiky (Mazanec, 2014). Talbot et al. (2010) zminuji
dalsi mozné faktory pro vznik nemoci, a to zvySenou fyzickou zat¢z ve spojeni
s genetickou predispozici, vliv tézkych kovi (olovo, rtut’, kadmium, thallium atd.) nebo
traumatu (napf. zlomenina dlouhé kosti nebo traz elektrickym proudem). Vyzkumny
vzorek byl velmi maly, proto nebylo mozné tyto teorie potvrdit (Talbot et al., 2010).

ALS je vzacné neurodegenerativni onemocnéni postihujici piedni rohy misni
a motorickou kiru mozkovou (Seidl, 2015), jez ma za ukol fizeni jemné motoriky
a ucast na planovani pohybu (Berlit, 2007). Motoricka vlakna misnich nervi se skladaji
z vybézkl bun€k (axont), tyto bunky tvoii z vetsi Casti predni rohy misni, jejichz bunky
se nazyvaji motoneurony. Spindlni reflexy jsou zakladem postojovych a pohybovych
programt (Berlit, 2007). Motoricka vldkna vystupuji Z michy a v souborech tvoii piedni
miSni kofeny. Pokud dojde k jejich pferuseni, ma to za nasledek mimo jiné poruchy
hybnosti. Nasledné dochazi k paréze ¢i plegii svalu (Dylevsky, 2009).

Nemoc se neprojevuje pifiznaky senzitivnimi, nedochdzi k poruse sfinkterti ani
okohybnych nervii (Seidl, 2015). Intelekt zlstdvd nezménén, vSechny problémy si
pacient pln¢ uvédomuje, ale nedokaze je ovlivnit (Mazanec, 2014). Stejné tak nedochazi
k ovlivnéni péti smyslt (Orphanet, 2017).

ALS se déli do dvou skupin. Prvnim typem je ALS s progresivni bulbarni
paralyzou, ktera kon¢i smrti do 2 let od propuknuti onemocnéni. Druhym typem je
progresivni spinalni amyotrofie, ktera muze trvat i nékolik let (Seidl, 2015). Primérna
doba doziti se pohybuje od 2 do 5 let od propuknuti nemoci, ve vyjimecnych ptipadech
je az 10 let (Cheng et al., 2017). Podle Talbota et al. (2010) mlze byt doba pteziti od
propuknuti symptomd v rozmezi od 6 mésici az do 20 let. Prvni rok nemoci je
ukazatelem toho, jak moc bude progresivni (Talbot et al., 2010). Pokud nemoc
propukne u mladSich pacienttli, jedna se vétSinou o velmi progresivni formu. Naopak

u starSich pacientti vétSinou dochazi k pozvolnému zhorSovani stavu (Bojar, 2015).
1.1.3 Klinicky obraz

Prvni pfiznaky nemusi byt vzdy identické (Grycova, 2015). U pacientt Ize na
pocatku onemocnéni sledovat pozvolné a nenapadné postizeni urcité svalové skupiny,

nejcastéji se jednd pouze o jednu koncetinu, at’ uz horni, nebo dolni (VI¢kova, 2016).
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Pii poskozeni konkrétni specifické skupiny svalti se hovoii o tzv. fokalnim projevu
(Grycova, 2015).

Mezi ptiznaky objevujici se na horni koncetin¢ patii motorické obtize rukou, které
se projevuji neobratnosti pfi béznych dennich ¢innostech, jako jsou zapinani knofliki,
zavazovani tkanicek u bot nebo odemykédni ¢i zamykani zdmku u dvefi. U dolni
koncetiny ma pacient potize s dorsalni flexi nohy (Grycova, 2015). Pozdé&ji se projevuji
poruchy obratnosti hornich i dolnich konc¢etin. Dochazi ke snizeni svalové sily, svaly
atrofuji (Seidl, 2015). Dale nastava fascikulace svali konéetin (samovolné zaskuby
svalovych vlaken). K pfiznakim patii i svalové kiece (krampy) vzniklé z neurogenni
priciny (Berlit, 2007). Ty se ovS§em mohou objevit i nékolik mésicti pted vypuknutim
ptiznakl charakteristickych pro ALS. Kiece se vyskytuji ve vice svalech, nikoliv pouze
v jednom jako v piipadé¢ deficitu hot¢iku, pti kterém se vétSinou jedna o lytkovy sval.
Zasahuji rizné oblasti, naptiklad stehenni svaly, bficho nebo jazyk (Grycova, 2015).
U pacienti se objevuje myalgie z neurogennich piicin (Berlit, 2007).

Dalsimi pfiznaky jsou Unava a ztraita hmotnosti (Grycova, 2015). Atrofie
a fascikulace jsou viditelné i u jazyka (Seidl, 2015). U pacientl s respira¢ni formou
onemocnéni je problémem dusnost a no¢ni hypoventilace (Grycova, 2015). Pro ALS je
typicka zhorsujici se dechova insuficience u dospélych (Berlit, 2007).

Rudnicki et al. (2015) uvadgji jako dalsi symptomy pseudobulbarni afekt
(emocionalni inkontinence), pferuSovany spanek, laryngospasmus, tfes Celisti a kousani
do tvafi, edém, zacpu, problémy s mocenim, depresi a uzkost v ndvaznosti na infaustni
progndzu onemocnénti.

Mezi dalsi klinické projevy patii také Slachookosticova hyperreflexie, spastické
jevy pfi zvyseném svalovém napéti a neporusené ¢iti (Ambler, 2011). Tim, ze je Citi
zachovano, si pacient pln¢ uvédomuje chlad, teplo, dotyk, ale také bolest. Postupné se
objevuje dysartrie, dysfagie, patrové oblouky klesaji (Seidl, 2015), a dysfonie
(Orphanet, 2017). Dysartrie pfi ALS spada mezi smiSené formy konkrétné spasticko-
chabé, chaba dysartrie je periferni. Tento druh dysartrie vznikd na podkladé poSkozeni
mozkovych nervii a jednd se o nukledrni vypadky (opakem jsou vypadky periferni).
Vyskytuje se nejen u onemocnéni ALS, ale také naptiklad u mozkového infarktu nebo
nadort (Berlit, 2007). Dysfagie je pro pacienta nebezpecna z ditvodu regurgitace sousta
nosem nebo aspirace do dychacich cest s naslednym dusenim (Seidl, 2015).

Posledni jmenované projevy — dysartrie, dysfagie, pokles mékkého patra, atrofie

a fascikulace jazyka se souhrnné nazyvaji jako bulbarni syndrom (Ambler, 2011).
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., Téemer u vSech pacientit s bulbarni formou onemocnéni se postupné objevi sialorhea
(excesivni slineni v diisledku poruchy polykani slin) a lehka centralni facialni paréza*
(VIckova, 2016, s. 363). U kazdého pacienta je prub¢h a rychlost onemocnéni vysoce
individualni (Alsa, 2017). U nékterych pacientd dochéazi k rozvoji svalové slabosti,
u jinych naopak ke zhorSeni schopnosti polykani nebo mluveni.

V termindlnim stadiu pacient nemiize pohybovat koncetinami ani artikulovat.
Ke smrti dochdzi na zaklad¢ interkurentniho onemocnéni (nemoc, kterda se objevi
u pacienta s jiz probihajici jinou nemoci), selhani srdce ¢i respira¢nich svalu (Seidl,
2015) nebo aspirace pii tézké dysfagii s absenci kaslaciho reflexu (Ambler, 2011). Dle
Lo Coca et al. (2008) je dokonce nejcastéjsi pri¢inou umrti u téchto pacientli respiracni
selhani, Casto spojené s pneumonii vznikajici na podkladé slabosti dychacich svalt
a neefektivniho kasle.

Podle Ng a Khan (2012) zazivaji pacienti s ALS nejcasté&ji tyto symptomy: svalova
slabost (94 %), dysfagie (90 %), dyspnoe (85 %), bolest (73 %), ztrata hmotnosti
(71 %), komunikacni problémy (71 %), konstipace (54 %), kasel (48 %), problémy se
spankem (29 %), emocni labilita (27 %) nebo slinéni (25 %). Bolest ptichazi v dusledku
imobility, kterd ssebou muze pfinést tzv. syndrom zmrzlého ramene (adhesivni
kapsulitida), mechanickou bolest zad, dekubity nebo neuropatickou bolest. Casto se také
objevuje bolest v oblasti krku z divodu slabosti mistnich svali a sevienosti (mizeme
sledovat jako nadmérnou ohebnost hlavy) (Karam et al., 2016).

ZhorSovani ptiznakli vede n¢kdy 1 v pfedterminalnim stadiu k zavedeni enteralni

vyzivy sondou a umélé plicni ventilace (Grycova, 2015).
1.1.4 Diagnostika

Pro potvrzeni diagnézy ALS neexistuje zadny diagnosticky test (Alsa, 2017).
Zakladnim vySetfenim je EMG (elektromyografie), ktera dokaze odhalit ztratu
motorickych jednotek iV ptipad€, Zze jsou dosud klinicky némé (Ambler, 2011). Pii
EMG jsou zaznamenavany bioelektrickd aktivita svalli a rychlost vedeni nervy,
vySetieni hodnoti funkci svalového vlakna a periferniho nervu pomoci jehlovych nebo
povrchovych elektrod (Seidl, 2008). Informace z nich ziskané zpracuje pocita¢ a zobrazi
je ve formé¢ EMG kiivky. Pfed timto vySetfenim nemusi pacient absolvovat zadnou

specidlni ptipravu. AvSak v piipadé, kdy nemocny podstupuje vySetieni s vyuzitim
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jehlovych elektrod, je nutné nahlasit, zda uziva antikoagulacni 1éky. Behem vysetfeni
musi pacient spolupracovat (Slezakova, 2014).

Mezi dalsi vySetiovaci metody lze zaradit CT (pocitacova tomografie) nebo MRI
(magneticka rezonance) mozku a michy, laboratorni vySetfeni krve a mo¢i nebo
vySetfeni mozkomiSniho moku odebraného lumbalni punkci (Alsa, 2017). Nalez
vV mozkomiS$nim moku u ALS je obdobny jako u Alzheimerovy nemoci, u obou nemoci
je podet bunék/ul v normé, albumin kvocient x 10° je < 10, oviem u Alzheimerovy
nemoci je navic zvySeny pocet tau-proteinu a snizeny pocet beta-amyloidu (Berlit,
2007).

V kompletni diagnostice se hodnoti souhrnna klinicka kritéria, samostatné nemaji
dostate¢nou vypovidaci hodnotu. Jednd se o pozitivni kritéria, kterda ALS provazi,
napiiklad postizeni periferniho motoneuronu, postizeni centralniho motoneuronu
a progrese symptomatiky. Na stran¢ druhé jsou negativni kritéria, ktera pii ALS chybi,
jako jsou jiz zminéné sfinkterové poruchy, poruchy ocnich pohybii a navic poruchy
kognitivnich funkci, zatimco jind onemocnéni jsou vyloucena pomoci zobrazovacich
vySetiovacich metod (Grycova, 2015). Dalsi metodou neurologické diagnostiky jsou
akustické evokované potencialy, které také spadaji mezi negativni kritéria. U ALS nelze
o¢ekavat patologicky nalez stejné tak jako napiiklad u Parkinsonovy nemoci nebo
Huntingtonovy nemoci (Berlit, 2007).

Vzhledem k progresi nemoci je vhodna v¢asna diagnostika, ovsem Talbot et al.
(2010) stanovuji primérnou dobu opozdéni spravné diagnézy o 10 mésict az 1 rok.
Divody mohou byt rizné. Zacatek nemoci je zdkefny, symptomy mohou byt
pfipisovany jinym onemocnénim. Kazdy prakticky lékai nemd zkuSenosti s timto
druhem onemocnéni, diagnézu musi stanovit erudovany neurolog aZz po sérii vysetfeni,

coz zpusobi vétsinou dalsi casovou prodlevu (Talbot et al., 2010).
1.1.5 Terapie

V CR doposud neexistuje specializované centrum, pacienti musi dochazet do
nervovych (nervosvalovych) ambulanci, které se nachdzeji ve vétSich nemocnicich
(Alsa, 2017). Dosud neni zndma kauzalni terapie (Ambler, 2011). Podle Karama et al.
(2016) je lécba pouze podpurna, zaméfena na symptomy. Pro zajiSténi co nejvyssi
zivotni urovné pacienta doporucuji zahrnout do 1é¢by podavani doplinkl stravy

(vitaminy), dodrzovani diety, cviceni a dalsi preventivni intervence jako napt. vakcinaci
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z divodu predchazeni infekcim nebo antibiotika. Co se tyce dietnich opatfeni,
doporucuje se udrzet u pacienta vhodnou hodnotu BMI (index télesné hmotnosti), aby
pacient nestradal. Autofi poukazuji na pozitivni pfinos konopi jako latky antioxidacni,
protizanétlivé, s pfiznivym ucinkem na nervovy systém (prodluzuje Zivotnost
nervovych bun¢k, oddaluje ndstup nemoci a zpomaluje progresi nemoci) a dale také
pomaha proti ztraté chuti k jidlu, depresi, bolesti, spasticit¢ a slinéni. Na zakladé¢
vyzkumu autoii nedoporucuji podavani napi. vitaminu A, omega 3 nebo koenzymu
Q10. Existuji vSak oblasti, kde nebylo mozné urCeni piinosu pro nedostatek
vyzkumnych podkladi (Karam et al., 2016).

Spole¢nost Sanofi-aventis (2016) uvadi, ze pomoci klinickych studii byly
prokazany pfiznivé ucinky na zpomaleni pribéhu nemoci nebo prodlouzeni obdobi bez
nutnosti mechanické ventilace u nemocnych ALS pii uzivani 1é¢ivé latky riluzol
prodavané jako 1ék s nazvem Rilutek, ktery funguje jako inhibitor glutamatu (Ambler,
2011). Je doporucovan pacientiim, kterym byla diagnostikovana ALS pfed méné nez
5 lety ajejichz kapacita plicni ventilace se nesnizila pod 60 %. Podavat by se mél
dvakrat denn€ po 50 mg Uc¢inné latky (Grycova, 2015). Existuje také alternativa pro
pacienty, ktefi maji potize s polykanim tablet, a tou je oralni tekutd suspenze Teglutik,
jejiz téinnou latkou je opét riluzol (Martindale Pharma, 2018). Neprokazala se u¢innost
riluzolu v pozdnich stadiich nemoci a stejné¢ tak u jinych forem onemocnéni
motorického neuronu (Sanofi-aventis, 2016). Thomsen et al. (2014) uvadéji, Zze
V soucasné dob& nema onemocnéni ALS Zadnou dlouhodobé tspésnou farmakologickou
1écbu. Dale zdiraziuji fakt, ze bylo provedeno vice nez 150 riznych terapeutickych
testll a pokust za posledni pilstoleti, ptesto je riluzol jediny dosud vyvinuty Iék, ktery
dokéze prodlouzit dobu pteziti pacienta s ALS, i1 kdyZ to znamena pouze 0 2—3 mésice
(Thomsen et al., 2014). Cruz (2018) zminuje nové uvedeny 1¢k edaravone (Radicava).
Ackoliv neni znam ptesny mechanismus uc€inku, jeho terapeuticky pfinos spociva
v antioxidac¢nich vlastnostech. Oxidativni stres souvisi se zanikem neuroni u pacientd
s ALS. Edaravone mlZe byt proveditelnou alternativou, pokud nezabere 1é¢ba pomoci
prvniho a jediného oralniho Iéku riluzolu. Aplikuje se ve forme i.v. infuze 60 mg béhem
60 minut jednou denné¢ po dobu 14 dni. Nasleduje 14 dni bez aplikace. Podava se po
30 mg ve dvou po sob¢ jdoucich infuzich vodného roztoku o objemu 100 ml pfii
rychlosti 1 mg/minuta (3,33 ml/minuta). Do infuze by se jiz nemély ptidavat zadné dalsi
slozky. Nasledujici dlouhodobé studie by mohly napomoci dosazeni lepSich vysledk

1é¢by edaravonem u pacientti s ALS (Cruz, 2018).
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Mazanec (2014) hovoii o dals§i moznosti 1écby, a to o experimentilni 1é¢bé
kmenovymi buiikami, jez ma vést ke zpomaleni fatdlniho pribehu této nemoci.
Stredisko spoleénych ¢innosti AV CR (2017) popisuje princip 1é¢by jako vyménu
poskozenych bunc¢k za bunky zdravé a pfipadné je mozné vyuzit tyto nové bunky
K iniciaci vyroby dal§ich zdravych bun¢k, které by nahradily bunky poskozené.
Nejdiive je pacientovi odebrana kostni dfen, béhem zhruba tfi tydnd jsou buiky
kultivovany a nasledné jsou zpét pacientovi aplikovany miliony prospésnych bunék.
Diky tomuto postupu neni potfeba pouzit imunosupresivni piistupy, které by byly
zvlasté pro pacienty s ALS velmi naro¢né. Lécba ma nejisté vysledky a pfinasi s sebou
I rizika, napfiklad vznik meningitidy, paraplegie nebo inkontinence (Stfedisko
spoleénych &innosti AV CR, 2017). Preklinické a klinické studie ukazuji, Ze nové
terapeutické ptistupy s pouzitim kmenovych bunék jsou bezpeéné a proveditelné. Studie
provedené na zvitatech poskytly dikazy, které naznacuji, Ze 1é¢ba kmenovymi bunkami
ma velky potencidl pro zpozdéni degenerace motorickych neuront a zlepSeni funkce
U pacientl s ALS. Na zaklad¢ téchto zkuSenosti bylo doporuceno zatazeni bunécné
terapie do 1é¢by pacientti (Thomsen et al., 2014). Podle vzoru Gspésnych zahrani¢nich
klinickych studii se zahajila tato 1é¢ba i v Ceské republice, konkrétné v prazské Fakultni
nemocnici v Motole ve spolupraci s Ustavem experimentalni mediciny AV CR
a spolecnosti Bioinova, ktera zajistuje kmenové buiiky (Stfedisko spoleénych ¢innosti
AV CR, 2017). Vznikl zde ale problém feseny v kauze znamé jako Obchod s nadéji,
pti které nekolik pacientl vypovédelo, ze byli nuceni zaplatit ¢astku kolem 150 000 K¢
za to, ze jim lékai aplikoval nakultivované kmenové bunky, coz je v rozporu se
zakonem, jak uvadi Blahuta: ,, Zakon hovori, Ze subjekt klinického hodnoceni, tedy
pacient, neplati za svou iicast v klinickém hodnoceni* (Ceska televize, 2017).

I ve svété existuji centra, kterd se specializuji na lécbu ALS, naptiklad nemocnice
Better Being Hospital v Bangkoku v Thajsku spolupracujici s firmou Beike
Biotechnology (Beike Biotechnology, 2014). Vyuzivaji 1é€bu bunécnou terapii spolu
s funkéni medicinou. Jejich cilovou skupinou jsou pacienti nejen s ALS, ale také
s roztrousenou skler6zou, svalovou dystrofii, poranénim michy, atrofii optického nervu,
lupusem, diabetem, autismem nebo ataxii, kterou Jurankova (2018) definuje jako
problém s hybnosti z divodu poruchy nervového systému projevujici se nesoumeérnosti
pohybti a Spatnou koordinaci (Beike Biotechnology, 2014). Pro pacienty maji
pfipraveny ,lécebny balik®, ve kterém je zahrnuta aplikace 6—8 injekci obsahujicich

vice nez 300 miliont kmenovych bunék, fyzioterapie, ergoterapie, aquaterapie,
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hyperbarickd oxygenoterapie, feCova terapie, nutricni terapie, akupunktura, analyza
alécba toxickych elementi v krvi, korekce krevni nerovnovéhy, zpracovani
genetickych predispozic, ale 1vyzvednuti z letisté, vstupni I€karska prohlidka,
24hodinova 1ékaiska asistence, anglicky mluvici 1ékafi, nejlepsi nabidka ubytovani
a mezindrodni tym napomocny v kazdé situaci. Na internetovych strankach firmy je
uvedeno, ze lécba ucinkuje na kazdého pacienta jinak, nemohou proto garantovat
uspésnost této 1é¢by (Beike Biotechnology, 2014).

Co se tyce farmaceutického vyzkumu, je pro firmy méné zajimavy z davodu
malého poctu pacientd, ktefi by od nich 1€k odebirali. VEtsi zdjem o vyzkum smétuje na
nemoci tykajici se vétsi skupiny obyvatel, jako jsou hypertenze, diabetes, roztrousena
sklerdza nebo cévni mozkové piithody (Mazanec, 2014).

Z dalSich terapeutickych postupi Ize jmenovat aplikaci 1€kl ze skupin
myorelaxancii, benzodiazepinti nebo antiepileptik v ptipadé kramp a spasticit. Také se
zkousi aplikace botulotoxinu do ztuhlych stazenych svald. Pii poruchach spanku se
mohou stiidmé podavat hypnotika a sedativa, ptipadné i antidepresiva, ale je nutné
ptihlizet brat v uvahu, Ze mohou tlumivé uc¢inkovat na dychédni (Alsa, 2017). Co se tyce

medikace v terminalnim stadiu, podava se morfin (Grycova, 2015).
1.2 Amyotroficka laterdlni skleroza ve vztahu K holistickému p¥istupu

Holismus je v soucasné dobé zakladni filozofii oSetfovatelstvi. Hleda v ném hlubsi
smysl, poméaha sestfe vnimat pacienta jako celistvou bytost, kterd je ovliviiovana
prostiedim a Casem, ve kterém Zije. To vede k uvédomeéni si rozdilnosti v reakcich
a moznostech kazdého pacienta a podle toho se méni oSetfovatelska péce. Takovyto
pfistup k pacientim je ovSem velmi naro¢ny, klade vysoké ndroky na oSetfovatelsky
personal a na jeho intelekt (Svejdova, 2010).

Jedna se o teorii ptistupu k pacientovi jako k celku slozenému z jednotlivych ¢asti.
Zahrnuje bio-psycho-socio-spiritualni potieby pacienta. Jedna slozka vzdy vystupuje
Vv poptedi — nemoc a projevy s ni spojené, tim padem zastifiuje ostatni slozky (Svejdova,
2010). Jiz Aristoteles (2008) ve svém dile Metafyzika uvedl: ,, Celek je vic nez souhrn
Jjeho casti. “ Baldwin et al. (2011) definuji pacienta pfi holistickém pfistupu jako bytost,
ktera je vice nez jen kolekce systémti a symptomil interagujici ve fyzické, psychické,
spiritualni, socialni, kulturni a emocni dimenzi. Poprvé byl pojem holismus definovan

v knize Holismus a evoluce od jihoafrického politika a generala J. Ch. Smutse
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vroce 1926. Slovo holismus pochazi z teckého ,,holos*, coz znamena cely, tplny,
neporuseny (Mastiliakova, 2007). Dtlezité je zabranit tzv. redukcionismu, ktery spoc¢iva
v opousténi nékteré ze slozek celku (Svejdova, 2010). Soudasna pietechnizovana
spolecnost se ale dostava do rozporu s holistickym piistupem (Mastiliakova, 2007).
Holismus je opakem fragmentace a depersonalizace, které jsou typické pro
pfetechnizovany zdravotnicky svét (Baldwin et al., 2011). Na principu holismu stavi
psychosomatickd medicina, tedy medicina, ktera spojuje psychické problémy se
somatickymi projevy (Mastiliakova, 2007). Jak uvadéji Oliver et al. (2014), holisticky
pristup k osetfovatelské péci u pacientli s ALS je krucidlni od pocatku vysetfovani, a to
jeste diive, nez je diagndza potvrzena, a stejné tak pii progresi nemaoci.

British Holistic Medical Association (BHMA, 2009), fungujici pod zkratkou
BHMA, udava nasledujici principy holismu: je nutné sledovat celek v jeho prostiedi,
byt ochotny pouzivat ortodoxni, ale i komplementdrni intervence, podporovat
individudlnost svého rozhodovani a umét rozpoznat také dulezitost zdravi oSetfovatele
(BHMA, 2009).

Mastiliakova (2014) uvadi jako elementarni ukol oSetfovatelstvi uspokojovani
lidskych potieb. Pacienti vyzadujici paliativni péci, mezi néz se tfadi i pacienti s ALS,
nemohou mnohé své potieby napliovat, coz muize vést k frustraci a pocitim
opusténosti, bezmocnosti nebo bezcennosti (Kupka, 2014). Mezi faktory ovlivitujici
uspokojovani potieb patii onemocnéni. Konkrétné rozhoduje, zda je onemocnéni akutni,
¢i chronické, jaky je zptsob 1écby (napft. invazivni zasahy), zda pacient pocit'uje bolest,
hospitalizace, pohybova omezeni atd. (Plevova et al., 2011). Potfeby pacienta pochazeji
Z riznych oblasti, jak je objasiiuje zndma Maslowova hierarchie potieb. Mezi zdkladni
potteby tadi potieby fyziologické (homeostatické), jako jsou napfi. potieba kysliku,
tekutin, vyzivy, vyprazdiovani, pohybu nebo byt bez bolesti. Nésleduji potieby bezpeci
a jistoty, které vznikaji pocitem ohrozeni zdravi a zivota, ekonomického ¢i existencniho
selhani. Pacient chce naplnit potiebu jistoty, stability, osvobozeni od strachu nebo
napf. potfebu soudrznosti rodiny a partnerskych vztahl. VySe v hierarchii jsou potieby
afilia¢ni (navazani vztahu lasky a soundleZitosti), které se projevuji jako potieby nékam
a n€komu patfit, byt milovan. Na né navazuji potieby uznani (Gcty), sem spadaji
potifeby jako byt obdivovan, dosahovat uspéSného vykonu a vysoké prestize. Na
samotném vrcholu jsou pak potieby seberealizace a sebeaktualizace (metapotieby),
které mizeme vyjadrit potfebou védeéni a porozuméni. Projevuji se snahou o vyjadieni

vlastni individuality, schopnosti a realizovanim zadméra. Toto uspofadani je dano
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vyvojoveé (nizsi a vyssi potieby) a naléhavosti, s jakou se objevuji ve védomi. Je tieba
nejdiive uspokojit potteby vyvojove nizsi, nasledné pak az vyssi (Mastiliakova, 2014).
Z této pyramidy potieb vyplyva, Ze pacienti s ALS maji narusené potieby na vSech
urovnich, at’ uz je to napt. potieba pohybu, jistoty, né¢kam patfit, dosahovat uspésného
vykonu nebo porozuméni. Jak se nemoc vyviji, méni se i potfeby a oSetfovatelské
diagnozy pacienta.

Lze fici, Ze zvlasté u pacienti s ALS je vhodné aplikovat holisticky pfistup, nebot’
jak vyplyva z predchoziho textu, 1écba biologickych problémt nebyva G¢inna a kromé
toho pacient trpi i po strance psychické, socidlni, spiritudlni, a jak dodavaji Nakai et al.
(2017), také po strance finan¢ni. Vzhledem k rychlé progresi nemoci je nutné fesit
vSechny slozky, a to co nejrychleji a kvalitng. Pti sdéleni diagnézy nastava pro pacienta
hlavné¢ psychickd zména, kterd se dotyka i jeho okoli. Déle pti zhorSovani stavu dochézi
ke zméndm v oblasti socidlni. Pokud se o pacienta stard n¢kdo zrodiny, dochazi
ke zmén¢ socialnich roli — napf. z otce, zivitele rodiny, se stava pacient zavisly na
pomoci druhé osoby, kterou je Casto jeho partnerka. Galvin et al. (2016) uvadéji, ze
vétSinu oSetfovatelil tvoii rodinni piislusnici, v 70 % se jedna o Zeny, ve vétSin€ pripadl
se jedna o manzelku ¢i ptitelkyni. Z partnerky se tak stava oSetfovatelka a hlava rodiny.
Pokud je pacient v domaci péci a osoba blizka sleduje postupné nezvratné zmény
V zivot¢ pacienta, jednd se o velmi zatéZovou situaci pro oba. Nejprve jde jen
0 dopoméhani, ale postupem c¢asu se pacientovi zhorSuje chlize, usedd na invalidni
vozik, ztraci schopnost mluvit, zhorSuje se polykani a dychani, zlstdva jiz jen o¢ni
kontakt mezi pacientem a oSetfovatelem (Galvin et al., 2016).

Ze strany oSetfovatele musi dojit k odstranéni ostychu, ziskdni novych znalosti
V oblasti oSetfovatelstvi a smifeni se situaci, aby mohl pacientovi poskytovat oporu.
Galvin et al. (2016) popisuji zatéz kladenou na oSetfovatele u pacienti s ALS v roviné
fyzické, psychické 1 emociondlni.

Jak se zhorSuje stav pacienta, zvySuje se také naroCnost oSetfovatelské péce, a to
zvlasté psychicka zatéz, jelikoz se vétSinou jedna o ne€koho z rodiny. Galvin et al.
(2016) tadi mezi kritické body strach o budoucnost, védomi toho, ze jejich ptibuzny je
zavisly na jejich pomoci, kompetencni odpovédnost, dopad na jejich socidlni Zivot
a casova omezeni. Pokud je oSetfovatelkou partnerka, omezuje to jeji asovou svobodu
v tom smyslu, Ze musi vS§echno planovat, nebyt dlouho daleko od domova nebo musi
zajistit jinou péci, pfitom musi hlavné byt neustdle na telefonu, kdyby ndhodou nastaly

komplikace. Zvlast¢ zde je vhodné zaclenit respitni péci, ktera je definovana jako
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kratkodoba odlehcovaci péce urcend pro piipady, kdy osetiovatel — rodinny ptislusnik
potiebuje zastoupeni po dobu, nez vytidi neodkladné osobni zalezitosti (napt. navstévu
1ékare, uradu apod.) (Kohoutek, 2018). Navzdory tomu, ze je respitni péce zakladni
sluzbou pro blaho pacienta i rodinné piislusniky, kteii pecuji o pacienta s ALS, je jeji
dosazitelnost velice limitovand. Pfitom se ukazuje jako dulezity faktor pfispivajici
ke kontinuité a stabilizaci domaci péce. Hlavni bariéry jsou nizka kvalita a kvantita
nemocni¢ni péCe a omezené socidlni sluzby. Respitni péce neni tolik individualizovana
jako domaci péce, coz miize byt pro pacienta problém (Nakai et al., 2017).

Jako velky problém je popisovana péce tykajici se béznych dennich ¢innosti,
hygieny apod. Pro rodinné pfisluSniky je tézké zvyknout si na to, ze si pacient napt. sim
nevycisti zuby nebo nedojde na toaletu. Musi piekonat pocate¢ni stud. Od uréitého
stddia nemoci je problematicka také komunikace mezi pacientem a oSetfovatelem.
Nejvice bolestné a stresujici je kazdodenni sledovani svého blizkého, jak se zhorSuje
jeho zdravotni stav a neni mu pomoci, piestoze se oSetiovatelé snazi udélat maximum
(Galvin et al., 2016).

Hogden et al. (2012) zmifluji, Ze existuji znatné mezery ve znalostech,
zkuSenostech a vyzkumech v této oblasti jak ze strany zdravotnického personalu, tak
ze strany pacientt. Doufaji, Ze se zminéné mezery v budoucnu zaplni, coz povede
ke zlepSeni multidisciplinarni péée u pacient s ALS (Hogden et al., 2012).

Motor Neurone Disease Association (Asociace onemocnéni motoneuronu, 2015)
definuje ve standardech péce 5 hlavnich bodi tykajicich se pacienti s onemocnénim
motoneuronu. Maji pravo na casnou diagndzu a informace, ptistup ke kvalitni péci
a lécbe, byt lé¢eni individualné s distojnosti a respektem a také maximalizovat kvalitu
jejich zivota. OSetiujici persondl ma pravo byt ohodnocen, respektovan, vyslySen
a nalezit¢ podporovan (Asociace onemocnéni motoneuronu, 2015).

Vyhodou dnesniho technicky zameéteného svéta je to, ze nabizi Sirokou Skalu
kompenzacnich pomicek nejen pro pacienty s ALS. Pomicky se 1iSi dle stupné
progrese nemoci. Jako piiklad mizeme uvést rizné druhy joystickil nahrazujici mys pro
pacienty, ktefi maji problémy sjemnou motorikou, pocita¢ ovladany usty, pohybem
hlavy ¢i o€ima, programy, které umoziuji pouzivat pocita¢ jako prostiedek
ke komunikaci, dalkovy ovlada¢ vysilajici signal ke spotfebi¢i nebo pfijimac signalu,
ktery aktivuje spotiebic¢ (Spektra, 2018). Mezi dalsi pomicky ulehcujici zivot pacientli
S ALS miZzeme zatfadit Upravy kazdodennich pfedmétl jako napf. néstavce na tuzky,

ptibory, hands-free telefon, jednoduché telefony a ovladace s velkymi tlacitky, ortézy —
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napt. kotnikové ortézy, peronedlni pasky, zapéstni ortézy, kréni limce. Onemocnéni
bychom méli prizplisobit i oblékani, a to tak, aby byl odév jednoduchy a pohodiny
S upfednostnénim zipi a gum pied knofliky (Alsa, 2017). Samoziejmé je cena téchto
pomiicek vétSinou vysokd. Nékteré hradi pojistovna, na nékteré ptispiva pojistovna, ale
nékteré si musi pofidit pacient na svoje naklady. Kazda pojistovna ma jiné podminky
akazdy pacient je individualni ptipad, proto se mohou piistupy velmi lisit. Castym
problémem je délka procesu ziskdvani nékteré z t€chto pomtcek, protoze vzhledem
k rychlé progresi onemocnéni je tieba pomucku dostat co nejrychleji, aby ji mohl
pacient jesté vyuzit (Sedova, 2016). Vzhledem k dlouhym lhitam schvalovani na
pojistovnach a uradech je vhodné zacit vyfizovat formality v dostate¢ném predstihu.
Pravé proto se spolek Alsa, z.s. zabyva mimo jiné i pomoci s vyfizovanim piispévkd,
pomtcek nebo zapij¢ovanim pomicek (Alsa, 2017).

Ng a Khan (2012) zdaraznuji, ze pii péci o pacienty s ALS je nutné zapojit
multidisciplinarni tym slozeny ze specialisti z riznych oblasti, jako jsou neurolog,
sestra, nutricni terapeut, ergoterapeut, fyzioterapeut, radiolog, gastroenterolog,
pracovnik paliativni péce, pracovnik ALS asociace, plicni Iékat, psycholog (psychiatr),
logoped, ortopedicky protetik, neuropsycholog, cirkevni pracovnik, rehabilita¢ni
pracovnik, ale také poradce ohledné financni situace a socidlni pracovnik (Ng a Khan,
2012).

Hogden et al. (2012) se zabyvaji vyzkumem faktorti ovliviiujicich rozhodovani
pacientll s ALS v oblastech, jako jsou uméla vyziva a hydratace, asistovana ventilace,
nutné oSetfovatelské vybaveni, plany péce v pokrocilém stadiu nemoci, paliativni péce
nebo umirdni. Rozhodovani ovliviiuji bariéry ze strany pacienta 1 ze strany
zdravotnického systému. U pacienta jsou kritickymi body pfijeti diagnézy, zdroje
informaci a vztah k oSetfovateli. Ze strany zdravotnického systému jsou kritickymi
body nacasovani sdéleni diagndézy a vysvétleni symptomu, piistup ke specifickym
zdrojuim tykajicich se ALS, odborna komunikace (Hogden et al., 2012).

U nékterych neurologickych onemocnéni je progrese mirnd, pomalejsi na rozdil od
ALS, kde se symptomy a disabilita mohou prohlubovat jiz od za¢atku nemoci, a proto je
vhodné poskytovat paliativni péci od stanoveni diagnézy (Galvin et al., 2015).
SouCasnym trendem je snaha umoznit pacientovi co nejdelsi pobyt v domacim
prosttedi, aby zde mohl stravit posledni dny, i kdyz samoziejmé se specialni podporou

(Baldwin et al., 2011).
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Vzhledem ktomu, ze se jednda o nemoc progredujici a v soucasné dobé
nevylécitelnou, mnohdy velmi brzy nastupuje 1écba (péce) paliativni, kterd je také
holistickd, za tucelem zmirnit bolest, zachovat pacientovu diistojnost a poskytnout
podporu jeho blizkym. Podle Baldwina et al. (2011) se holisticka péce velmi vyrazné
vztahuje K paliativni péci, jelikoz paliativni péée znamena aktivni holistickou péci.
Pokud chceme dobie poskytovat paliativni péci, musime si vytvofit upfimny vztah
k pacientovi, potazmo k jeho roding, ktery nam umozni pochopit pacientovo utrpeni.
Nemocny je vice nez par trpicich ¢asti, je bytosti s individuadlnimi symptomy, jinak
kladenym dirazem na jednotlivé symptomy a také na rizné trovné nemoci. O pacienta
je peCovano jako o celek integrovanych symptomut a potieb, které tvoii elementy
interdependentni (vzdjemné zavislé) (Baldwin et al., 2011).

Paliativni péce je spojena s uspofddanim zalezitosti ohledn€¢ konce Zivota,
je specializovana a probihd v intenzivnim procesu. Mezi poskytovatele patii hospice,
specializovand centra v nemocnicich a jind charitativni zafizeni. Paliativni péce
poskytovana v nemocnicich ma vyhodu v lokalité (dostupnéjsi nez hospice), je hojné
vyuZivand pravé pacienty z nemocnice i nove piichozimi pacienty, poskytuje dostatecné
vybaveni zdravotnickymi pomiickami. Na druhou stranu oddé€leni paliativni péce maji
vétSinou pouze vEtsi nemocnice, ale i tak nabizeji mensi pocet lizek nez hospice a péce
je mén¢ individudlni (Baldwin et al., 2011). BuZzgova et al. (2018) rozvadéji obecna
kritéria pfijeti do hospicové pée v CR, mezi néz patii pokroéild faze onemocnéni,
vyCerpani vSech moznosti 1écby a predpoklad umrti do 6 mésict. Pro pacienty s ALS
plati specificka kritéria: ,, Zaprvé kriticky zhorsené dychani zahrnujici dusnost v klidu,
vitdalni kapacita < 30 %, potreba Oy v klidu a odmitnuti umélé plicni ventilace, nebo
zadruhé rychla progrese onemocnéni (upoutani na lizko, nesrozumitelna rec, potreba
mixované stravy a/mebo potieba pomoci v béznych dennich cinnostech) s jednim
Z nasledujicich ukazatelii: A) kriticky nutricni prijem v poslednim roce: neschopnost
udrzet dostatecny prijem tekutin/kalorii, pokracujici ubytek hmotnosti, dehydratace
a odmitnuti zavedeni umeéelé vyzivy, nebo B) zivot ohrozujici komplikace v poslednim
roce (opakujici se aspiracni pneumonie, pyelonefritida, sepse, opakujici se horecky,
nebo 3. — 4. stupen dekubitii)“ (Buzgova et al., 2018, s. 22). Autofi vSak upozoriuji, ze
ve vyjimecnych ptipadech nemusi pacient spliiovat tato kritéria, ptesto je vhodnym
kandidatem na poskytnuti hospicové péce (Buzgova et al., 2018).

Dle Baldwina et al. (2011) byvala paliativni péce spojovana hlavné s lécbou

onkologickou, v souc¢asné dobé je rozsifovana i na pacienty trpici jinymi chorobami,
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které limituji jejich zivoty, jako jsou napiiklad nemoci motoneuronu, jejichz
nejCastéjSim zastupcem je podle Buzgové et al. (2018) pravé ALS. Buzgova et al.
(2018) dodavaji, ze obecné pacienti v pokrocilé fazi progresivnich neurologickych
onemocnéni (napt. Parkinsonova choroba, roztrousena skler6za, amyotroficka lateralni
skler6za, Huntingtonova nemoc nebo atypicky parkinsonizmus) jsou vhodnou skupinou
na aplikaci paliativni péce, konkrétné¢ neuropaliativni a rehabilitacni péce, jejichz
hlavnim cilem je udrzeni funk¢nich schopnosti, 1é¢ba symptoma, zajisténi komfortu,
maximalizace kvality Zivota, sniZzovani zatéze z nemoci pacienta U jeho rodiny,
planovani péce na konci Zivota, piipadné sepsani diive vysloveného ptani (Buzgova
etal., 2018). Dtive vyslovené piani u pacientd s neurodegenerativnim onemocnénim
muze obsahovat polozky jako napf. neresuscitovat, nenapojovat na umeélou plicni
ventilaci nebo nezavadét umélou vyzivu ptes sondu (Krejcikova, 2016). V piipade
studie Chenga et al. (2017) se z celkového poctu 41 pacienti 75 % z nich rozhodlo pro
nepodstoupeni kardiopulmonalni resuscitace a intubace / mechanické ventilace. V CR
existuje jesté jeden zplsob, a to tzv. predbézné prohlaseni, pii kterém pacient pted
dvéma svédky ur¢i, kdo za n& bude rozhodovat a piipadn¢ koho by si pial za

opatrovnika (Mat¢jek a Zavadova, 2016).
1.2.1 Specifika oSetiovatelské péce u pacienta s ALS ve vitahu k potiebam

Hogden et al. (2017) se zamétuji na profesionalni péci u pacientll s ALS, rozde€luji
ji na jednotlivé oblasti a popisuji, ktery pracovnik z multidisciplinirniho tymu se ji
zabyva. Jako hlavni domény prace sester v oblasti biologickych poti‘eb jsou uvedeny
obtize s dychanim, stravovanim, pitnym rezimem a sebepéci (Hogden et al., 2017). Jak
jiz bylo popsano vyse, zakladnim projevem onemocnéni je porucha hybnosti. Z toho Ize
usuzovat, ze vyznamnou oblasti, kterd bude v Zivoté¢ takto nemocného clovéka
narusena, je sobéstacnost. Mezi dalsi pfipadné problémy mulzeme zaradit dysfagii,
najejimz podkladé muze dojit k poruSe schopnosti pfijimat potravu. Z divodu
zhorSovani funkce dychacich svalii nastavd ztrita samovolné ventilace. Pokud se
objevi projevy dysartrie nebo dysfonie, mize dojit k omezeni schopnosti komunikace.
Mize byt narusena ischopnost vyprazdiiovani ve spojitosti s nedostatkem tekutin,
vldkniny, pohybu nebo zménou prostiedi. DalSim problémem muze byt porucha spanku
kvali duSnosti, psychickému stavu ¢i zméné prostiedi. OSetfovatelskou péci bychom

meli zaméfit 1 na bolest, kiece, dekubity a dikladnou dentalni hygienu, kterou mizeme
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ptredejit komplikacim v oblasti vyzivy per os (Orphanet, 2017). Nedilnou soucasti péce
je rehabilitace.

ALS vétSinou nepostihuje oblast kognitivnich funkci, to bohuzel znamena, ze si
pacient vSe pln¢ uvédomuje, coz s sebou piinasi velikou psychickou zatéz a tim padem
| psychologické a spiritualni potieby (Grycova, 2015). Dulezitou cast 1écby tvori
psychoterapie. Hogden et al. (2017) tadi mezi kritické body péce stanoveni diagnozy,
piistup k odborné péci a rozhodovani véci souvisejicich s onemocnénim (napt. ohledné
umirani). U zdravotnickych pracovniki, ktefi se podileji na péci o pacienta s ALS,
muze dochézet ke stresu na riznych Grovnich a emocionalni zaté¢z muze byt nadmérné
velka. Pii sdéleni diagndzy a progndzy tohoto onemocnéni mohou pacienti, ale i 1ékafi
pocitovat stres a uzkost. Rovnéz kapitola umirani neni jednoducha pro zdravotnicky
personal, pfinasi s sebou fadu etickych dilemat (Hogden et al., 2017). Boersma et al.
(2014) zduraznuji, ze Vv porovnani s onkologickymi pacienty je u pacientd s ALS
Cast&jSi vyskyt demoralizace, ztraty nadéje a sebevrazednych tendenci. Oliver et al.
(2016) uvadeji fakta tykajici se Nizozemi, kde az 31 % pacientl s ALS zvazuje
eutanazii nebo asistovanou sebevrazdu a 69 % z nich se pro ni rozhodne (Oliver et al.,
2016).

Baldwin et al. (2011) uvadéji, ze nejcastéjSimi davody, pro¢ spiritualita
u nemocného s ALS nabyva na dilezitosti, jsou otazky ohledn€ umirani a smrti. Pacient
muze byt siln€ vétici, latentn€ vétici nebo bez viry. Kterykoliv z téchto stavli mlize vést
ze strany pacienta k ¢etnym otazkam, uzkosti nebo tisni. Pacienta mohou trapit
napf. otazky typu: ,,Proc se to stalo?*, ,,Proc¢ zrovna ja?*, ,,Kdo za to miize? “ nebo
,, CO se stane po smrti? “... Nejblizs§i osobou, kterou ma pacient k dispozici pfi probirani
téchto otazek, je oSetfovatel, dale pak kaplan a jini duchovni. OSetfovatel stravi
S pacientem mnoho c¢asu, takze mohou navéazat hlub$i vztah a hlavné si divéfovat.
Dilezité je také neopomijet pomoc roding€. Jednotlivé spiritualni pozadavky se méni
Vv zavislosti na konkrétni vife pacienta. Vhodnym prvkem je nemocni¢ni kaple, pokud ji
nemocnice nabizi a pokud je pacient v takovém stavu, aby ji mohl navstévovat.
Osetfovatel musi byt otevieny, dat pacientovi prostor pro spiritudlni potfeby, mit
schopnost porozuméni a snahu nevyhybat se spiritudlnim tématim. V opacném piipadé
muze u pacienta dojit k izkostnym staviim. Od oSetfovatele se neocekava, ze bude mit
odpovéd’ na vSechny otdzky, duilezitd je hlavné schopnost naslouchat (Baldwin et al.,
2011). Nekdy staci pouha ptitomnost spojend s vénovanim ¢asu a pozornosti pacientovi,

abychom ho podpotili a dodali mu pocit potiebnosti a ocenéni (Boog a Tester, 2008).
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V nékterych ptipadech je pro pacienta jednodussi svétit se oSetfovateli, ktery neni tak
blizkym ¢lovékem jako naptiklad ¢len rodiny. Nékterd témata tykajici se problematiky
spirituality vychdzeji z multikulturniho oSetfovatelstvi. OSetfovatel by mél mit
porozumeéni pro odlisnosti, ale je dilezité, aby nasel spravnou miru — nesmi byt prilis
ponofeny, ale ani naopak velmi vzdaleny (Baldwin et al., 2011). Pacienti potfebuji mit
pocit, ze po nich zlstane vzpominka a jejich vliv na rodinu bude pokracovat i nadale.
Nemoc je udalost, ktera zméni pacientovo vnimani sebe sama, otfese jeho virou
a hodnotovym systémem. S onemocnénim jsou samoziejmé spojené fyzické zmény,
které vyustuji pravé ve zmeénu nahledu na sebe sama, ale 1 na pfijeti od okolnich lidi.
V tomto sméru muze hrat roli kulturni vliv. Pro nékteré pacienty mize byt vzhled
dilezity i v terminalnim staddiu nemoci, jelikoZ jim to dopomahd ke zvySeni sebedtivéry
a sebelcty (napt. kosmetickd terapie zahrnujici manikuru, make-up apod.) (Boog
a Tester, 2008). Dale sem mizeme zahrnout i manikuru, pedikiru nebo holice
(Orphanet, 2017).

Baldwin et al. (2011) se zabyvaji socialnimi potiebami pacienti. Popisuji cenu
pobytu v hospicu jako vysokou kvili naro¢nosti péce, jez je specializovana, intenzivni,
individualni a méni se v zavislosti na druhu nemoci pacienta. Jeji soucasti je rovnéz
pomoc pii uspotradani zaleZitosti ohledné konce Zivota. A protoZze nemoc vzdy
predstavuje mensi, €1 vétsi financni zaté€z, vysoké ceny za pobyt v téchto zatizenich se
stavaji dal$i zavaznou komplikaci pro pacienty. Pacientiv strach z financni situace
muze pramenit z n¢kolika faktori, kterymi jsou niz$i pfijem na zakladé toho, Ze
nemocny nemuze pracovat, je zavisly na socidlni pomoci, uspory se postupné ztencuji
a pfipadné jsou nutné ptjcky. Mezi vylohy navic spadaji penize na oSetfovatelskou péci,
vybaveni (o¢ima ovladany pocitaé, toaletni kieslo, elektricky vozik, elektricka postel,
mocova lahev, hydraulickd ruka pro pfresun, mMixér na potraviny, tabulkové
komunikatory pro nonverbalni komunikaci atd.), specialni dieta, transport, piipadné
parkovani, 1éky a ndsledné 1 pohieb. Pfi progresi nemoci je ¢asto nevyhnutelné bud’
uplné prest¢hovani, nebo alesponn sest¢hovani do dolni ¢asti domu, kde bude
bezbariérovy pristup. Pokud se podaii pacientovi a jeho rodiné vyieSit finan¢ni

problémy, nastava tleva (Baldwin et al., 2011).
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Od pocatku onemocnéni je dilezité, aby byl pacient v kontaktu s rodinou a prateli,
aby tedy nedoslo k socidlni izolaci. Pokud ma pacient oblibené aktivity, které mu
poskytuji radost, mél by v nich pokracovat. Nékterym pacientim pomahd navazani
spojeni s jinymi nemocnymi, ziskdvaji tim podporu a porozuméni. Pro pacienty je
vhodné dodrzovat zdravy zivotni styl, konzumovat kvalitni stravu, pravidelné cvicit, ale
také prestat koufit. Diky elektronickym zafizenim mulze pacient i rozSifovat své

védomosti. Ani prevence syndromu vyhoteni nesmi byt opomijena (Alsa, 2017).
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2 Cile a vyzkumné otazky
2.1 Cil prace

Popsat holisticky ptistup k oSetfovatelské péci u pacientii s amyotrofickou lateralni

sklerozou.
2.2  Vyzkumné otazky

V souvislosti s timto cilem byly stanoveny dvé vyzkumné otazky:
— Vyzkumna otazka 1: Jakd je bio-psycho-socialni péfe o pacienta
s amyotrofickou laterdlni skler6zou?
— Vyzkumna otazka 2: Jaké bio-psycho-socialni potifeby maji pacienti

s amyotrofickou laterdlni skler6zou?
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3 Metodika

3.1 Pouzité metody

Empiricka ¢ast je zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu. Vyzkumné Setieni
probihalo pomoci techniky hloubkového rozhovoru, ktery byl veden s 5 informanty, a to
béhem mésice Cervence 2018. Informanti byli ujisténi o naprosté anonymité béhem
vyzkumu, stejné tak o tom, ze zjiSténé informace budou pouzity pouze za Ucelem
vypracovani této bakalaiské prace. Vsichni informanti byli dale seznameni s tématem
a cili empirické ¢asti prace.

Rozhovory byly zaméfeny na holistickou oSetfovatelskou péci u pacientti s ALS.
Byly rozdéleny do 2 hlavnich ¢asti, a sice na zakladni identifika¢ni idaje informanth
a vlastni rozhovor, ktery byl ¢lenén do 3 oblasti. Prvni oblast zjist'uje, jak probiha
osetfovatelska péce u pacienti s ALS. Druha oblast se zabyva potiebami pacientli
s ALS, fesi biologické, psycho-spiritualni i socialni potieby. Ukolem této oblasti bylo
upfesnit, jaké konkrétni potfeby maji pacienti s ALS a jakym zpisobem jsou
naplnovany. Treti oblast vyvozuje doporuceni pro praxi, kterd by méla vést ke
zkvalitnéni oSetfovatelské péce. Ke kazdé oblasti byly pfipraveny zakladni body pro
vedeni rozhovoru. V piipad€ potieby byly informantim poloZeny dopliujici otazky.
Podklad pro rozhovor je pfiloZen k praci jako pfiloha ¢. 1. Pfed zahajenim kazdého
rozhovoru se tazatel piedstavil, uvedl nazev prace, cile prace a detaily o vyzkumu.
Informanti byli dale upozornéni na moznost neodpovédét na kteroukoli z polozenych
otazek. Rozhovory byly uskutectiovany za ptitomnosti pouze informanta a tazatele, byly
nahravany na diktafon, poté pievedeny do pisemné formy. Zpracovani vysledki
probihalo pomoci metody otevieného kodovéani za pouziti techniky ,,tuzka-papir®.

Ptepisy rozhovorl byly uloZeny na CD, které je volnou piilohou této prace.
3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor je tvofen zdravotnickym personalem, konkrétné vSeobecnymi
sestrami, které se podilely nebo podili na oSetiovatelské péci u pacientd
s amyotrofickou lateralni skler6zou. Informanti byli osloveni pomoci socialnich siti, kde
se sdruzuji vSeobecné sestry. Déle byly osloveny sestry pracujici v agenturach domaci
péce nebo na neurologickém oddéleni, kde je zvySend pravdépodobnost spoluprace

S pacienty s ALS. Informanti byli vybrani na podklad¢ zamérného kriteridlniho vybéru.
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Byla stanovena dvé kritéria. Prvnim kritériem byla kvalifikace vSeobecné sestry
a druhym zkuSenost s péc¢i o pacienty s ALS a ochota podélit se o ni béhem rozhovoru.
Vzhledem Kk faktu, ze ALS je pomérn¢ vzacné onemocnéni, je pocet moznych
informant limitovan. Dal$im limitem byla stanovena kritéria. Velkou bariérou ze
strany sester byla podle nich naprosto minimalni zkusenost s pé¢i o tyto pacienty, proto
se mnohdy nechtély zacastnit tohoto vyzkumu. Ptestoze bylo osloveno velké mnozstvi

potencialnich informantd, jejich kone¢ny pocet piedstavuje 5 s ozna¢enim 11-15.
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4  Vysledky vyzkumného Setieni

4.1 Struktura vyzkumného souboru

Tabulka 1: Zakladni identifika¢ni udaje informantt

Informanti | Pohlavi Vek Vzdélani Délka praxe Pracovisté
11 Zena 47 let | Bakalafské 28 let Domaci péce
12 Zena 22 let | Bakalaiské 6 mésicl Doméci péce
13 Zena 27 let | Bakalaiské 4 roky Domaci péée
14 Zena 48 let | Bakalaiské 25 let Domaci péce
15 Zena 58 let | Magisterské 16 let Domaci péce

Zdroj: Vlastni zpracovani

Zéakladni identifikac¢ni tidaje informantt byly souhrnné zaznamenany do Tabulky 1.
Vsichni zacastnéni informanti byli Zenského pohlavi. Veék informantl se pohybuje
Vv rozmezi 22 az 58 let. Ctyfi z péti maji dosazené bakalaiské vzdélani, pouze jedina
informantka mé& magisterské vzdélani. Délka praxe informantek se velmi lisila, je
v rozmezi od pul roku az po 28 let. VSechny informantky se setkaly s pacientem s ALS
v ramci domaci péfe. U informantek I1 a IS5 se jednalo o pacienta a zaroven o c¢lena

jejich rodiny.
4.2  Kategorizace ziskanych dat

V této podkapitole jsou prezentovany vysledky vyzkumného Setieni, jez byly dale
rozdéleny na kategorie.
Struc¢ny prehled kategorii:
— Kategorie 1: Intervence se zaméfenim na télesnou stranku a biologické
potieby.
— Kategorie 2: Intervence se zaméfenim na psycho-socialni stranku a potieby
psycho-socio-spiritualni.

— Kategorie 3: Moznosti zlepSeni péce.
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Kategorie 1: Intervence se zaméfenim na télesnou stranku a biologické poti‘eby

Cilem této kategorie bylo jednak popsat kazdodenni oSetfovatelskou péci
vykonavanou ze strany sester zaméienou na télesné intervence, ale také zjistit, jaké
biologické potfeby maji pacienti s ALS. Zajimalo nas také, jak jsou tyto potieby
napliovany ze strany sester.

12 se zamysli nad rozdilem v péci mezi zdravotnickymi zafizenimi a domaci péci:
., Bohuzel jsem se s pacientem s ALS ve zdravotnickém zarizeni nikdy nesetkala, a proto
nevim, jak dobre jsou potreby téchto pacientii napliiovany. V domaci péci jsem
naplnovala vSechny potieby svého klienta.

Osetrovatelska pée zaméfena na télesnou stranku se hodné lisi podle aktualniho
stavu progresi nemoci. 11: ,, Mira dopomoci zdlezi na stadiu onemocnéni. “ V pocatcich
nemoci je nutna pouze lehka dopomoc, to se ale miZe velmi rychle zménit. Ohledné
kazdodenni oSetfovatelské péce vsechny informantky uvadéji soucinnost hlavné pii
sebepéti v ramci hygieny, vyzivy a pohybu (chiize, pasivni pohyb, rehabilitace)
z ditvodu Césteéné sobéstacnosti ¢i Uplné nesobéstacnosti. K témto ukonim pfipojili
jednotlivé informantky péci o vylucovani (13, 14, 15), pééi o pitny rezim (12), prevenci
dekubita (11, 13, 15), pé¢i o dychaci cesty (dechova cviceni, odsavani, vymeéna
tracheostomické kanyly) (I1, I5), nacvik dennich ¢innosti (11), prevenci bolesti (11, 12),
prevenci padid (I1), péci spojenou sudrZzenim kozni integrity (kanyly, katétry,
perkutanni endoskopicka gastrostomie (PEG), odbér krve) (14, 15), aplikaci 1éka (11, 14,
I5), pé¢i zaméfenou na kvalitu spanku (I1, 13) ¢i péci o lizko pacienta (15).

I3 specifikovala, jakou dopomoc pacient potiebuje v ramci sebepéce: ,, ... kompletni
hygienu, vycisténi zubii, ucesant, obléknuti, oholent. “ To jesté doplnila I5 o: ,, ...stFihdani
viasu a nehtii...“ K tématu vyprazdiovani stolice se I3 vyjadtila, ze: ,, ...bylo obtizné,
obvykle mél pacient zacpu.” 13 a 15 vypovédé€ly, ze problém s vyluCovanim moce
u pacienti nenastal, nebylo potfeba vyuzivat ani inkontinenéni pomucky. Dalsi
kapitolou je péce o dychaci cesty. I1, 12, 13 1 14 peCovaly o pacienty bez umélé plicni
ventilace, IS pecuje o pacienta, ktery: ,,...je na plné rizené plicni ventilaci...“ Také
popsala strach s timto spojeny: ,, Nékteri pacienti se obdvaji zZivota na ventildatoru, ale
ono to jde. ...i na ventilatoru je mozné doma po desetileti smyslupiné zit. “ Informantky
11, 13 a IS5 vypovédély, ze dulezitd je prevence dekubith. I3 zminila: ,,...potreba
neporusené kozni integrity byla naplnéna bez problémii... “ 15 uvedla: ,, Nas pacient je

zcela nehybny jiz 16 let a nemd ani prolezeniny ani plinky.” 11 zmiiluje 1 péci
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zamétenou na prevenci padid v podobné pouzivani zabran a dopomoci pii chizi.
Informantky 11, 13 uvedly spanek jako Casto narusenou potiebu pacientt s ALS.
11: ,,Spdnek je narusen z duvodu neefektivniho dychani.“ 13. ,, ...a nemoznosti
samovolného pohybu.

V oblasti vyzivy méli informantky 12 a I3 jednotny ndzor ve smyslu, ze se zptisob
a konzistence vyzivy odviji dle stavu pacienta. 12 uvedla: ,,...vyzZiva se dost rapidne
ménila behem pil roku, béehem kter¢ho jsem o ného pecovala, ale porad byl schopen
rozmélnit mekkou potravu sam usty, lepsi bylo ale podavat jogurty. 11 téma vyzivy
doplnila: ,, V' konecném stadiu je v ramci vyzivy vhodné zavést PEG pro dostatecnou
vyzivu a prevenci aspirace.” ZkuSenost spéi o PEG u pacienta s ALS mély
informantky 11, 14 a 15. 13 zminila i Gbytek chuti k jidlu a stim souvisejici ztratu
hmotnosti: ,, Ubytek vahy byl markantni... Myslim si, Ze to bylo vice nez 15 kg.*
Informantky 13 a I5 shodné uvadéji, ze jejich pacienti zazivali problémy se zvySenym
slinénim. IS5 pfipojila komentéi: ,, Doporucuji také podavat vetsi mnozstvi tekutin,
protozZe pacientum obvykle vytéka vétsi mnozZstvi slin z ust.” Na pitny rezim neméli
pacienti zadné zvlastni pozadavky dle odpovédi informantek. 12: , K piti cokoliv co
chtel, pil s dopomoci brckem.

Dalsi yjmenovanou potfebou byla potieba byt bez bolesti, tuto potfebu informantka
I1 tesi pomoci analgetik: ,, Pokud md pacient bolesti, samoziejmé podavame analgetika
dle ordinace lékare.” 12 zdUraziiuje intervence zaméfené na prevenci bolesti: ,,...je
dulezité myslet na to, Ze je u pacienta zachovan hapticky systém a je vhodné mu davat
podnéty, které tak mohou pozitivné ovlivnit jeho naladu, naopak negativné pacienta
ovliviiuje neohrabané a hrubé jednani, které mu zpiisobuje velkou bolest.” 13 a 15
pecovaly o pacienty, ktefi problémy s bolesti nezazivali. 15: ,,...léky na bolest jsou
potieba pouze vyjimecne.

K potiebé télesného pohybu se informantka 12 vyjadiila takto: ,, ...je velmi vhodné
S témito pacienty pasivné cvicit, coz udrzi v lepsim stavu jejich svaly, které jinak
atrofuji... “ Mysli si také spole¢né s 13, ze by za pacientem mél dochézet rehabilitacni
pracovnik alespoil 1x denné. V ramci pohybu I3 dopomahala: ,, ...p7i presunu z luzka na
vozik, z voziku na gramofon, pri pohybu s vozikem nebo jsem rovnala pacienta ve voziku

I3

hlavné hlavu a ruce.

33



Kategorie 2: Intervence se zaméfenim na psycho-socidlni strinku a potieby

psycho-socio-spiritualni

Zamérem této kategorie bylo zjistit, jaké oSetfovatelské intervence zaméfené na
stranku psycho-socidlni vykonavaji sestry u pacientii s ALS. Dale jsme chtéli ziskat
informace o psycho-socio-spiritualnich potiebach pacientd s ALS a také o tom, jak jsou
tyto potfeby napliiovany ze strany sester.

Na tuto otazku nebylo pro informantky UpIné jednoduché odpovédét. 11 uvedla:
., Zde nevim jak odpovédét, jako dcera pacientky a zdroven zdravotni sestra jsem
vnimala mnoho veéci jinak... “ 12 si mysli, ze: ,, ...ALS ma velky negativni psychosocialni
dopad na pacienta, ale hlavné jeho rodinu a okoli.** Dale také uvedla dulezitou véc:
., Psycho-spiritualni potieby jsou individualni...” 15 dodava: , U pacienta s ALS nejde
14 uvedla jako dilezitou soucast psycho-socidlni péce psychoterapeuticky rozhovor
S pacientem, uspokojovani potieby zachovani distojnosti a respektovani.

Informantky 11 a 12 vidi jako piekazku pro oSetiovatelskou péci zaméfenou na
psycho-socialni stranku nedostatek casu. I1: ,,Sestry by mély mit s témito pacienty
trpélivost a nespéchat na né jak pri komunikaci, tak i pri ostatnich ukonech.

Soucasti psycho-socialni péCe by podle 12 mélo byt naslouchani: ,, Zdravotnicky
persondl by mél... nechat priichod emocim a vzdy vyslechnout strach a pochyby jak
pacienta, tak i jeho nejblizsich. Pokud mé pacient psychické problémy, je vhodné
informovat lékate (14).

Informantka 12 zminila dileZitost potieby byt informovan, podle ni: ,, Zdravotnicky
personal by mél pacientovi poskytnout o nemoci vsechny dostupné informace...",
k tomu dodala I4, Ze by se m¢lo jednat o pravdivé informace. Dostatek informaci musi
mit nejenom pacient, ale také oSetfujici personal (I5). 12 pokracovala: ,, Informace
miizeme pacientovi podavat, jak jsme zvykli, protoze pacient nema touto nemoci
ovlivnéné mysleni a vnimani okoli. “ Stejné tak nezbytné je poskytnout informace rodiné
pacienta (12) a také ji edukovat (I4). Podle 15 by mél mit pacient informace o tom
. --jak ziskat potrebné pomiicky, financni podporu, pomoc profesionalnich sester,
S jakymi problemy uz si lékari poradi a co bude potieba snaset trvale.“ 13 dodava, ze
I sam pacient aktivné ziskaval nové informace, vyuzival moznost byt na internetu
a vyhledaval si informace o nemoci, moznostech 1é€by a péce. 14 uzavira toto téma

S nazorem, Ze nemocni jsou informovani, védi, co ptijde, pfestoze to neni optimistické.
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Zakladni potfebou uvedenou u vSech informantek byla komunikace. 15 uvedla:
,, Komunikace je nutna uz proto, aby pacient mohl vyjadrit své potreby.” 12 tekla
0 komunikaci mezi pacientem a sestrami, ze: ,, ...pacientovi zvedne ndaladu a nebude si
pripadat odstrceny“ a také by bylo dobré: ,,...komunikovat co nejvice, aby se lépe
poznali a mohli pozdéji lépe odhadnout situaci...” V souvislosti s tim 12 upozornila:
,, Potreba komunikace miize byt napliovina pomérné snadno, dokud pacient nemd
ochrnuté hlasivkové svaly, pozdeji je treba vymyslet jinou formu komunikace, nebo
poridit pomerne drahé pocitace, které odstrani komunikacni bariéru.” Zpusoby
komunikace se odviji dle aktudlniho stavu a moznosti pacienta. 12: ,,Je dobré naucit se
komunikovat mimikou tvare, napriklad mrkanim uz v okamzZiku, kdy jesté pacient dokadze
mluvit, aby mu to pozdéji nedeélalo velké potize. “ 12, 13 a I5 uvadéji, ze velkou pomoci
V této oblasti je pocitac s pfipojenim k internetu, konkrétné specialni pocitac, ktery
snima pohyb pacientovy rohovky (I2). Dalsi zpisoby komunikace predstavuji tabulky
S pismeny, kdy pacient mrkne na nabizené pismeno (I3, I5), nebo cCiselny seznam
pottebnych ukoni (I5). Druhou jmenovanou tabulku si sdm pacient pfedem piipravil.
Jedna se o seznam nejzakladngjsich potieb a kazdy ukon je oznaden ¢islem. I5: ,, Pak
miize sestra pouze vyjmenovavat cisla a pacient napriklad mrknutim da pokyn, ze tento
ukon potrebuje. Napriklad cislo 5 znamena: Je mi horko, prosim, odkryjte mi ruce.
Nebo cislo 6: Mam Zzizen, cislo 10: Potiebuji odsdt nos a podobné.

Informantka I1 ma pozitivni zkuSenost se zapojenim rodinnych ptisluSnika: ,,Je
vhodné, aby byl pacient co nejvice S rodinou a svymi blizkymi.* S tim souhlasi 12:
,, DitleZité je také umoznit co nejcastéjsi navstévy rodiny a prdatel ¢i propustky domii na
vikendy...“ Pro pacienty je dulezitd potreba laskyplnych a kvalitnich vztaht v rodiné
i mimo ni (13, 14, 15). 13 se zaméfila na zménu roli u pacienta: ,, Pacient byl viditelné
zklamany, Ze nemuize vykonavat roli manzela a otce.* ,, Asi nejhorsi formou utrpeni je
osamocenost,* dodala 15. Podle nazoru 13: ,, ...k socidlni izolaci nedochdzelo “, protoze
pacienta navstévovali pratelé a kolegové z prace, ucCastnil se spolecenskych akei, hojné
komunikoval pomoci pocitace a udrzoval dobré vztahy v ramci rodiny.

Co se tyce potieb duchovnich, vétSina informantt (I1, 12, I3, 14) se s nimi
nesetkala, pacienti neméli zadné poZadavky ohledné viry. V ptipad€ 15 byl pacient
nabozensky zalozeny a sestra napliovala jeho konkrétni duchovni potieby, které
u n¢j nastaly. Tuto zkuSenost rozvedla: ,, Obdobi tezké nemoci je vynikajici prilezitosti

dobre se pripravit na to, co bude potom... Duchovni doprovazeni pro pacienta, pecujici
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i blizké je velmi vhodné. Hlubsi poznani moznosti, které se nabizeji v duchovni oblasti,
mohou byt pro pacienta s ALS velmi osvobozujict. *

Nejcastéjsi odpovedi byly strach z budoucnosti, strach z umirani a smrti, strach
ze samoty. 12 vyzdvihuje ,, ...pocit bezpeci a jistoty je u tohoto onemocnéni podle mého
nazoru stezejni, protoze pacient je zvlaste V pozdéjsich stadiich nemoci plné
nesobéstacny‘“ a doporucuje: ,,...pacientiim by bylo lépe, kdyby se mohli dostatecné
vypovidat ze svych obav a netrpéli by uzkosti a strachem tolik jako dnes.” 13 také
zaznamenala strach u svého pacienta: ,, Strach z toho, co se bude dit dal, mél asi kazdy
den.”

Dalsi kapitolu predstavuji potieby spojené s koncem zivota. Informantky 13 a 15
uvedly, ze se na to jejich pacienti piipravovali. 13: ,, Mél pripraveny dopis na
rozloucenou pro svoji rodinu.“ 5. ,, ...muiZe napsat svym détem, co by jim chtél Fict,
az jim bude 10, 20... a on uz tu nebude... “ Doplnéni od 12: ,, Urcité je lepsi, kdyz takovy
pacient ziistane se svou rodinou, ktera mu zajisti v ramci moznosti spokojeny a klidny
odchod z tohoto svéta, bez zbytecného smutku a utrpeni, kterého jsem byla bohuzel
mnohokrat svédkem v nemocnicich a domovech diichodcii. “

Informantky uvadeéji, ze v ramci seberealizace je vhodné pacienta zapojit do aktivit,
které by ho bavily a jez by mohl vykonévat nejlépe bez dopomoci. Mezi takové aktivity
patii psani blogli o politice a riznych aktudlnich tématech (I2), ucast na spolecenskych
akcich (napf. charitativni koncert), sledovani televize, nakupovani online, vedeni
internetové stranky o zkuSenostech s ALS (I13), sestavovani vlastniho rodokmenu, psani
dopist pratelim, vypisovani vlastnich zkusenosti a jejich predavani dal$im pacientim
s ALS nebo pecujicim osobam, prace na pocitaci a pies internet (napf. se Spravou
socialniho zabezpeceni €i 1ékafem) nebo pieklad knih (I5). Vypoveéd 12 potvrdila, Ze
ALS nema vliv na intelekt pacienta, a proto je velmi vhodné ho aktivizovat naptiklad
vyse zminénymi ¢innostmi: ,, ...byl jeden z nejinteligentnéjsich lidi, které znam, a hodné
mé toho naucil. “ Jak uvedla 15: ,, Pacient s ALS ma sice nemohouci télo, ale ziistdvad
velika hodnota jeho osobnosti a obvykle take zdravy rozum a funkcni pamet. Tim je
potieba se zabyvat a nalézt zpiisob, jak pomoci ke smysluplnému uplatnéni prave téchto

kvalit.
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Kategorie 3: MoZnosti zlepSeni péce

Treti kategorie odhaluje nedostatky oSetfovatelské péce u pacientd s ALS.
Informantky mohly vyjadfit svoji osobni zkusenost nebo se podélit o obecny nazor. Na
zéklad¢ informaci z této kategorie mohou byt vytvoiena doporuceni pro praxi.

Informantky 11 a I3 jsou si jisté, ze sestram chybi odborné znalosti a zkuSenosti
S oSetfovatelskou péci. Sama informantka 12 ptiznala: ,,S ALS jsem se setkala pouze
U jednoho klienta... “ To jesté doplnila: ,,Ja jsem celkové moc o ALS nevédéla ... jen co
mi Fekl pacient.“ Poté pokracovala obecné k tématu ALS: ,,...aspon se o tom lidi vic
dozvi a zacne se treba néco vic delat.” 11 peCovala o pacientku (svoji matku)
v domacim prostiedi, kdyz byla pozdéji nutna hospitalizace, zjistila, Ze ,, Sestry, které
0 mamku v zdvéru pecovaly, S timto onemocnénim nemély zkuSenost“. 13 vypovédéla:
., Podle mé chybi tak néjak vseobecné povédomi o této nemoci i mezi zdravotniky. *

I1 se domniva, ze by bylo vhodné zapracovat na zlepSeni komunikace jak
s pacientem, tak s rodinou. K tomuto se piipojuje 15: ,, ...dobrou komunikaci lze vyresit
mnoho obtizi... “ 11 a 12 se shoduji v nedostatku Casu ze strany sester na péci u pacientli
s ALS. 12 uvedla: ,, ...myslim, Ze na tohle ale sestram na oddéleni v CR bohuzel nezbyva
cas ... “ nebo také , Sestry nemaji na pacienty cas, protoze jich neni dostatek a z toho
vyplyvaji i mezery zejména v psychosocialni péci. *

14 spatfuje problém v podstaté¢ samotné nemoci, vtom, ze je nevylécitelna,
postupuje a nelze dalSim fazim pfedchazet. Pfi rozhovoru s IS zaznélo, jaké kvality by
méla mit sestra peCujici o pacienta s ALS. M¢la by zvladat kompletni péci, ktera neni
jednoduchd, méla by mit zékladni pocitaCovou gramotnost, aby mohla pomadhat
pacientovi v pfipadé nesnazi, a mé¢la by byt svédomita a pohotova (napiiklad v prevenci
dekubittt). Déle dodava: ,, Zdravotni sestry by mély rodiné odlehcit v péci, ale nemély by

rusit nebo dokonce suplovat intimni rodinné vztahy. *
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5 Diskuze

Prestoze je amyotroficka laterdlni skler6za velmi vzacné onemocnéni, patii mezi
nejCastéji se vyskytujici zastupce onemocnéni motoneuronu (Baumgartner, 2016).
Naro¢nost péce o pacienty s ALS se zvySuje umérné k rozvoji nemoci. Pacienti maji
problémy narusujici potfeby ve vSech oblastech. Z toho vyplyva, ze je bezpodminecné
nutné zapojit holisticky piistup k oSetfovatelské péci.

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo popsani holistického pfistupu
k oSetfovatelské péci u pacientti s amyotrofickou lateralni skler6zou. Z tohoto divodu
byly v empirické casti stanoveny dvé vyzkumné otazky. Prvni z nich byla nasledujici:
Jaka je bio-psycho-socidlni péce o pacienta s amyotrofickou laterdlni sklerozou? Na
zaklad¢ vysledkii rozhovorti jsme zjistili, Ze nazory sester na to, jak méa vypadat
oSetfovatelska péce u pacientli s ALS, se shoduji. Trachtova et al. (2013) definuji jako
zaklad nezavislosti pohyblivost. Pro pacienty s ALS pfedstavuje pohyblivost problém
od samého poc¢atku nemoci, tim pddem nemizou byt zcela nezédvisli. Informanti uvedli,
ze zékladem péce je dopomoc pii sebepéci v ramci bé€Znych dennich Cinnosti. To
potvrzuje i Orphanet (2017), kde zminuji, Ze uz od po¢atku nemoci je vétsinou poticba
dopomoci pii vstavani, oblékani, umyvani, jidle apod. I1 uvedla, Ze pokud to jde, pak je
vhodné s pacientem provadét nacvik téchto béznych Cinnosti. Stejné tak 14 se snazila
udrzet pacienta co nejdéle alespon Castecné sobéstacného. Rovnéz Trachtova et al.
(2013) uvadeji, Ze by sestry mély podporovat co mozna nejdéle pacientovu nezéavislost.

V disledku postupujicich problémti s pohyblivosti dochazi u pacientd s ALS
K imobilité, jez ovliviuje vSechny organové soustavy. Kardiovaskularni systém
ochabuje, protoze neplni dostatecné své funkce. U respira¢niho systému je zménéna
ventilace, pohyby hrudniku jsou omezeny, protoze nepohyblivy nemocny nemtize kvili
svalové atrofii vykondvat hluboké vdechy. Disledkem je mélké a povrchni dychani,
které snizuje vitalni kapacitu plic. SniZzena aktivita a gravitace ma svij vliv na sekreci
a odstraniovani hlenu. Nedostatetna ventilace, stagnace hlenu a zmény regionalniho
pratoku krve mohou vést k hypostatické pneumonii nebo plicni atelektdze (Trachtova et
al., 2013), které znamenaji pravé u pacientli s ALS velké riziko. Tyto poznatky shodné
potvrzuji I1 a IS5, obé zdlraziiuji nutnost péce o dychaci cesty, provadéni dechovych
cvieni, jez mohou pomoci k udrzeni vitdlni kapacity plic, hlub§im vdechim
a odstranéni hlenu. Imobilitou pacienta je postizeny 1 metabolicky a vyzivovy systém.

U pacientli se snizuje bazalni metabolismus a soucasné se snizuji energetické naroky na
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organismus, déale se snizuje motilita gastrointestinalniho traktu a sekrece zlaz traviciho
traktu. U imobilnich pacientli nastava proto riziko anorexie, takze je dilezité, aby sestra
kontrolovala jejich vyzivu. S motilitou se snizuje i1 peristaltika stfev a ochabuji svaly
pouzivané pii defekaci. Psychické faktory, jako jsou ztrata soukromi nebo zavislost na
jinych lidech pfi vyprazdiovani, vedou k potlacovani nutkdni na stolici, mohou oslabit
defekacni reflex a zptisobovat problémy s vyprazdinovanim pacienta (Trachtova et al.,
2013). Tuto skutecnost popsala 13, ktera uvedla, Ze pacient m¢l Casto obstipaci. Dalsi
problém predstavuje kozni systém, u néhoz dochazi ke snizeni kozniho turgoru, tim
mohou vznikat dekubity. Vlivem imobility se méni také mocovy systém. Postupem casu
muze dojit ke snizeni mnozstvi vylu¢ované moce a zvySeni jeji koncentrace. Stagnujici
mo¢ se mize stdit mistem vhodnym pro vznik infekce (Trachtova et al., 2013).
Se snizenym vylu¢ovanim se ale informanti v praxi nesetkali. Imobilita ma vliv i na
psychosocialni stav pacienta, protoze souvisi se ztratou nezavislosti, jez mize vyustit
V depresivné-anxiozni syndrom (Trachtova et al., 2013). O psychickych problémech
pacientli hovotila 14, kterd doporucila informovat o nich 1ékate, aby bylo mozné danou
situaci co nejdiive zacit feSit. Informantky si mysli, Ze jejich pacienti netrpéli
osamélosti, coz pfispélo k jejich psychickému blahu. Podle Trachtové et al. (2013)
muze byt socialni izolace a opusténost ¢lovéka pii¢inou vzniku negativnich emoci, jako
jsou strach, uzkost, hnév nebo hostilita.

Zajimavym faktem je, Ze Zadny z informantd nezminil nutnost dbat na zvySeny
hygienicky rezim a prevenci infekci, a to ani ve spojitosti s péci o PEG, umélou plicni
ventilaci ¢i zavedenou kanylu. Pfitom u pacientti s ALS jde o kliCovy problém, vzdyt’
nejcastéj$i pficinou umrti je interkurentni onemocnéni. Dle Orphanetu (2017) je
opravdu nutné dbat na dodrZovani pfisnych hygienickych pravidel pii péci o pacienty
s ALS. Pokud existuje podezieni na bakterialni superinfekci, podavaji se antibiotika.
Ockovani proti chiipce je nezbytné jako prevence respira¢nich problému a ockovani
proti pneumokokiim muiZze zabranit riziku bakteridlni infekce.

Zdravotnicky persondl by mél k pacientovi pfistupovat sempatii, respektem,
vroucnosti, pé¢i, upfimnosti, soucitem, ale nikoliv sentimentem (Andersen et al., 2012).
To také potvrzuje vyrok 14, kterd je presvédCena, Ze je nutné za vSech okolnosti
zachovéavat diistojnost pacienta a jednat s nim s respektem.

Buzgova (2015) uvadi tfi pojmy, které definuji hospicovou péci, a to kvalita Zivota,
zvladani bolesti a symptoml a psychosocidlni péce. Jsou to ovSem také pojmy

vztahujici se k péci o pacienty s ALS. Z odpovédi informantl vyplyva, ze prave tyto tii
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pojmy se snazili v praxi uplatnit. Usilovali o to, aby se co nejdéle zachovala kvalita
Zivota pacienta, udrzovali ji tim, Ze s nim jednali taktn¢€, ohledupln¢, motivovali ho
k intelektualnim ¢innostem, u kterych se mohli realizovat bez vétsi dopomoci, pokouseli
se uspokojovat co nejvice jejich potieb atd. Zvladani bolesti se u nékterych pacienti
dalo ptedejit jiz samotnou jeji prevenci (I1, I2), u jinych pacientli se problémy s bolesti
feSily pouze vyjimecné (I5). Co se tykd zvladani symptomil, tomuto tématu se
V podstaté vénuje cela oSetiovatelska péce o pacienty s ALS. Vzhledem k tomu, Ze se
jedna o nemoc nevylécitelnou, 1écba i péCe je zaméiena pravé na symptomy. Dulezita
a v mnoha smérech u¢innd je psychosocialni péce, ktera je podle vyjadieni informantt
ziejm¢ v praxi uplatiiovana velmi dobie. 14 zminila také jednu jeji formu, jiz je
psychoterapeuticky rozhovor. Lze ho definovat jako zamérny a organizovany dialog,
ktery je mozné navazat pii kazdém vykonu ¢i pfi kazdém individudlnim jednéni.
Takovyto dialog ma jednotlivé faze a existuji i rizné jeho typy. Ale rozhovor mezi
pacientem a sestrou piedstavuje jednu z nejdulezitéjSich casti kvalitni oSetfovatelské
péce. Pacienti jsou ale denné svédky i mnoha rozhovori mezi personalem nemocniénich
a lékaiskych zatizeni a i znich si vytvafeji obrazek o kvalité poskytované péce
a o zafizeni obecnd (Cadilova, 2010). A i takové rozhovory mezi sestrami &i lékaii,
Z nichz je citit empatie a optimismus, vstficnost a ochota ma na pacienty lécebny vliv.
Terapeuticky rozhovor lze ale hlavné vnimat jako typ dialogu, kde dostava pacient
nejvice prostoru k vyjadieni svych myslenek a nazord. Hlavni roli ale v tomto
rozhovoru hraji pocity pacienta, jeho strach, uzkost, smutek, zklamani, vztek, tisen, ale
také radost, potéSeni, nadé€je, o¢ekavani, tajna ptani .... U sestry je pii tomto rozhovoru
dilezité jsou terapeutické rozhovory u nevylé€itelnych pacientli. V takovych piipadech
je nezbytné nutné si pro pacienta vyhradit dostatek ¢asu. Terapeuticky rozhovor by
kromé& vSech standardnich ukold mél v neposledni fadé mit ifunkci motivacni
(Cadilova, 2010). Dle mého nazoru je pravé rozhovor prostiedkem, jak nejlépe navodit
diveéru mezi sestrou a pacientem, ale soucasn¢ ucinnou motivaci, jez je pravé pro
pacienty s ALS stézejnim faktorem vzhledem k charakteristice jejich nemoci.

12 se zamyslela nad rozdilem v péci o pacienty s ALS, jez je poskytovdna
zdravotnickym zafizenim a domaci péc¢i. Podle nazoru Olivera et al. (2014) je péce
o0 pacienty s ALS jiz od stanoveni diagnézy v podstaté paliativni. Strategie rozvoje
paliativni péce v CR v letech 20112015 zveiejnila onemocnéni, ktera ve svém pribéhu

vyzaduji specializovanou paliativni péci. Tykalo se to také nervovych onemocnéni,
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konkrétn¢ syndromu demence, ALS a roztrousené sklerézy. Buzgova (2015)
v souvislosti s nemocniéni paliativni pééi uvedla, 7e ve vétsingé nemocnic v CR tato
specializovana paliativni péce chybi. Zdravotnici se ale mohou snazit o tzv. paliativni
pristup v péci, ktery obnasi otevieny postoj ke smrti a umirani, spolupraci s pacientem
arodinou a zaroven respektovani pfani pacienta ohledné 1écby a péce. Tento druh péce
vyzaduje, aby zdravotnici travili s pacientem a jeho rodinou co nejvice casu a byli jim
k dispozici. Vzhledem k tomu, ze 12 také uvedla, ze si mysli, Ze pokud ,, Sestry nemaji
na pacienty cas, protoze jich neni dostatek a z toho vyphvaji i mezery... ", potom by
opravdu paliativni nemocni¢ni péce nebyla pro pacienty vhodnéjsi nez pée domaci.
Velkou vyhodou domaéci péce je fakt, Ze probiha v divérné zndmém socidlnim prostredi
pacienta. Pacient a jeho blizci jsou aktivné zapojeni do rozhodovani a podili se na
poskytovani péce rozhodné vice nez ve zdravotnickém zafizeni. V domdacim prostiedi je
zajisténa pritomnost blizkych osob, pacient mize mit kolem sebe oblibené osobni
predméty a domaci zvitata, obklopuje ho klidna a pfijemna atmosféra. V tomto piipadé
je také pln€ zachovéna jeho dastojnost a soukromi (Dragomireckd et al., 2015), coz
muze piispét k udrZeni kvality zivota pacienta co nejdéle a zaroveit mohou tyto prvky
napliovat holisticky ptistup.

Buzgova (2015) tvrdi, Ze zejména pro obdobi konce Zivota, potazmo paliativni
péci, je podstatny komplexni holisticky pfistup s propojenim biologickych,
psychosocidlnich a spiritudlnich potfeb. Na zéklad¢ literaturou popsané péce a z jejiho
srovnani s vysledky vyzkumné ¢asti prace vyplyva, ze péfe poskytovand informanty
vramci domaci péce odpovidd zapojeni celostniho pfistupu k oSetfovatelské péci
0 pacienty s ALS.

Druhd vyzkumna otazka zné€la: Jaké bio-psycho-socidlni potieby maji pacienti
S amyotrofickou laterdalni sklerozou? Z vysledkli vyzkumu vyplynulo, Ze se potieby
pacientll velmi méni na zakladé progrese onemocnéni, a to zvlasté potieby biologické.
Potieby psycho-socio-spiritualni jsou u kazdého pacienta individualni, podle toho se
také odviji jejich uspokojovani ze strany sester. O individualnich potiebach hovofila 12.
S timto souhlasi Trachtovd et al. (2013), ktefi hovoii o ¢loveéku jako individualité
s jedinecnymi vlastnostmi, postoji, ndzory a pottebami.

Zakladni potiebou je potieba dychani. Sestra by méla sledovat, zda u pacienta
nedochazi k dusnosti, méla by zajistit volné dychaci cesty, odsavani, podavéani kysliku
nebo ovlivnit dychani prostfednictvim prace s pacientovou psychikou (Havlova, 2014).

V piipadé potieby se u pacienta mize zahajit umélad plicni ventilace (UPV), jak to
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vypovedéla IS. ,, UPV je metoda nahradné zajistujici nedostatecné nebo zcela vymizelé
spontanni dychani. Nejcasteji ma rdaz opakovanych cyklit vdechit a vydechii, kdy vdech
je zabezpecen aktivni insuflaci smesi vzduchu do dychacich cest a vydech je pak
pasivni“ (Lenochova a Kulova, 2009). U pacienta s UPV by méla sestra kontinualné
monitorovat a zaznamenavat zejména zéakladni zivotni funkce (krevni tlak, puls, zmény
na EKG, saturaci kysliku atd.) (Kapounova, 2007). I5 uvedla, Ze v souvislosti s péci
0 dychaci cesty bylo nutné provadét vyménu tracheostomické kanyly. Péci
0 tracheostomickou kanylu popisuje Kapounova (2007) slovy, Zze by méla vyména
probihat dle zvyklosti odd¢€leni. VétSinou se prvni vyména provede za 5—7 dni, dalsi
vymény potom za 7-10 dni. OSetfovatelskd péce by méla byt zaméfena na diuslednou
hygienu dutiny ustni, pokud tomu tak neni, miize nastat Spatné hojeni operacni rany
nebo hrozi mikroaspirace. Soucasti péce je také kontrola tlaku v obturaéni manzeté
a jeji ptipadné dofouknuti (Kapounova, 2007). Sestra by méla dbat na prevenci infekce
dychacich cest zvlasté u pacienti s ALS.

U pacientii s ALS je velmi diilezitd potieba dopliiovat vyzivu a tekutiny. Ukolem
sestry je sledovat, zda pacient nema hlad ¢i zizen, kontrolovat faktory ovlivitujici tyto
potieby, jako jsou napiiklad psychicky stav nebo fyziologické problémy (polykani).
Sestra by méla sledovat pacientovo BMI, aby nedochazelo k podvyzivé. Zptsob
podavani a forma stravy se odviji dle stavu pacienta, v pfipad¢ potfeby muze dojit
k zavedeni PEGu (Havlova, 2014). To znamena, zZe se zavede set ,, pro vyzivu primo do
zaludku pres brisni sténu pomoci endoskopického pristroje (gastroskopu). Gastrostomie
je tenkd sonda, jejiz jeden otvor usti na kuzi bricha a druhy v Zaludku. Do kandlku, ktery
je dlouhy 2-3 cm (zalezi na tloustce podkozniho tuku), je zaveden specidlni set se
sondou, kterd slouzi k podavani stravy a zabranuje jejimu uniku mimo Zaludek*
(Lenochova a Kulova, 2009). PEG slouzi k zajisténi enteralni vyzivy, pokud neni
mozné ji podavat per os, a za predpokladu, zZe nutnost tohoto druhu vyzivy bude delsi
nez 6 tydnd. NejcastéjSimi diivody zavedeni jsou onkologické ¢i neurologické indikace,
kdy ma pacient poruchu nebo uplnou neschopnost polykani. Vyhodou zavedeni PEGu
je prevence aspirace, coz uvedla i I1, nebo naptiklad prevence vzniku poskozeni kozni
integrity. Enteralni vyZziva byva nasazena aZz po uplynuti 24 hodin od zavedeni PEGu.
Dilezita je hygiena rukou pfed oSetfovanim vstupu a po ném. 48 hodin po zavedeni
stomie se vstup oSetfuje jako chirurgickd rdna. Pfi kazdém pouziti by méla sestra
zkontrolovat stav a pozici sondy, stejné tak by méla sondu proplachnout pied aplikaci

apo ni vodou. Infekéni komplikace se nemusi viibec objevit pii spravném zplsobu
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osetfovani (Bartinék et al., 2016). Dale muze byt u pacientli zvySena salivace, coz
uvedly 13 a I5. Je vhodné doplnovat tekutiny, aby nedochazelo k dehydrataci pacienta.
S tim souvisi potieba vyprazdiovani stolice a vyluCovani moce (Havlova, 2014). Jak
uvedly informantky I3 a I5, pacienti m¢li zachovanou funkci moc¢ového a vylu¢ovaciho
ustroji, svérace jim fungovali, takze nebylo zapotiebi vyuzivat inkontinen¢nich
pomucek. I3 1 IS popisovaly jako problém obstipaci, ta miize vzniknout kvili
nevyvazené vyzivé, nedostatku tekutin, nedostatecné intimité, nepravidelnému
vyprazdiovani ¢i snizenému pohybu (snizené motilité¢ stfev). Setra by méla dbat na
prevenci infekce mocového ustroji (Havlova, 2014).

Dulezitou pottebou je potieba télesného pohybu a cviceni. OvSem jak dalece muze
byt naplnéna, zavisi na stupni progrese nemoci. Potieba cviceni je velmi dilezita i dle
nazoru 12 a I3. Shodné Trachtova et al. (2013) uvadgji, Ze télesna aktivita uvoliuje
dusevni napéti, zlepSuje spanek, prispiva k udrzeni ¢i ristu svalové sily, snizuje ¢i
odstraniuje bolesti pohybového aparatu, zlepSuje prokrveni klze, zlepSuje plicni
ventilaci a podporuje ¢innost srdce. Sestry by nemély opomijet prevenci padi u téchto
pacientt, zvlasté v po€atecnich fazich onemocnéni, kdy pacient zvlada chizi, ale svaly
jsou oslabené, jak uvedla I1. Pokud je pacient ve fazi, kdy je veSkery jeho pohyb pouze
pasivni, nastavaji rizika spojend s imobilizaci pacienta, jako je naptiklad riziko vzniku
dekubitl. O tom hovoii I1, I3 a IS, kterym se dafi diky diisledné prevenci zamezit jejich
vzniku.

Vsechny informantky hovotily o potfebé hygieny. Podle konkrétni potieby
pacienta mize byt vhodna dopomoc pfi hygiené téla, vlast, neht ¢i dutiny ustni. Pfi
hygien¢ je vhodné zkontrolovat stav kiize, zda nedoslo k poSkozeni (Havlova, 2014).

Informantky I1 a I3 zminily potfebu spanku. S nim je spojend i potieba pohody
a odpo€inku, na niz mize mit vliv psychicky stav pacienta, problémy s dychanim,
uprava lizka ¢i poloha. Dle Orphanetu (2017) se u pacientd s ALS muzeme setkat
s patologickou Unavou oznaCovanou jako tzv. fatigue. Tu vSak b&hem rozhovoru
neuvedl Z4dny z informantt. Kvili fatigue mlZe nastat situace, kdy bude pacient
vyzadovat nezbytny odpocinek nebo omezeni nékterych aktivit, coz miize negativné
ovlivitovat rodinny zivot (naptiklad pfi cestovani) (Orphanet, 2017).

Zasadni pottebou u pacientii s ALS je také potieba byt bez bolesti, kterd ptispiva
k télesné pohod¢. Jak uvedly 11 a 12, je tieba neopomijet prevenci bolesti. Sestra by

mela pribézné monitorovat, zda pacient nepocituje bolest, a v€as tuto potfebu fesit.
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Sestra by si m¢la byt védoma toho, Zze vnimani bolesti je subjektivni a kazdy pacient na
ni miiZze reagovat jinak (Havlova, 2014).

Diilezitou oblast pfedstavuji potieby psychosocialni, jako jsou potieby jistoty
a bezpedi, komunikace, lasky a sounaleZitosti nebo seberealizace. Zadny z informantt
neuvedl potiebu nadéje (Havlova, 2014), coz bezpochyby souvisi s neradostnou
prognozou u téchto pacientli trpicich nevylécitelnym onemocnénim. O potiebé jistoty
a bezpeci hovorily 11 a 12. Uvadély, Ze se u pacientii mize ztrata jistot projevovat
uzkosti, strachem, obavami, pocitem ohrozeni, nediivérou, agresi, pocitem bezmocnosti
nebo beznadéji. Pro pacienta je to dlouhodobé krizové obdobi s velkym mnozstvim
zivotnich zmén a stresovych situaci (Havlova, 2014). I5 hovotila o potfebach
duchovnich, zminila otdzku smyslu zZivota, ale také poslani viry nebo piesvédéeni. Vira
muze slouZzit jako opora a pomoc v naro¢né a stresové situaci. Pokud si sestra neni jista,
zda muze pacientovi poskytnout dostate¢nou dusevni oporu, méla by pozadat o pomoc
psychoterapeuta ¢i knéze (Havlova, 2014). 12 zdiraznila potfebu informaci. Pokud
pacient nema dostatek potfebnych informaci, miize to v ném vyvolat uzkost, strach
a obavy (Havlova, 2014). Tato potieba se poji s edukaci, jak uvedla 14, pficemz je
dalezité a nutné edukovat nejen pacienta, ale také rodinu.

O pottebé komunikace hovotily vSechny informantky. Jak uvedla 12, je vhodné
doptedu si promyslet a vyzkouSet rizné, méné tradicni zplsoby komunikace, aby
pacientiim pozdé&ji pii progresi nemoci nedé€lala problémy. Stejny nazor zvefejnili
Nakayama et al. (2015), kteti velmi doporucuji vcasnou detekci komunikacnich obtizi
a identifikaci nejlepsiho zptisobu komunikace. Spataro et al. (2013) uvadé;ji podrobnosti
tykajici se vyuzivani pocitae uzplisobené¢ho pro pouzivani pacienty s ALS, o kterém
hovotily 12, 13 a I5. Median doby, po kterou pacienti s ALS takovy pfistroj vyuzivaji,
je 15 mésict. Denné na ném stravi kolem 300 minut zejména komunikaci s rodinnymi
piislusniky nebo oSetfujicim personadlem, surfovanim na internetu, psanim e-maili nebo
sledovanim socidlnich siti. Jako pfekazku uvadéli pacienti nejCastéji tnavu o¢i nebo
dysfunkci okohybnych svald. Spataro et al. (2013) potvrzuji, Ze tento pfistroj je pro
pacienty velmi uziteCny a cenny. Stejné tak vyzdvihly piinos technologii v komunikaci
Caron a Light (2015), konkrétné v ramci socidlnich siti, kter¢é mohou pacientim
umoznit vétsi mnozstvi prilezitosti ke komunikaci, usnadnit dorozumivani se s blizkymi
lidmi a organizacemi pomahajicimi pacientim s ALS. Tento druh komunikace dovoluje
pacientiim, aby se citili vice nezavisli, zi€astnéni a aby si tak zachovavali vyssi kvalitu

zivota (Caron a Light, 2015).
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Vzhledem Kk neustadle probihajicimu vyzkumu ALS je nezbytné, aby se
osetfovatelsky persondl snazil ziskdvat nové informace, rozsifovat a prohlubovat
dosavadni poznatky, které by aplikoval v praxi. Sestry, které pracuji na odd¢€lenich, kde
se setkavaji nebo se muzou setkat s pacienty s ALS, by mély mit alespon zakladni
povédomi o problematice oSetfovatelské péce u téchto pacientll. Tim by se dalo predejit
situacim, o kterych hovoii I1. Uvadi, Ze u sester, které nemély zkuSenosti s timto
onemocnénim, se objevovaly mezery béhem péce o pacientku. Sestry by mély
pacientim s ALS vénovat dostatek Casu, aby se zlepSila pfedevs§im komunikace mezi
nimi a také mezi sestrou a rodinou pacienta. OSetfovatelska péce u pacientd s ALS je
naroc¢na, proto je tfeba, aby na ni méla sestra dostatek ¢asu. Pokud chceme pouzit
holisticky pfistup k oSetfovatelské péci, vyzaduje to Cas. Zvlasté se to tyka psycho-
socio-spiritualni péce, o niz hovotila 12. Nevhodnad komunikace ¢i Casova tisen by
mohla pacienta jest¢ vice psychicky zatézovat, jak také uvedly I1 a I12. Nedostatek casu
mnohdy vyvolava psychicky tlak a je pouze na oSetfovatelském persondlu, jaky zptsob
jednéni a zachdzeni s pacientem zvoli (Zacharova, 2016). Od sester se ocekava
profesionalni chovani, vymezeni pole ptisobnosti v ramci rodiny pacienta a dovednosti
na potfebné Urovni, jez povedou ke zkvalitnéni péce, jak vysvétlila 5. Zacharova
(2016) uvadi, jaké jsou nejcastéjSi problémy v komunikaci se sestrou z pohledu
pacienta. Patfi mezi n¢ nedostatek informaci o 1écbé, o tom hovofila i1 12, dale pak
nesrozumitelnost informaci, zlehCovani problémil, poniZujici zachézeni, hrubost
a vulgarnost, nerespektovani studu, bolesti a vlastniho nazoru (Zacharova, 2016).

Z4dna z informantek neuvadéla, ze by mél pacient naruseny intelekt. 12 dokonce
tekla, Ze pacient ji toho hodné naucil a byl velmi inteligentni. Nemusi to vSak byt
pravidlem, jak uvadéji Phukan et al. (2007), u pacienti se mohou mimo klasické
motorické pfiznaky objevit 1 kognitivni abnormity v rdmeci Sirokého spektra od naruseni
frontdlnich exekutivnich funkci, které¢ se vyskytuji u 2040 % pacientdi, az po plné
vyjadienou frontotemporalni demenci, tu sledujeme zhruba u 5 % piipadt. Zadna
z informantek také nezminila potfebu sexudlni a s tim souvisejici sexualitu ¢i zmény

v sexudlnich funkcich (Havlova, 2014).
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Pti komparaci vysledkti vyzkumného Setfeni s odbornou literaturou jsme dosli
k nazoru, Ze vSechny potieby pacientd s ALS se sestry (informantky) v domaci péci
snazi uspokojovat v maximalni mozné mire. Zakladni potfeby méli pacienti spolecné,
dale m¢l kazdy z nich své individudlni. Vysledna péce o naplnéni potieb jednotlivych
pacientll je stejné riznoroda, jako jsou rozmanité tyto potieby. Podstatné vsak je, Ze tato
péce se plné orientuje na jejich uspokojovani a tim na udrzovani optimélniho fyzického

1 psychického stavu pacienta, odpovidajiciho progresi jeho nemoci.
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Zaveér

Tato bakalarska prace snazvem ,, Holisticky pristup k oSetrovatelské péci
u pacienta s amyotrofickou laterdlni sklerozou® se zabyvala pohledem vseobecnych
sester na oSetfovatelskou péci a potfeby pacienti s ALS. Na zakladé vysledkl
vyzkumného Setfeni jsme zjistili, jak konkrétné vypadéd kazdodenni oSetfovatelska péce
u pacienti s ALS. Jeji specifika se odviji dle stupné progrese onemocnéni.
Osetfovatelskd péce spociva v pocatecni fazi onemocnéni v dopomoci pii sebepéci
apohybu pii ¢astecné nesobéstacnosti pacienta. Jak nemoc postupuje, rozsifuje se
spektrum ¢innosti, které sestry u pacientti s ALS vykonavaji. Postupné se pacient stdva
zcela nesobéstaénym a je nutnd pomoc pii vSech ¢innostech. OSetiovatelska péce se tak
ubird smérem, jenz udavaji specifické symptomy u pacienta.

Co se tykad potfeb pacientli s ALS, jsou samoziejmé individualni, ale celd fada
z nich byla shodna. Biologické potieby pacientli byly totozné a liSily se pouze podle
progrese onemocnéni s dirazem na potiebu vyzivy, dychani a pohybu. Dle vysledkl
vyzkumného Setfeni se sestrdm dafi napliiovat tyto potieby v ramci moZnosti. Jak se
ukazalo z odpoveédi vyzkumného souboru, psycho-socio-spiritudlni potieby jejich
pacientil se také Casto opakovaly. Nékteré se ale vyskytovaly méné Casto, napiiklad
duchovni potieby. Jiné potieby je naopak nutné vyzdvihnout. Jako velmi dilezité se jevi
potieby informaci, komunikace, lasky a sounaleZitosti a také seberealizace. Avsak se
vSemi potiebami si sestry dokazaly poradit a snazZily se je uspokojovat v maximalni
mozné mife v zavislosti na stavu pacienta. Vzhledem k dosazenym vysledkiim se
sestram dafi aplikovat holisticky pfistup pfi oSetfovatelské péci u pacientli s ALS.

Vyznam této prace spatfujeme v tom, ze muze pfispét k rozSifeni povédomi
0tomto onemocnéni a rovnéZ o idedlni oSetfovatelské péci, jez by meéla byt
poskytovana pacientim s ALS. Vysledky empirické Casti prace mohou byt pouzity pro
zkvalitnéni oSetfovatelské praxe vSeobecnych sester nebo mohou slouzit k rozsifeni
informaci pro laickou vetejnost, ktera je v kontaktu s pacientem s ALS a planuje domaci

péci.
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Seznam priloh

Piiloha €. 1: Podklad pro rozhovor

Zakladni informace:
Pohlavi

Vék

Vzdélani

Délka praxe

Pracovisté

Oblasti vlastniho rozhovoru:

1) Holistickd oSetfovatelskd péce: jaké oSetfovatelské intervence sestry vykonavaji

v ramci komplexni péce:

a) Intervence zaméfené na stranku télesnou.

b) Intervence zaméfené na stranku psychosocialni.
2) Potieby:

a) Biologické potieby: dychani (samovolné, s dopomoci), vyziva a tekutiny (jakym
zpusobem, ubytek vahy), sebepéCe (jaka mira dopomoci), vyprazdnovani,
spanek (je naruSen, z jakého divodu), télesny pohyb (aktivni, pasivni), byt bez

bolesti (medikace), potifeba neporusené kozni integrity.

b) Psycho-spiritualni potfeby: duchovnost (pozadavky ohledn¢ viry, jejich
naplnovani), bezpeci a jistota (strach), potieba seberealizace.

€) Socialni potieby: komunikace (jakym zpusobem), informace (tykajici se
osetfovatelské péce), potieba lasky a soundlezitosti, potieba soudrznosti rodiny

a partnerskych vztaht.

3) Doporuceni pro praxi: kde vidite mezery v holistickém pfistupu k oSetfovatelské

péci.
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Seznam pouzitych zkratek

ALS  amyotroficka lateralni sklerdza

apod. apodobné

a.s. akciova spolecnost

atd. a tak dale

AV CR Akademie véd Ceské republiky

BHMA British Holistic Medical Association — Britska holisticka zdravotnicka asociace
BMI  body mass index — index télesné hmotnosti

CT computed tomography — vypocetni tomografie

CR Ceska republika

EKG elektrokardiografie

EMG elektromyografie

i.m. intramuskularni aplikace, do svalu
V. intravendzni aplikace, do Zily
K¢ koruna ceska

MRI  magnetic resonance imaging — magneticka rezonance
napt.  napiiklad

PEG  perkutanni endoskopicka gastrostomie

per os peroralni aplikace, usty

S.C. subkutanni aplikace, do podkozi

S.Tr.0. spolecnost s ru¢enim omezenym

TDI Therapy Development Institution

UPV  uméla plicni ventilace

Z.S. zapsany spolek
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