Univerzita Pardubice

Fakulta zdravotnickych studii

Zivot s Amyotrofickou lateralni sklerézou (ALS)

Michaela Bradlerova

Bakalatska prace

2018



Univerzita Pardubice
Fakulta zdravotnickych studii
Akademicky rok: 2016/2017

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a pifjmeni: Michaela Bradlerova
Osobni éislo: 715004

Studijni program: B5341 OSetfovatelstvi
Studijni obor: Vseobecnd sestra

Nézev tématu: Zivot s Amyotrofickou lateralni sklerozou (ALS)

Zadavajici katedra: Katedra oSetfovatelstvi

Zidsady pro vypracovani:

1. Studium literatury, shér informaci a popis souc¢asného stavu FeSené problematiky.
2. Stanoveni cilii a metodiky préce.

3. Priprava a realizace vyzkumného Setfeni dle stanovené metodiky.

4. Analyza a interpretace ziskanych dat.

5. Zhodnoceni vysledki prace.



Rozsah grafickych praci: dle doporuéeni vedouciho
Rozsah pracovni zpravy: 35 stran

Forma zpracovani bakalarské price: tisténda/elektronicka
Seznam odborné literatury:

1. AMBLER, Zdenék. Neurologie pro studenty lékaiské fakulty. 5. vyd. Praha:
Karolinum, 2004. ISBN 80-246-0894-4.

2. RIDZON, Petr, et al. Paliativni pée u terminalnich stavii chorob
motorického neuronu (amyotrofické lateralni sklerézy, progresivni bulbarni
paralyzy a progresivni svalové atrofie). Neurologie pro praxi, 2010, 11.1: 23-26.
Dostupny z: https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2010/01/08.pdf.

3. SEIDL, Zdenék et OBENBERGER, Jifi. Neurologie pro studium i praxi.
Praha: Grada, 2004. ISBIN 80-247-0623-7.

4. VLCKOVA, Eva. Amyotroficka laterilni skleréza. Neurologie praxi 2016;
17(6): 362365. Dostupny z:
https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2016 /06 /06.pdf.

5. WABERZINEK, Gerhard. Ziklady obecné neurologie. Praha: Karolinum,
2004. Ucebni texty Univerzity Karlovy v Praze. ISBN 80-246-0803-0.

Vedouci bakalaiské prace: Mgr. Lenka Skaroupkova

Katedra oSetfovatelstvi

Datum zadéni bakalaiské prace: 1. prosince 2016

Termin odevzdédni bakaldiské prace: 23. ¢ervence 2018

y .}\x; LS. 4 /

prof. MUDr. Josef Fusek} DrSc. PhDr. Katefina lj‘orﬁ(‘.kové, Dis.
dékan | vedouci katedry

V Pardubicich dne 19. brezna 2018



ProhlaSuji

Tuto praci jsem vypracovala samostatné. Vesker¢ literarni prameny a informace, které jsem v
praci vyuzila, jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury. Byla jsem sezndmena s tim, Ze se na
moji praci vztahuji prava a povinnosti vyplyvajici ze zdkona ¢. 121/2000 Sb., autorsky zakon,
zejména se skuteCnosti, ze Univerzita Pardubice ma pravo na uzavieni licen¢ni smlouvy o
uziti této prace jako Skolniho dila podle § 60 odst. 1 autorského zakona, a s tim, Zze pokud
dojde k uziti této prace mnou nebo bude poskytnuta licence o uziti jinému subjektu, je
Univerzita Pardubice opravnéna ode mne pozadovat piiméteny prispévek na tthradu naklada,
které na vytvoreni dila vynalozila, a to podle okolnosti az do jejich skutecné vySe. Beru na
védomi, Ze v souladu s § 47b zakona ¢. 111/1998 Sb., o vysokych Skolach a o zméné a
doplnéni dalSich zdkonl (zdkon o vysokych Skolach), ve znéni pozdé&jSich predpisi, a
smérnici Univerzity Pardubice ¢. 9/2012, bude prace zvefejnéna v Univerzitni knihovné a

prostfednictvim Digitalni knihovny Univerzity Pardubice.

V Pardubicich dne 23. 07. 2018

Michaela Bradlerova



PODEKOVANI

Velké podékovani patii vedouci bakalaiské prace Mgr. Lence Skaroupkové za jeji ochotu,

vstficnost a odborné vedeni.

Dalsi podekovani patii organizaci ALSA z.s, ktera mi umoznila pfidat se a nasledné sdilet
dotaznik ptes jejich skupinu na internetovych strdnkach. Podékovani patii i Centru péce,

jejichz vstiicnost a spoluprace velmi vyznamné piispéla do vyzkumu.

Nejveétsi podekovani patii respondentiim, ktefi si nasli ¢as na vyplnéni dotazniku.



ANOTACE

Bakalatska prace pojednavd o nemoci Amyotroficka laterdlni skleréza (ALS). Jednd se
0 teoreticko-vyzkumnou praci. V teoretické casti je popisovana zakladni problematika
nemoci, ktera zahrnuje neuroanatomii, charakteristiku nemoci, etiologii, symptomatologii,
diagnostiku, 1écbu a oSetfovatelskou péci o nemocné v ¢asném i terminalnim stadiu nemoci.
Déle je v préaci nastinéna problematika diive vyslovené¢ho piani. ALS je méné znamé, ale
zakefné neurodegenerativni onemocnéni. Nemoc se projevuje v nékolika formach. VSechny
formy nemoci kon¢i tiplnou paralyzou nemocného. Smrt nemocného nastava v pribéhu 2 — 5

let od objeveni prvotnich ptiznaki a to nejcastéji v disledku respira¢niho selhéni.

Vyzkumnd ¢ast byla zpracovana na zéklad¢ stanovenych cilti a vyzkumnych otdzek, které
jsou zaméfeny na vnimani a postoji k nemoci z pohledu nemocného, ktery trpi chorobou ALS.
Byl vytvoien elektronicky dotaznik vlastni konstrukce, ktery byl urcen pro nemocné s ALS.

Vyzkum se dale opira o zivotni ptibéh respondenta, ktery poskytl elektronicky rozhovor.

Z dotaznikového Setfeni bylo zji$téno, jakym zpisobem ALS zasahla do zivotl dotazovanych
respondentll a jak je nemoc omezuje v béZném Zzivoté. Na respondenty ma predev§im nejveétsi
vliv rodina, ale také dostatecna informovanost o nemoci. Pevné a stabilni vztahy a podpora
rodiny predstavuje vyznamnou slozku pro zvladnuti této narocné Zivotni situace.
Z vyzkumného Setfeni Ize usoudit, Ze nemoc ma dale velky vliv na vnimani ur¢itych Zivotnich

hodnot a vlivem ALS dochazi k jejich transformaci.

KLICOVA SLOVA

Amyotrofickd lateralni skler6za, neurodegenerativni onemocnéni, Zivot s nevylé€itelnou

nemoci, pohled pacienta, zZivotni hodnoty nemocnych

TITLE

Life with Amyotrophic Lateral Sclerosis
ANNOTATION

This Bachelor's Thesis deals with the Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) disease. This is

a theoretical-research paper. The theoretical part describes the basic issues of the disease,



including neuroanatomy, characteristics of the disease, etiology, symptomatology,
diagnostics, treatment and nursing care of patients in the early and terminal stages of the
disease. In addition, the issue of previously expressed wishes is outlined in the paper. ALS is
a lesser known but insidious neurodegenerative disease. The illness manifests itself in several
forms. All forms of the illness end with a complete paralysis of the patient. The death of the
patient occurs within 2 to 5 years of the occurrence of the primary symptoms, most often as

a result of respiratory failure.

The research part is based on the pre-established goals and research questions that are focused
on the perception and attitude towards illness from the point of view of the patient suffering
from the ALS disease. A custom digital questionnaire designed for patients with ALS was
created. The research is also based on the life story of a respondent who provided a digital

interview.

The questionnaire survey found out how ALS interfered with the lives of the interviewed
respondents and how limiting the disease is in everyday life. The respondents are most
influenced by their family as well as by adequate awareness of the illness. Robust and stable
relationships and family support are the most important factors in managing such
a challenging life situation. From the research it can further be concluded that the disease

greatly influences the perception of certain core values which the ALS disease transforms.

KEYWORDS

Amyotrophic lateral sclerosis, neurodegenerative disease, life with incurable disease, patient's

view, life expectancy of patients
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SEZNAM ZKRATEK A ZNACEK

ALS amyotroficka lateralni skler6za
CNS centralni nervova soustava
CRP C - reaktivni protein

CT pocitacova tomografie

DC dychaci cesty

DK dolni koncetina

DNA deoxyribonukleova kyselina
EMG  elektromyografie

EV enterdlni vyziva

FEES  flexibilni endoskopické vySetieni polykani
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HK horni koncetina

LVT 1écebna télesna vychova

MR magneticka rezonance

NIV neinvazivni plicni ventilace

ORF orofacialni rehabilitace

PEG perkutanni endoskopicka gastrostomie

PMK permanentni mocovy katetr
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Amyotroficka lateralni skler6za (ALS), je méné znamé, ale velmi zavazné onemocnéni. Jedna
se 0 degenerativni onemocnéni, postihujici miSni struktury, pfedevsim piedni rohy misni

a motorickou kiiru mozku (Ambler, 2006).

Jde o nevylélitelné onemocnéni, projevujici se v né€kolika formach. Postizeni jsou nejcastéji
muzi ve véku 60 let (Seidl a Obenberger, 2004). Dle formy onemocnéni se objevuji odlisné
typy pfiznakd, které nastupuji u kazdého pacienta individuélné. Pacienti si onemocnéni ALS
pln¢ uvédomuji, protoze je postizena motoricka ¢ast centralniho nervového systému (CNS),
jejich intelekt je ve vétSiné piipadi neporusen. Motoneurony, které jsou pii tomto
onemocnéni postizeny, zprostiedkovavaji volni pohyb a svalovou silu. Mezi nejhlavnéjsi
priznaky nemoci patii svalové atrofie a slabosti. Pacienti maji potize s pohyblivosti, dychanim
a trpi poruchou polykéni. V termindlnim stadiu je pacient paralyzovan, zcela zavisly na péci

druhych, umélé plicni ventilaci (UPV) a umélé vyzivé (Ambler, 2004).

Z divodu zavaznosti ma tato nemoc velky vliv na Zivot pacienta. Clovék se miize z plného
zdravi dostat do stavu, kdy se o sebe nedokdze sam postarat, ze dne na den se mu prevrati
zivot a celkovy pohled na néj. Proto je velice diileZita podpora rodiny a znamych. Vliv na stav
pacienta ma také péce zdravotnikd a spoluprace Iékait z riznych sfér. Je nutné k pacientovi
pristupovat individualné€ a poskytnout mu takovou péci, kterou potiebuje nebo sam vyzaduje.
At uZ se jednad o paliativni péci nebo spiritudlni ¢i psychickou podporu. Vzdy jedndme

s respektem, uctou a pochopenim.

Toto téma jsem si vybrala, protoze m¢ dand problematika zaujala, chtéla jsem Iépe pochopit
vliv onemocnéni na CNS a z toho vyplyvajici projevy. Praice mé velice obohatila, protoze
diky ni jsem se seznamila s lidmi, ktefi onemocnénim ALS trpi. Déle jsem méla i moznost
komunikovat s rodinami nemocnych pacienti. Moje vysledky prace se po zpracovani staly

velmi cennym piinosem i pro organizaci ALSA z.s., kterym jsem poskytla veskeré rozbory.

Pted zaddnim préce, jsem o této nemoci védéla minimum informaci. Pfi roénim zpracovavani
a vyhledavani veskerych informaci si myslim, ze se mi podafilo vnofit se do tématu
a pochopit, co se pfi tak tézkém onemocnéni déje s t€lem c¢lovéka jak z pohledu té€lesného

(fyzického), tak z pohledu emocionalniho (psychického).
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| TEORETICKA CAST

1 ANATOMIE NERVOVEHO SYSTEMU

Amyotrofickd lateralni skler6za (ALS) je onemocnéni nervové soustavy. Jednd se
0 progresivni zanik centrdlnich a perifernich motorickych neuronii. Konkrétné mluvime
0 postizeni téchto struktur: pfednich rohit miSnich — spindlnich motoneuronti, motorického
kortexu — tzv. pyramidovych bunék motorické kiiry, motorickych jader nékterych mozkovych

nervi a to pfedevsim v distalni ¢asti mozkového kmene (Seidl a Obenberger, 2004).

Abychom tuto problematiku 1épe pochopili, je nutné si vysvétlit uréité pochody v CNS.

1.1 Micha, stavba a funkce

Hibetni micha, medulla spinalis je soucasti CNS. Jedna se o valcovity provazec nervové tkané
ulozeny v patetnim kanalu, kde je obklopen miSnimi obaly. Je 40 — 50 cm dlouhy a 10 — 13
mm $§iroky. Zacind pod foramen magnum, mezi kosti tylni a atlasem. V tomtéz misté probiha
kiizeni snopct pyramidovych drah (decussatio pyramidum). Micha kranidln¢ pokracuje jako
medulla oblongata. Kaudalni konec se kuzelovité ztenCuje a konc¢i u L2 (conus medullaris),
dale pokracuje vlakno (filum terminale) tvofené neuroglii a vazivem mékké pleny misni.
Podle useki hibetni michu rozdélujeme na kréni, hrudni a bederni. Micha ma dvé zakladni

funkce — pievodni a reflexni (Cihak, 2016; Dylevsky, 2013).

Na piiéném prifezu michou rozliujeme Sedou a bilou misni hmotu. Sedd hmota misni
(substantia grisea) ma na piicném fezu motylovity tvar nebo pismeno H, stfedem probiha
tenky kanalek (canalis centralis) jdouci celou délkou michy a je vyplnén mozkomisnim
mokem. Sed4 hmota je sloZena pfevazné z nervovych bunék a vybihd ve dva piedni a dva

zadni miSni rohy (Dylevsky, 2013; Narika a EliSkova, 2015).

Piedni misni rohy (cornua anteriora) jsou slozeny z bun¢k. V lamina VIII. — IX. lezi alfa
a gama motoneurony a interneurony. Zadni misni rohy (cornua posteriora) obsahuji tzv. relé
burniky, u kterych kon¢i senzitivni vldkna misnich nervii (lamina I. — V.). V postrannich
(cornua lateralia) spojovacich tsecich §edé hmoty jsou buiky (jadra), jejichz vybézky inervuji
hladkou svalovinu a Zlazy. Jde tedy o motoricka vlakna, kterym fikame autonomni (Cihék,

2016; Nanka a Eliskova, 2015).

P1ast’ michy tvoii bila hmota miSni (substantia alba). Je tvofena nervovymi vldkny. Svazkiim

vldken v CNS fikame drahy (tractus). Mis$ni drahy se seskupuji do tii provazcu.
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Pfedni misni provazce (funiculi anteriores) obsahuji sestupné (motorické) drahy jdouci
Zz mozkové klury a mozkového kmene. Tato vldkna ovliviiuji motoneurony fidici ¢innost $ije
atrupu. Postranni miSni provazce (funiculi laterales) obsahuji sestupné (motorické)
| vzestupné (senzitivni) drahy. Mezi sestupnymi drahami je nejvyznamnéjsi zkiizena Cast
pyramidové drahy, ktera zajistuje volni hybnost. Zadni misni provazce (funiculi posteriores)
jsou slozeny z drah, které pievadéji senzitivni, citivé informace (vzruchy z receptortt) do
CNS. Zprostiedkuji vnimani doteku, tlaku a hmatovych pocitkia (Cihdk, 2016; Narika
a Eliskova, 2015).

1.2 MiSni nervy, prehled stavby

Misni, spindlni nervy jsou nervy smiSené. Obsahuji vlakna motorickd (hybnd), senzitivni
(citivd) a autonomni (vegetativni). Motorickd vldkna miSnich nervl jsou vybézky (axony)
bungk, které lezi v ptednich rozich misnich. Tato vlakna vystupuji z michy a jejich soubory
tvoti pfedni miSni kofeny (Dylevsky, 2013).

Predni misni kofeny obsahuji motorickd vldkna, kterd prochdzeji meziobratlovymi otvory
ajdou jako motoricka cast vlaken misniho nervu k vlaknim kosternich svalli, na kterych
kon¢i motorickou ploténkou. Kazdé motorické vlakno inervuje nékolik svalovych vléken.
Souboru svalovych vladken se fikd hybna nebo motoricka jednotka. Velikost této jednotky je
zavisla na typu pohybu, ktery sval vykonava. Vlivem ALS dochazi k poSkozeni motorickych
vldken a naslednému zakrnéni svalii. Rozdil mezi zdravou a poSkozenou nervovou buiikou
doklada obrazek ¢. 1 na dalsi strance (Cihék, 2016; Nanka a Eliskova, 2015).

MiSni nervy vznikaji spojenim pfednich a zadnich miSnich kofent do jediného svazku.
Vlakna ptednich a zadnich kofeni se ksobé piikladaji tésné pted vstupem do
meziobratlovych otvortli. Z otvorti vystupuji mis$ni nervy, které obsahuji motoricka i1 senzitivni

vlakna (Cihdk, 2016; Natika a Eligkova, 2015).
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Nerve Cells

ALS-affected nerve

cell and muscle
Normal nerve cell

and muscle

Obriazek 1 Vlevo zdrava nervova buiika a sval, vpravo postiZena buiika a sval zakriiuje (Mazanec, 2007)
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2 AMYOTROFICKA LATERALNI SKLEROZA (ALS)
2.1 Charakteristika

Amyotrofickd lateralni skler6za (ALS) ¢i onemocnéni motoneuronu je zavazné progresivni,
neurodegenerativni onemocnéni mozku, zplsobujici degeneraci a ztrdtu mozkovych
a spinalnich motoneuronti, tj. bun¢k centralni nervové soustavy, které ovladaji wvili
ovlivnitelné svalové pohyby. Z tohoto divodu dochézi k postupné svalové slabosti a atrofii,
ktera vede béhem mésict ¢i nékolika let k plné zavislosti pacienta na péci okoli. V konecném
stadiu pacient zistava paralyzovan, avSak psychické ¢i mentalni schopnosti jsou vétSinou
zachovalé. U ALS nejcastéji nastava smrt v disledku respiraéniho selhani v pribéhu 2 — 5 let
od objeveni uvodnich piiznaki (Ambler 2006; Seidl, 2015; Vickova, 2016; Wijeseker et
Leigh, 2009).

Jde 0 vzacné onemocnéni, s prevalenci 4 — 6 piipadi na 100 000 obyvatel. Postizeni touto

chorobou jsou ¢asté&ji muzi (Seidl a Obenberger, 2004).

2.2 Etiologie

Existuje nékolik teorii tykajicich se moznych pfi¢in vzniku ALS (virové infekce, toxické
pusobeni, autoimunni vlivy aj.), avsak skute¢na pfic¢ina nebyla dosud objasnéna. Nejvice je
podporovana teorie, Ze patogeneze je zpusobena komplexnim plisobenim mechanizmii, kam
fadime poruchu kalciové homeostdzy, excitacni toxiny, mitochondrialni dysfunkci, oxidativni

-----

stres, protizanétlivé cytokiny a zvySenou apoptozu motoneuront (Ambler, 2013).
Mezi hlavni mechanizmy poskozeni radime:

e Genetické faktory - familidrnich pfipadii ALS je 5 — 10 %. Dochazi k mutaci genu,
ktery plisobi na enzym méd/zinek superoxidova dismutiza 1 (SODI1). Normalni
protein SOD1 plisobi na radikdly, které¢ jsou vedlejSim produktem normaélniho
bunééného metabolizmu. V piipad€ jejich hromadéni plsobi poskozeni lipidovych
membran a deoxyribonukleové kyseliny (DNA). Tento proces byl prokazan u 20 %
vyskytu (Ambler, 2006).

e Excitotoxické faktory - glutamat je nezbytny pro normalni funkci nervového systému.
Poruchu v metabolizmu, uchovani ¢i transportu ma excitotoxicky ucinek na neurony.
Vysok4 koncentrace glutamatu ma negativni vliv. U ALS je naruSena funkce

glutamatového transportniho proteinu, to muize vést k poSkozeni excitotoxické
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kaskady. Prozatim neni potvrzeno, zda ztrata glutamatového transportniho proteinu je

primarnim nebo sekundarnim nésledkem ztraty motorickych neuront (Ambler, 2006).

e Dale autoimunni mechanizmy ¢i nedostatek ristovych faktori motoneurontt (Ambler,

2013; Seidl a Obenberger, 2004).

2.3 Klinické déleni

ALS ma nékolik klinickych forem, mezi které patii:

o Kilasickd forma, kterd postihuje centralni i periferni motoneuron. Tato forma je

nejéastéjsi a vyskytuje se v 65 %.

e Progresivni bulbarni paralyza, kterd zahrnuje 25 % a kon¢i smrti pacienta do 2 let od

pocatku onemocnéni.

e Progresivni spinalni amyotrofie postihujici periferni motoneuron. Dochazi zde
k pozdnimu postizeni jader mozkovych nervi, proto mize pribéh nemoci trvat fadu

let.

e Primarni laterdlni sklerdza, vyskytujici se pouze ve 2 % a proto je velmi vzacna. Jedna
se 0 ni pouze v piipadé centralniho postizeni (Ambler, 2006; Ambler, 2013; Ridzon
a kol., 2010).

2.4 Symptomatologie

Na zacatku ALS se mohou symptomy projevovat natolik nenapadné a pozvoln¢, Ze je pacient
Casto piehlédne a drobnym obtizim nevénuje takovou pozornost. Z pocatku jsou postizeny
pouze urcité svalové skupiny, pacienti maji problémy s béZnymi dennimi cinnostmi.
S ohledem na formu ALS rozliSujeme i jeji symptomatologii. Ne vSichni pacienti maji stejné
obtize ¢i nastup nemoci nebo stejny prubéh progrese. Svalova slabost a paralyza je pfitomna

vSeobecné. Svalova slabost je typickym pocatecnim symptomem ALS (Ambler, 2006).

Popisuji se 3 hlavni typy zac¢atku onemocnéni, kam fadime koncetinovy, bulbarni a respiracni.
V dutsledku soucasného postizeni centralniho i periferniho motoneuronu se nemoc projevuje
postupnou svalovou slabosti v ramci smiSené parézy (fascikulace — samovolné zaskuby
svalovych vldken, svalové atrofie, spastické jevy) a neporusenym Ccitim, nebot’ se jedna
0 selektivni postizeni motoneurond. ALS se jiz od pocatku timto 1i$i od roztrousené sklerézy,

nad kterou se pii diagnostice ¢asto usuzuje (Ambler, 2006; Ambler, 2013).
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Nejcasteji se projevuje postizeni na koncetinach, které postupuje asymetricky a predevSim
akraln€. Na hornich koncetindch v 50 — 60 %. Nemocni si stézuji na problémy se psanim,
zapinanim knofliki &i zipu nebo s odemykanim. Casto jim padaji véci z rukou. Na dolnich
koncetinach ve 25 - 30 %. Zde dochazi k oslabeni dorzalni flexe. Pacienti maji potize pii
chiizi, ¢asto zakopavaji napt. o okraje koberce nebo maji problémy se vstavanim. Objevuje se
nadmérnd Unava v nohdch nebo rukéach. Pacient postupné ztraci sobéstacnost. V dusledku
omezené pohyblivosti brzy vznikaji atrofie, mohou se objevit svalové bolesti i spasmy

(Ambler, 2004; Ambler, 2006; Vickova, 2016).

Nékdy mize mit nemoc bulbarni zaéatek, ktery se vyskytuje u 20 — 30 %. Zde se objevuje
dysartrie — porucha feéi, ktera je charakterizovana $patnou artikulaci. Re¢ je postizena slabosti
az paralyzou svalil jazyka, rti, Celisti, mékkého patra a hrtanu. Dochézi k chraptivé feci pii
unaveé. K veceru se fe¢ stava nesrozumitelnou a nemoznou. Dale dysfagie — potize pfi
polykani, atrofie a fascikulace jazyka. Pacienti se Casto zakuckavaji tekutinami a suchou
stravou. Nasledkem toho dochézi k riziku vdechnuti potravy do dychacich cest, coz muize

zpusobit nasledny rozvoj zanétu plic (Ambler, 2006; Vickova, 2016).

Postizeni respiracnich svalil je nejméné béZzny typ u pocatecniho stadia nemoci. Vyskytuje se
ul- 2 %, ale mize vzniknout ve kterékoliv fazi ALS. Poruchy dychani jsou disledkem
postizeni meziZebernich svalii a parézy branice. U pacientll se projevuje dusnost a no¢ni
hypoventilace. Pacienti maji problémy se zahlenénim a vykaslavanim, coz také predstavuje
velké riziko pro rozvoj zanétu plic, ktery je spolecné s dechovym selhanim jednou
Z nejcastéjSich pficin umrti nemocnych s ALS. Proto je v nékterych pocatec¢nich ptipadech
nutnd neinvazivni plicni ventilace. V pfipad€ progrese postizeni dychacich svall
a v terminalnim stadiu je nutnd invazivni plicni ventilace, kdy je na ni pacient zcela zavisly

(Ambler, 2006; Vickova, 2016).

ALS napada pouze motoneurony, a proto nejsou postizeny smysly — zrak, sluch, ¢ich, chut
a hmat. U naprosté vétSiny pacientl neni narusen intelekt, ktery ziistavd nezménén navzdory

progresi degenerativnimu onemocnéni téla (Ambler, 2006; Ridzon a kol., 2010).

Soucasti klinického obrazu mohou byt 1 ptfiznaky, které vznikaji jako nasledek plsobeni
zékladnich obtizi. V dasledku hypoxie a hypopnoe se pacienti v noci ¢asto budi, trpi
nespavosti, inavou a bolestmi hlavy. MiiZze se objevit ubytek hmotnosti, ktery je zpisoben

svalovymi atrofiemi ¢i zhorSenim kalorického piijmu v dusledku dysfagie, kdy pacienti

vvvvv
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velmi zavaznym zptsobem ovliviiuji kvalitu Zivota pacienta. MiiZze se objevit tizkost, strach,

emocni labilita ¢i deprese (Ambler, 2006; Kiernan a kol., 2011; Vickova, 2016).

ALS je nelécitelné onemocnéni a obvykle ke smrti dochazi do 2 — 5 let od objeveni ptiznaka.
Znaén¢ zalezi na rychlosti progrese nemoci, ktera je rtiznoroda u jednotlivych pacientd.
V termindlnim staddiu pacient nemtize artikulovat, pohybovat koncetinami a je zcela
paralyzovan. Pfi¢inou smrti je ventilacni insuficience, kdy je postizeno dechové svalstvo nebo
aspirace pii tézké dysfagii, kdy chybi i kaSlaci reflex (Ambler 2004; Seidl, 2015; Seidl
a Obenberger 2004).

2.5 Diagnostika

Diagnostika ALS je velmi naro¢na, protoze neexistuje zadné vysetfeni ani test, ktery by toto
onemocnéni jednoznaéné potvrdil. Nemoc se nemusi projevit ihned a pro diagnostiku jsou
nejhlavnéjsi klinické ptiznaky. Diagnostika patii do rukou neurologa. Zakladni diagnostickou
metodou je elektromyografie (EMG). Typickym nalezem na EMG je postizeni piednich
miSnich rohti, coz se projevuje fibrilaci, vysokymi a hrotnatymi potencialy a fascikulaci (Seidl

a Obenberger, 2004).

EMG je elektrofyziologickd vySetfovaci metoda, kterd hodnoti funk¢ni stav periferniho
motoneuronu a piicné pruhovanych svalli. Na zakladé EMG vyhodnocujeme elektrické
(ak¢ni) potencidly, které vznikaji pfi volni svalové kontrakei, jako spontdnni potencialy (pfi
ALS sledujeme fibrilaéni viny, fascikulaci), dale jako evokované potencialy, které jsou
vyvolané elektrickou ¢i magnetickou stimulaci nebo evokované senzitivni nervové akéni
potencialy, vyvolany elektrickou stimulaci senzitivnich vldken a receptorit (Waberzinek

a Kraj¢ikova, 2006).
Pri diagnostice jsou dale vyuzZivany nasledujici vySetfovaci metody:

e Laboratorni testy, kam fadime vySetfeni zanétlivych ukazateli jako napt. sedimentace
erytrocytt (FW), C-reaktivni protein (CRP), hladiny tyroxinu a thyreotropinu (TSH),

hladina vitaminu B12, lumbalni punkce (pro vylouceni infekci).

e Pro ALS je typickd mirna elevace svalovych markerd (CK, ALT, AST, myoglobin,
laktatdehydrogenaza).

e Rentgenové vysetieni (RTG), pocitacova tomografie (CT), magneticka rezonance

(MR) mozku a michy, myelogram kréni patete.
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e Svalova a nervova biopsie.
e Neurologické vysetieni (Ambler, 2006).

Stanoveni diagnodzy mize trvat 9 — 12 mésict, zalezi, po jak dlouhé dobé od objeveni prvnich

ptiznaku pacient navstivi neurologa (Ambler, 2006).

2.6 Terapie
Co se tyce lécby ALS, je velice neuspokojiva, jelikoz mechanismy zptsobujici vznik nemoci

nejsou dosud zcela znamé (Seidl, 2015; Seidl a Obenberger, 2004).

Péce o pacienty s ALS je zaloZena na multidisciplinarnim pfistupu s vyznamnym zapojenim
paliativni péce. Ackoli jde o nevylécitelné onemocnéni, mnoho klinickych projevl lze
ovlivnit vhodnou péc¢i. Zakladem je komplexni péce o pacienty s cilem zachovani co nejlepsi

kvality zivota a schopnosti sebeobsluhy (VIckova, 2016).

2.6.1 Farmakoterapie

Zatim neexistuje zadny 1€k, ktery by nemoc zastavil, ale stdle probiha intenzivni vyzkum.
Jediny dosud osvédceny 1€k s prokazatelnym efektem na zpomaleni progrese nemoci je
antagonista glutamatu riluzol (Rilutek, Riluzol, Sclefic), jehoz efekt je omezeny, ale podle
klinickych studii prodlouzil Zivot pacientd v priméru o 2 — 3 mésice (Ambler, 2006; Vickova,
2016).

Dle internetovych stranek zsalsa.cz latka plsobi ochranné pies bunécné receptory na
nervovou buiku a chrani ji pied jejim odumienim. Lék se uziva dvakrat denné. Pii uzivani
tohoto 1éku se pravidelné kontroluje krev z dlivodu moZnosti zplsobeni vzestupu jaternich

enzymu. Dale je také zkouman mozny efekt transplantace kmenovych bunék (Vickova, 2016).

V pribéhu progrese nemoci se farmakoterapie soustfedi piedev§im na symptomatologii,
kterou ALS pfinaSi. Podavaji se mukolytika pro zlepSeni odkaslavani, antiepileptika na
ovlivnéni fascikulaci, myorelaxancia pro uvolnéni svalovych kie¢i. Analgetika, nesteroidni
antirevmatika, pfipadné opioidy na 1é¢bu bolesti ¢i dusnosti v terminalnim stadiu. (Ambler,
2006; VIckova, 2016).

2.6.2 Multidisciplinarni rehabilitace
V oblasti komplexni péfe o Cloveka s postizenim ALS je dualezity viceoborovy
(multidisciplinarni) pfistup. Na rehabilitaci neni tedy nahlizeno pouze z hlediska 1ékaiského

(Iécebna RHB), ale téZ z i pohledu dalSich védnich obori, jako napf. psychologie, pedagogika
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a socidln¢ pravni obory. Tento pfistup vyplyva z holistického pojeti clovéka. To znamena, ze
na Clovéka nahlizime celostné a to z hlediska biologického (télesné), psychického (lidské

prozivani) a spiritualniho (Vitkova, 2004).

RHB je vybudovana na interdisciplinarnim zakladé, kde se ocekava tymova spoluprace
nékolika odbornikd, jako jsou odborni lékafi (rehabilitacni 1ékaf, neurolog, logoped aj.),
fyzioterapeuti, psychologové, socidlni pracovnici, pravnici, ale 1 jini odbornici. Cilem je

poskytnout jednotnou péci soustfedénou na pacienta (Vitkova, 2004).
Mezi jednotlivé prostiedky ucelené RHB patii:

e Lécebné prostiedky, které zahrnuji fyzikalni terapii (elektrolécba, 1éba ultrazvukem,
masaze, 1écba teplem, vodolécba aj.). Dale 1éCebna télesnd vychova (LTV), ktera je

poskytovana individualné.

e Pedagogické prostredky, jsou vyznamnym jevem. Pouzivaji se metody specialni
pedagogiky. Specifickd kapitola je prace specialné pedagogickych center, které
zajist'uji diagnostickou, poradenskou a metodickou ¢innost. Je zde uzké propojenost
S psychoterapii. Je nutno respektovat psychologicka hlediska, kterd se uplatnuji
vramci ucelené RHB (vyrovnani se s nemoci, dostatek informaci poskytovanych

postizenym nebo roding).

e Socialni prostfedky, kdy jejich cilem je uspéSna socializace jedincli s nemoci ve
spole¢nosti. Cilem je udrZeni optimalni kvality zivota. Patfi sem napf. pravni

poradenstvi (zalezitosti piredem vyslovenych ptani) ¢i socidln€ pravni poradenstvi.

e Pracovni prostiedky sméfujici kK uplatnéni ¢lovéka s nemoci na trhu prace. Dulezita je

obnova a podpora v pracovnich ¢innostech (Vitkova, 2004).

2.6.3 Fyzioterapie
Nemocni postizeni ALS maji problémy s pohyblivosti, pocituji svalovou slabost. V disledku

omezené pohyblivosti brzy vznikaji atrofie, mohou se objevit svalové bolesti i spasmy

(Ambler, 2006).

Fyzioterapie se zaméfuje na prevenci vzniku kontraktur, skolidz, prevenci respiracnich
komplikaci, dosazeni a udrzeni maximalnich funkénich schopnosti. Pfi terapii se zohlediuje
klinicky a funk¢éni stav jedince, denni rezim a vék. Vyuzivd se piedevSim cviceni na

neurofyziologickém podkladé (senzomotoricka stimulace, Vojtova metoda, Bobath koncept
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aj.), respiracni fyzioterapie, pasivni protazeni, mobilizace, doporucuje se vhodna pohybova
aktivita. Nacvik trupové stabilizace je predpokladem pro cilenou funkci koncetin. Nejcastéjsi
pfi¢inou umrti jsou respira¢ni komplikace, a proto je dualezita i respiracni fyzioterapic. Mezi
techniky respiracni fyzioterapie patii napi. autogenni drendz, kontaktni dychani, nacvik

inhalace, nddechovy a vydechovy trénink (Kocova a Kovacova, 2011).

2.6.4 Orofacialni terapie

U pacientil s neurologickym onemocnénim je orofacidlni terapie dilezitou soucasti
rehabilitace. Je pouzivano nékolik konceptl, které se mohou kombinovat. Jednd se
0 specializovanou reflexni metodiku pro oblast ust a obliceje. Zaméfuje se na c¢innost
obli¢ejovych svald, polykani a feCovych projevi. I pii orofacialni terapii se pracuje s dechem
jako napf. nacviCeni spravného dechového cyklu bez fonace (Castillo-Morales, 2006;
Gangale, 2004).

2.6.5 Psychoterapie

Nemocni s ALS netrpi jen bolesti télesnou, ale také emocni (strach, smutek, vztek, deprese),
socialni (ztrata zivotnich cilt, ztrata zaméstnani) a spiritualni (ztrata smyslu zivota). Proto je
velmi dilezitd podpora rodiny. Pacient potfebuje dostatek Casu, aby se smifil s diagndzou.
Motivaci pro nemocného mohou byt kratkodobé a splnitelné cile, které si sam vytyci.

Vyznamnou soucasti 1éCby je psychoterapie a pomoc psychologa (VI¢kova, 2016).
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3 PRUBEH ONEMOCNENI ALS

ALS je velmi progresivni onemocnéni a objevi se bez jasné pri¢iny vzniku. Poskozeni
motoneuronll nervové soustavy pusobi pomalé ochrnovani veSkerého svalstva, které konci
smrti nemocného. Nemocni se museji potykat se zdravotnimi problémy, ale také s psychickou
a emocionalni zatézi, kterou nemoc pfinasi. Velmi intenzivné se tato situace promita i do
oblasti financi. Pochopeni, podpora a rodinné zdzemi je velmi vyznamnou slozkou pfi

srovnavani se s onemocnénim (Botkova a Buzgova, 2010).

Konkrétnimi psychickymi a télesnymi obtizemi, které onemocnéni piinasi, se veénuji

Vv nasledujicich kapitolach.

3.1 Nesobéstacnost, imobilita
Co se tyce problematiky symptomatologie, pacienti se museji potykat s fadou problémi, které

postupné progreduji a omezuji jejich sobéstacnosti.

S progredujicim onemocnénim se zhorSuje svalova slabost. Zpocatku se objevuji potize
s jemnou motorikou (oblékani, hygiena). Horsi se mobilita, mohou se vyskytnout i obfasné
pady na nerovném povrchu. Nemocni maji problémy se zvednutim se ze zidle a s chuizi do
schodtl. Casto musi chodit s oporou, pomalym krokem a s prestavkami. Pozd&ji se nejsou
schopni postavit bez opory a neni mozna samostatnd chiize. V pokrocilém stadiu je
nesobéstacnost nemocného ve vSech oblastech (pohyb po byte, domaci prace, vafeni, hygiena,
vyprazdiiovani, chozeni ven). V takovémto piipadé¢ je dlleZzit¢é omezeni ulehcit
kompenza¢nimi pomlckami (vozik, toaletni kieslo, pleny, polohovaci pomtcky, antidekubitni

matrace).

Nasledkem omezeni pohybu a sobéstacnosti je i ohrozena oblast vyprazdnovani. Pacienti se
sice primarné nestavaji inkontinentnimi V disledku nemoci ALS, ale nejsou schopni na
toaletu dojit v¢as ¢i se zZ ni zvednout. V takovémto piipadé je doporucen permanentni mocovy
katetr (dale jen PMK), ktery usnadni péci rodiné ¢i oSetfovatelim. Dale pacienti nemusi byt
ve stresu z nemoznosti dostat se na toaletu ¢i z pomoceni. O PMK se v domécim oSetfovani
muze starat rodina, ktera je dostatecné edukovana o funkci a péci (Ridzon a kol., 2010;

Vigkova, 2016).
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3.2 Respiracni problémy pacienti
U vsech pacientl s ALS se postupné rozvijeji respiracni problémy a v naprosté vétSiné jsou

pfi¢inou umrti (Ambler, 2004).

Miuizeme sledovat pokles vitalni kapacity, inspiranich a expiracnich tlakli. ZhorSuje se
slabost dychacich svali. Objevuje se zpocatku namahova a pozdéji i klidova dusnost. Daéle
hypoventilace a to pfedevsim v noci a vleze. Dalsi obtize, které mohou pacienty trapit, jsou

ktece, spasticita a bolesti (VIckova, 2016).

V termindlnim stadiu se rozviji hyperventilace s hypoxemii a hyperkapnii, kterd se zhorSuje
do hyperkapnického komatu, coz je stav, ve kterém pacienti umiraji. Mezi komplikace
termindlnich stavl patii zanéty, atelektazy a aspirace, které casto urychli smrt (Ridzon a kol.,

2010; Vickova, 2016).

Poskozeni respiracnich svalii a néslednd respiracni insuficience je hlavnim faktorem pro

zahajeni umé¢lé plicni ventilace (UPV) u ALS (Ambler, 2004).

Abychom problematiku UPV 1épe pochopili, je tieba si vysvétlit urcité pochody, které se d&ji
pii dychani.

3.2.1 Dychani, uméla plicni ventilace

Dychéni (respirace, ventilace) je proces, pii kterém dochdzi k vyméné plynii a to kysliku
a oxidu uhli¢itého (02 a CO2) v organismu. Zevni dychani neboli ventilace je prvni fazi, kdy
dochdzi k vyméné plynli mezi atmosférou a krvi. Je zajisténo zménami objemu hrudniku
a plic v prubéhu dechového cyklu, pfi kterém dochazi k nadechnuti (inspiraci) a vydechnuti
(exspiraci). Dale dochazi krozvodu dychacich plyni (transportu) mezi povrchem plic
a bunkami tkéani, coz obstardva krev. Do tkéani je pfivadén O2 a z tkani je odvadén CO2
a voda. Vnitini (tkanové) dychani zajistuje vyménu plynt mezi krvi a tkdnémi, které zahrnuje
1 nitrobunééné oxidace (Cihék, 2016; Dylevsky, 2013; Narka a Eliskova, 2015; Slavikova
a Sviglerova, 2012).

Na dychani se podileji dychaci svaly, které ovlada nervovy systém. Mame svaly nddechové
(inspiracni) a vydechové (exspiracni), které se dale déli na svaly hlavni a pomocné (Slavikova

a Sviglerova, 2012).

Umeéla plicni ventilace (UPV) umoziiuje podporu nebo ndhradu ¢innosti slozek respira¢niho
systému, které se podileji na vyméné dychacich plynt. Nasledkem pasobeni nemoci ALS

dochazi k postupnému oslabeni svalové sily vcetné respiracnich svall, které jsou nutné
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k zajisténi dychani. Nasledkem toho dochazi k neefektivnimu kasli, hypoventilaci, vzniku
atelektaz a k rozvoji respiracni insuficience. UPV vede ke sniZzeni dechové prace a spotieby
kysliku a tim i narokt kladenych na kardiovaskularni systém (Staiikova, Stouraé a Skiickova,

2010; Zurkova a Shudeiwa, 2012).

V pocatecnim stadiu ALS je pacientim casto nabidnuta moznost dlouhodobé neinvazivni
plicni ventilace (NIV), z diivodu oslabeni dychacich svala a branice s hypoventilaci. Jedna se
0 zpusob ventila¢ni podpory bez nutnosti zajiSténi dychacich cest (DC) intubaci nebo
tracheostomii. NIV je zajiSténa pozitivnim pietlakem pomoci celoobli¢ejové masky ¢i nosni
masky s pouzitim ventilatoru. V posledni dobé pouziti této techniky stoupa a to hlavné
U rozsahlé skupiny nemocnych v domdaci pé¢i snutnosti trvajici ventilaéni podpory.
V termindlnim stadiu ALS muze byt NIV kontraindikovana z divodu neschopnosti udrzeni
prichodnosti DC, pii poruse kaslaciho a polykaciho reflexu nebo z divodu snizeni ¢i absence
faryngeélniho reflexu a z toho plynouci nebezpeéi aspirace (Statikova, Stoura¢ a Skfickova,

2010).

Pti zhorSeni dechové nedostateCnosti je tfeba rozhodnout o UPV. Pii invazivni umélé plicni
ventilaci se zajisténi DC provadi intubaci ¢i tracheostomii. Cilem je ovlivnéni velikosti
dechovych objemt, funkéni rezidudlni kapacity plic a sniZzeni dechové prace. Dale zvrat
atelaktdz, snizeni systémové a myokardialni O2 spotteby pii akutnim plicnim selhdni. UPV
slouzi po dobu nezbytné nutnou. Zahajeni je zaloZeno na zhodnoceni klinického stavu
nemocného, charakteru zakladniho onemocnéni a odpovédi na konzervativni 1écbu. Dllezité

je zhodnoceni prognozy (Staiikova, Stoura a Skiickova, 2010).

Zvoleni tracheostomie a fizené plicni ventilace u nemocnych s ALS je komplexni a slozita
otazka, predev§im z etického hlediska. Pfi takovémto postupu je tfeba zohlednit piani

pacienta (VIckova, 2016).

Ptéani a rozhodnuti pacienta o nezahdjeni UPV je nutné probrat jiz s pfedstihem, v dob¢é kdy
neni pod tlakem. Nasledné je nutné provést zaznam do dokumentace a dale poskytnout kopii
zpravy pacientovi pro piipad, Ze zméni lékare nebo bude zasahovat zdravotnicka zachranna

sluzba. Pacient mtize dané rozhodnuti kdykoli zménit (Ridzon a kol., 2010).

Dale je tfeba pfi rozhodovani respektovat autonomii pacienta. Autonomii a problematikou

diive vysloveného pfani se vénuji v nasledujici kapitole.
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3.2.2 Autonomie, dfive vyslovené prani

Autonomie je schopnost ovliviiovat, zvladat a fidit zpisob svého Zivota podle vlastnich
pravidel a predstav, coz zahrnuje schopnost fidit vlastni zivot, délat sva rozhodnuti, tvorit
arealizovat plany a porozumét vlastni situaci. Pokud respektujeme autonomii pacienta,
znamena to, ze respektujeme jeho pravo na rozhodovani o sobé podle zptsobu, ktery si
vybral, a to i v pfipadé, Ze jeho rozhodnuti povazujeme za nerozumné. Autonomii ovliviluji
vnitini 1 vnéjsi faktory. Vnitini faktory souviseji se snizovanim fyzickych a mentéalnich
funkei. Zavisi na schopnosti sebeureni a na fyzické, socidlni a rozumové vybavenosti

pacienta. Vn¢jsi faktory zahrnuji prostiedi, ve kterém pacient zije (Buzgova, 2007).

Diive vyslovené pfani je projev vile zletilé a svépravné osoby, kterd do budoucna udéluje
souhlas nebo nesouhlas s poskytovanim zdravotnich sluzeb pro pfipad, Ze v budoucnu tato
osoba vzhledem Kk nepfiznivému zdravotnimu stavu nebude schopna udglit aktualni
rozhodnuti o poskytnuti ¢i neposkytnuti péce. Diive vyslovené ptani se v roce 2001 stalo
soudasti ¢eského pravniho fadu piijetim ¢l. 9 Umluvy o biomedicing, kde bylo stanoveno, Ze
bude bran zietel na diive vyslovené prani pacienta ohledné l1€¢katského zakroku, pokud pacient
v dobé zakroku neni ve stavu, kdy muze vyjadrit své prani. Na zdkonné urovni bylo diive
vyslovené piani upraveno poprvé az v zakoné ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach, ktery
vstoupil v G¢innost 1. 4. 2012. Od této chvile § 36 zédkona o zdravotnich sluzbéch, s. 4752
stanovuje: ,, Pacient miize pro pripad, kdy by se dostal do takového zdravotniho stavu, ve
kterém nebude schopen vyslovit souhlas nebo nesouhlas S poskytnutim zdravotnich sluzeb
a zpiisobem jejich poskytnuti, tento souhlas nebo nesouhlas predem vyslovit (dale jen ,drive

€y e«

vyslovené prani‘)

Pro platnost diive vysloveného ptfani je dle Ceské pravni Upravy potieba splnit nékolik
podminek. Prekazky, které brani respektovani diive vysloveného pfani, jsou stanoveny v § 36

odst. 5 zakona o zdravotnich sluzbach.

3.3 Vyziva, nutri¢ni péce
Dostate¢nd vyziva je vyznamnym faktorem pro zpomaleni progrese onemocnéni. Dllezity je
predevsim dostatecny piivod proteint, ktery 1ze zprostiedkovat prostiednictvim tzv. sippingu,

kdy pacienti popijeji napt. Nutridrinky (VI¢kova, 2016).

Poruchy s polykanim, kousanim ¢i problémy se zpracovanim potravy se objevuji prvotné
U bulbarni formy. Pfi koncetinové formé¢ se objevuje v pozdéjSich stadiich. Pii zhorSovani

stavu vede dysfagie k omezeni pfijmu tekutin a stravy, coz nasledné mtize zptisobit malnutrici
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a pacient neprospivd. Dochazi k oslabeni, inavé a pocitu hladu. Pokles vdhy u ALS je
zpusoben jak snizenim pfijmu potravin per os, tak i z divodu ztraty svalové hmoty.
Docasnym feSenim pro peroralni pfijem jsou jista rezimova opatfeni, kam muzeme zatadit:
stravovani vsed¢, podani mleté ¢i kasovité stravy nebo zapijeni tuhych soust. Pokud peroralni
pfijem neni dostatecny, je tfeba zavést sondu. Pacienti jsou nasledn¢ ziveni enteralni vyzivou,
dale jen EV. Z diivodu nutnosti dlouhodobé EV, je vhodnéjsim fesenim aplikace sondy cestou
perkutanni endoskopické gastrostomie, dale jen PEG. Je dlouhodobé€ tnosnéjsi a predstavuje
méné komplikaci, nez pouziti napt. nasogastrické sondy. Pii zahajeni EV je nutné urcit
cilovou dadvku. Mnozstvi ptfipravku urc¢ime dle vypoctu denni energetické potieby pacienta.
Zavedeni PEG ovSem nevylucuje piijem mensiho mnozstvi jidla usty. Zavedeni PEG a EV
vede ke zlepseni hydratace, zlepSeni kondice, zvySeni hmotnosti. Muze prodlouzit Zivot
0 né¢kolik mésict u bulbarni formy ALS. Péce o PEG je moZzna i v domécim prostiedi. Hlavni

je dostate¢na edukace pacienta a rodiny (Dastych, 2012; Ridzon a kol., 2010).

Miru zavaZznosti poruchy polykani lze zjistit vySetfovaci metodou zvanou flexibilni

endoskopické vySetieni polykani (FEES).

3.3.1 Flexibilni endoskopické vysetireni polykani (FEES)
Dysfagie — porucha polykani vznika jako nasledek ptsobeni progrese ALS (Ambler, 2006).
Pti diagnostice poruch polykéni se provadi vySetfovaci metoda FEES. Na zéklad¢ vysledku

tohoto vySetfeni, miizeme déle sestavit vhodny 1é€ebny postup (Gprava jidelnicku ¢i zavedeni

PEG).

Jedna se o flexibilni endoskopické vySetieni. Spoleéné s rentgenologickou metodou
videofluoroskopie se fadi ke standardnim metodam pii diagnostice a terapii poruch polykani.
Zakladem vySetteni poruch polykéani je videofluoroskopie. Coz je RTG metoda provadéna
rentgenologem a logopedem. Vysledkem je vyhodnoceni videozdznamu dynamického
skiaskopického vysetieni, kdy pacient polyka potraviny s riiznou konzistenci, které jsou
smichané s kontrastni latkou. Timto zpiisobem je mozno hodnotit cely polykaci akt (Cerny,

Kotulek a Chrobok, 2011).

Komplementarnim vySetfenim je FEES, kdy se zavadi tenky flexibilni endoskop pies nosni
dutinu, nasledné se hodnoti fyziologie a patologie struktury a funkce nosohltanu, hltanu
a hrtanu, sleduje se prichod barvami znaCenych potravin rizné konzistence polykacimi
cestami. VySetfeni probihd ve spolupraci s klinickym logopedem, provadi se néacvik

rehabilita¢nich manévri (Cerny, Kotulek a Chrobok, 2011).

26



3.4 Dysartrie

Dysartrie neboli porucha artikulace, zhorSuje komunikaci a komplikuje péci, kdy okoli neni
schopno odhadnout potfeby a prani nemocného. Hlavné u nesobéstaénych pacientil vede ke
zhor$eni socialniho kontaktu. V pocate¢nim stadiu mize pomoci logoped. Pii zhorSeni, ale
zachovani drobné motoriky, miize pacient komunikovat prostiednictvim bloku a tuzky ¢i
s pomoci pocitace. Pokud pacient ztrati schopnost psat, je mozné pouzit napi. ukazovaci
tabulky. Pro pacienty s uplnou plegii hornich koncetin je mozné pouziti pocitace s ovladanim

pomoci laserové detekce pohybu bulbii (Ridzon a kol., 2010).
Kompenzaéni pomiicky pro nemocné:

Pomicek kompenzujici nedostate¢nou jemnou motoriku je velké mnozstvi. Pro pacienty, ktefi
nemohou ovladat pocita¢ mysi je nabizena fada alternativnich feSeni. Mezi pomicky
nahrazujici standartni mys patii Trackball (obrazek ¢. 2), cozZ je kulicka umisténd v podlozce,
jejiz pohyb je ovladan prsty nebo dlani. Muze byt zabudovan v klavesnici nebo notebooku

(spektra.eu).

Obrazek 2 Velky trackball KidTrack (spektra.eu.)

Pacientim je mozné nabidnout pocitace, které se daji ovladat Usty (IntergaMouse) ¢i
pohybem oc¢nich bulbu (Tobii PCEye Mini zobrazeny na obrazku ¢. 3) nebo hlavy (Quha

Zono, SmartNav).
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Obrazek 3 Tobii PCEye Mini s obrazovkou (zsalsa.cz)

Déle je mozné vyuzit specialni velkoplosné klavesnice s redukovanym poctem klaves.

Moznost provedeni klavesnice je zobrazena na obrazku ¢. 4 (spektra.eu).

Obrazek 4 Specialni klavesnice Spektra — MID (spektra.eu.)

3.5 Sialorea

Sialorea je nadmérné slinéni az husta mukozni sekrece. Jedna se o nepiijemny problém hlavné
u bulbarnich forem ALS. Sliny mohou kontinualn¢ vytékat z ust. V ptipadé, kdy se tvofi spise
vazké hleny, pak mohou zlstavat v nosohltanu, kde drazdi ke kasli a brani v dychani.
A pacienta jich miZzeme zbavit pouze mechanickym vytiranim ¢i odsavanim (Ridzon a kol.,

2010).
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3.6 Emocionalni a psychické problémy pacientu

Nemocni mohou trpét depresi a uzkosti. Dalsi problém, ktery se miize objevit je
pseudobulbarni afektivita. Ta je zptisobena 1€zi, kterd oboustranné prerusuje kortiko-bulbarni
motorické drdhy. U jedinci vyvolava vili neovlivnitelny smich, pld¢ nebo oba projevy

(Kuligtak, 2017).

Z hlediska psychologického pfistupu k nevylécitelné nemocnym, je tfeba pfistupovat
Kk osobnosti pacienta profesionalné¢ a individualné na zakladé anamnézy. Dulezité je
respektovat faze procesu prozivani zavéru zivota. Uplatiujeme taktni pfistup a empatii
Kk nemocnému a rodiné. Volime vhodnou formu komunikace k ziskani divéry pacienta.
Poskytujeme pravdivé informace a respektujeme zmény, které mohou nastat v psychickych
funkcich v pribéhu nemoci. Je tfeba umoznit nemocnému blizkou fyzickou pfitomnost
aptimy télesny kontakt s rodinnymi pfislusniky. Respektujeme nadéji (Zacharova,

Hermanova a Sramkova, 2007).

S nardstajicimi obtizemi se u vétSiny pacientd objevuje strach. Pacienti se boji nemoci,
imobility, zavislosti na ostatnich a smrti. Jelikoz je ALS nevylécitelné onemocnéni a odborna
literatura uvadi dobu preziti na 2 — 5 let, je tieba se postupné vyrovnavat s predstavou bliZici
se smrti pacienta. Problematice umirani se vénovala americka lékatka Elisabeth Kiibler —

Rossova, ktera na zaklad¢ rozhovorti s umirajicimi popsala 5 fazi procesu umirani:

1. Faze Soku — popirani, odmitani a negace smrti (,,70 prece neni mozné, abych zemrel,

to bude néjaky omyl.*)
2. Faze zloby, vzpoury, zasté (,,Proc pravé ja, a ne nékdo druhy.)
3. Faze uklidnéni a smlouvani, vyjednavani (,,4no, ale...), snaha smlouvat se zivotem

4. Féze deprese, smutku, projevy zdrmutku, litost nad tim co kon¢i (,,4Ano, konec prichazi

a je nevyhnutelny.”)

5. Faze smifeni se smrti a odevzdanosti, pfijeti vyjadfené souhlasem s neménnym dénim

(,,Bud’ wviile tva.”)

Féze procesu umirani se prekryvaji, probihaji rizné¢ dlouhou dobu, mohou probihat paralelné
nebo se nemusi vyskytnout viibec (Zacharova, Hermanova a Sramkova, 2007). Proto je velmi

dalezita intenzivni a upiimna komunikace zdravotnického persondlu s pacientem, dale
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spoluprace a podpora rodiny. Tyto faktory jsou dobrym piedpokladem pro zvladnuti

nepiiznivého psychického stavu pacienta (Botkova a Buzgova, 2010).

Dale je tieba si uvédomit, ze se nemocni s ALS nikdy nevrati do bézného Zivota. Postupem
progrese onemocnéni budou zcela zavisli na rodiné nebo pomoci jinych. Velkou ¢ast v obdobi
nemoci pacient travi v nemocnici. Zdravotnicky persondl (Iékaf, sestra) by mél pacientovi
v ramci svych kompetenci poskytnout veskeré informace tykajici se jeho nemoci. V piipadé
propusténi do domaciho oSetfovani, by rodina méla byt dostatecné edukovana v oblasti péce
0 nemocného. Rodinu je vhodné informovat i o moznostech domaci péce s dopomoci agentur,
které tyto sluzby poskytuji. Zdravotnicky persondl mize doporucit ¢etbu ¢i jiné vhodné

zdroje, kde zjisti dal$i informace o nemoci (Botkova a Buzgova, 2010).

V termindlnim stadiu pacienta je vhodné rodinu odkazat na moznosti vyuziti sluzeb hospice,
kde nabizeji ustavni, ambulantni, profesiondlni zdravotnickou péci i psychickou a duchovni

podporu jak pro nemocné, tak i pro rodinu (Ridzoii a kol., 2010).
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4 PECE O PACIENTY S ALS

V pribéhu progrese nemoci se u pacienta musi feSit problémy imobility, slabosti,
nesobéstacnosti, Uzkosti a deprese, které jsou jiz probrany v pfedchozich kapitolach.
V terminalnim stadiu nemoci ALS je nutné zajistit pfedevSim dostateCnou vyzivu a zabranit
duseni pacienta. VSechny problémy, které nemoc pfinasi, je nutné probrat s pacientem a jeho
rodinou Vv predstihu. V pribéhu nemoci je nutna spoluprace zdravotnického personalu
z riznych odvétvi mediciny (neurologa, psychologa, logopeda, rehabilitacniho pracovnika,
gastroenterologa, pneumologa a pozdéji 1 hospicové péce). Vzhledem k rychlé progresy
a nevylécitelnosti onemocnéni je vyuzivana predevsim paliativni péce o nemocného (Ridzoil

akol., 2010).

Paliativni péce je tedy aktivni péce, poskytovana pacientim, ktefi trpi nevylécitelnou
chorobou v pokro¢ilém ¢i kone¢ném stadiu. Cilem pécée je piedev§im zmirnit bolest a dalsi
télesné, socidlni a duSevni stradani. Chrani pacientovu dustojnost a klade diraz na kvalitu
zivota. Dale poskytuje podporu a oporu blizkym (rodin€ a ptateliim) umirajicich a pomaha
jim zvladat jejich zarmutek. Paliativni péCe je vedena interdisciplinarn€, coz znamena, ze se
na ni podileji 1ékafi riznych specializaci, zdravotni sestry, dietni sestry, socidlni pracovnici,

rehabilitacni pracovnici, psychologové, psychiatii ¢1 duchovni (Kupka, 2014).

Paliativni pée muze byt poskytnuta prostfednictvim hospicl, coZ je samostatné lazkové
zafizeni, dale existuje specializovand domaci paliativni péce, tzv. domaci (,,mobilni*) hospic,
kde rodiné poméhaji kvalifikovani odbornici v domacim prostfedi. Pacienti také mohou

navstévovat specializované ambulance paliativni mediciny ¢i stacionafe (Kupka, 2014).

e Denni stacionare poskytuji péci béhem dne (od rdna do vecera). Pacienti obvykle
pfichazeji rano a odpoledne nebo k veCeru se vraci domt. Staciondfe byvaji Casto
soucasti hospici, proto je tato forma vhodnéjsi pro pacienty, ktefi bydli v misté ¢i
pobliZz hospice. Pacienti navs$tévuji stacionafe z divodu bolesti, kterou se nedafi
zvladat doma, za ucelem aplikace 1écebnych latek ¢i z divodu psychoterapeutického,
kdy rodina neni schopna otevien¢ komunikovat a pacient ma potebu se nékomu svéfit
o svych pocitech. Stacionafe dale mohou pacientim poskytnout informace

0 sdruzenich ¢i jinych organizacich, které se specialn€ orientuji na pacienty s ALS.
e Domaci hospicova péce je poskytovana Cleny oSetfujiciho tymu jakékoli agentury

domaci péce nebo agentury, kterd spadd pod hospic. Domaci péce umoziuje

pacientovi pobyt v domacim prostiedi. Péce prichazi v uvahu, pokud nemocny projevi
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ptani odejit z nemocnice nebo hospice a v piipad¢, ze se muze spolehnout na podporu
a pomoc rodiny. Rodina vSak nesmi zlstat bez pomoci. Je nutné jim poskytnout
psychickou podporu a praktickou pomoc. Doméaci péce ale neni vzdy mozna a to
Vv pfipadé, Ze pacient nemd rodinné zdzemi ¢i nema dostateCné prostorny
a ptizpisobeny byt. Dal§im problémem miiZze byt nedostupnost agentur domaci péce
nebo vycerpanost rodiny. V piipadé, kdy rodina neni schopna péce o umirajiciho nebo

se stav nemocného zhorsi, je doty¢ny hospitalizovan.

e Hospic je specializované lazkové zafizeni, které poskytuje specializovanou paliativni
pécCi pacientim v termindlni fazi nevylécitelného onemocnéni. Obvykla doba pobytu
byva 3 az 4 tydny. Diraz je kladen predevS§im na individudlni potfeby a ptani
nemocného a na vytvofeni vhodného a pfijemného prostfedi, v némz pacient ziistava
dokonce svého zivota. Snahou je vytvofit osobitou a domaci atmosféru hospice.
Pacientim i rodindm je poskytnuta co nejvys$i mira soukromi a je vytvofen volny

rezim pro navstévy (Kupka, 2014).

Kromé¢ zminénych sluzeb existuji i organizace, které pomahaji pacientim napft. s vybérem
a zaptjéenim kompenzacnich pomiicek, poskytuji poradenstvi a konzultace. V Ceské
republice plsobi spolek ALSA, coz je organizace sdruzujici pacienty a profesiondly se
zajmem o ALS. Jejich cilem je pomoc pacientim s ALS a dostat tuto nemoc co nejvice do
povédomi jak odborniku, tak i Siroké vetejnosti. Jednim z probihajicich projekti je edukace
a osvéta zdravotnického personalu a hospicovych zafizeni. Pracovnici €asto jezdi do terénu.
Zajistuji vyjezdy do domacnosti pacientl, rekondi¢ni pobyt, poradenstvi z oboru neurologie,
psychiatrie, logopedie a fyzioterapie i =zapijceni pomucek. Organizace spolupracuje
s Neurologickou klinikou ve V§eobecné nemocnici v Praze (VFN), ktera provozuje specialni
ambulanci, zaméfenou piimo na ALS. Co se tyde specializovaného centra, tak v Ceské
republice doposud neexistuje. S péci se pacienti ¢asto odvolavaji na nervosvalové ambulance

¢i na klasické neurologické ambulance, které jsou ve vétsing velkych nemocnic (zsalsa.cz).
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5 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

Amyotrofickd laterdlni skler6za je progresivni degenerativni onemocnéni motoneuronu.
Hlavnimi pfiznaky nemoci je postupna svalova atrofie a slabost, kterd vede béhem né¢kolika
mésict ¢i let k imobilité, dysartrii, poruse polykani a kousani, respiracnim obtizim a nasledné
zavislosti pacienta na péci od okoli. Progn6za onemocnéni neni pfizniva. Doba pieziti je dle
odporné literatury uvadéna na 2 — 5 let (Ambler, 2006). Nemocnému se pfi zjisténi diagnozy
ALS zméni ze dne na den Zivot. Je to velmi naro¢na Zivotni situace pro pacienta a jeho rodinu
¢i znamé. Je tieba, aby byli pacienti dostate¢né informovani, co onemocnéni obnasi a co je do
budoucna cekd. Pfijeti a vnimani nemoci velmi zavisi na osobnosti pacienta a na podpoie

rodiny. Pro pacienty je pfedevsim nejdilezitéjsi védét, ze na nemoc nejsou sami.

Prakticka cast bakalaiské prace je zaméfena konkrétné na pacienty, ktefi trpi onemocnénim

ALS. Byl vytvofen dotaznik pro pacienty s ALS a nasledné¢ zvefejnén prostiednictvim

v

internetovych portald. Dale byly zkontaktovany nemocnice, centra pro pomoc S péci
0 pacienty, hospicova zafizeni a dal$i organizace, které se zabyvaji péci o pacienty. Na
zakladé odpovédi ze zafizeni byl vybran pacient, trpici ALS, se kterym byl proveden
detailngjs$i rozbor jeho vnimani nemoci, Zivota a smrti. Rozborem dotaznikd a ptibéhem

V4

nemocného se vénuji v praktické ¢asti prace.
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Il PRAKTICKA CAST

6 CILE BAKALARSKE PRACE

Hlavni cil:

1. Zmapovat jaky postoj zaujima nemocny K nevylécitelnému onemocnéni.
Dil¢i cile:

1. Zjistit, jak pacienti reagovali pii zjisténi diagnézy ALS.

2. Zjistit dobu diagnostiky nemoci ALS.

3. Zjistit progresi onemocnéni ALS od objeveni pocatecnich ptiznaki do provedeni

vyzkumu.
4. Zhodnotit, jak se pacienti s nemoci ALS vyrovnavaji.
5. Zhodnotit, jak nemoc ovlivnila vztahy v roding pacienta.

6. Zhodnotit, zda dochazi k pfeméné Zzivotnich hodnot u pacientd, u kterych je

diagnostikovéana nevylécitelna nemoc ALS.
7/ VYZKUMNE OTAZKY
1. Jaké pocity prozivaji nemocni s nevylécitelnou nemoci ALS?
2. Jaké zdravotni obtize, které nemoc pfinasi, se u nemocnych objevuji nejcastéji?
3. Jak nemoc ovlivnila vztahy v rodiné?

4. Dochazi u nemocnych k pfeméné Zivotnich hodnot, v obdobi zahrnujici ¢as pied

nemoci, pfi zjiSténi diagnézy ALS a v soucasnosti?
8 STANOVENI VYZKUMNEHO VZORKU
Pro vybér respondentl byly stanoveny nésledujici kritéria:

e Hlavnim kritériem vybéru respondentii bylo, aby §lo o pacienty, u kterych byla

diagnostikovdna nemoc Amyotroficka lateralni sklerdza.
e Nemocni museli byt jasné seznameni se svou diagndzou a prognozou.

e Dobrovolné souhlasili se zapojenim do vyzkumné casti bakalaiské prace.
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Pted zahijenim vyzkumu byly respondentim objasnény podminky a zdmér dotazniku.
Nemocni byli dile sezndmeni se zachovanim naprosté anonymity, jejich odpovédi jsou
diivérné a uréené pouze pro potieby vyzkumného projektu. Udast na vyzkumu je naprosto
dobrovolna. Respondenti byli ujisténi, Ze veSkera data o jejich osobé byla vyuzita pouze

k sepsani bakalarské prace.

9 METODIKA VYZKUMU

Prvni cast prace je zpracovana na zakladé kvantitativniho vyzkumu. Byl vytvoten
elektronicky dotaznik, ktery byl zvefejnén na facebookovych strankach spolku ALSA, z.s.
Timto postupem byli osloveni nemocni i1 rodiny, kteti jsou pfipojeni ke skupiné a trpi a bojuji

s nemoci ALS.

Dotaznik obsahuje 28 otazek. V prvni fad¢é jsou respondenti dotazovani na demografické
udaje, které zjistovaly predevsim pohlavi, vék a misto pobytu. Déle byl vypracovan okruh
otazek tykajici se pfimo onemocnéni ALS. Otazky se soustieduji na vnimani nemoci
z pohledu pacienta a jsou mifeny na to, jak ALS zasahla do zivota nemocného. Konkrétné jak
se zacala projevovat a stupniovat, jak se Sni vyrovndval nemocny, jak se k dané situaci

postavila jeho rodina a jaké prozivali pocity pfi vyi¢eni diagndzy a prognézy nemoci.

Posledni ¢ast dotazniku obsahuje hodnotovou orientaci v Zivoté nemocnych. Zebiicek
zivotnich hodnot obsahuje obdobi pfed nemoci, obdobi pii potvrzeni diagnézy ALS
a soucasnost. Kazdé obdobi obsahuje 10 domén, ke kterym respondenti pfipisuji Cislice ve
Skale od 1 — 10, dle toho jak je pro né¢ dand doména dilezita. Cilem bylo zjistit, jak ALS

zasahla do hodnotového systému nemocného.

V dotazniku jsou déale obsazeny otdzky uzaviené, polouzaviené a otazky oteviené, kde

respondenti méli mozZnost Sirokého vyjadieni.

Druhé ¢ast prace se opird o detailngj$i rozbor vnimani nemoci u konkrétniho pacienta, ktery
byl kontaktovan pies Centrum péce, které se nachazi nedaleko Prahy. Z diivodu zachovani
anonymity nebudu uvadét presny nazev zafizeni. Centru byly pfedlozeny vSechny potfebné
dokumenty, ve kterych byly obsazeny veskeré informace tykajici se vyzkumu. Dokumenty
obsahovaly zejména podminky pro vyzkum, seznam otazek a zebticek Zivotnich hodnot pro
pacienta. Dale byl osloven piimo nemocny. Pacient souhlasil se spolupraci a osobné mé

kontaktoval. Veskera dal$i domluva probihala pfimo s nemocnym prostiednictvim e — mailu.
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10 REALIZACE SBERU DAT

ALS je velmi vzacné onemocnéni s nepiiznivou prognozou, proto bylo velmi narocné objevit
zatizeni, kde by pacient s ALS pobyval a v ptipad¢€, Zze se nemocny v zafizeni vyskytoval,
nechtél vzhledem ke svému zdravotnimu stavu o nemoci mluvit. Déale bylo i1 obtizné ziskat
souhlas s provedenim vyzkumu v daném =zafizeni. VétSinou personal nechtél nemocné

zatézovat rozhovorem/dotaznikem/vyzkumem. Ve spousté zafizeni se s nemoci nesetkali.
Bylo rozeslano ptes cca 50 e — mailti do hospicii, nemocnic a agentur doméacich péci.

Pres veskeré piekazky, byla nakonec domluvena spoluprace s organizaci ALSA, kterd mi

umoznila zvetejnit dotaznik ptes jejich facebookové stranky.

Dale byla domluvena spoluprace s Centrem péce. Centrum je domov se Specializovanou
zdravotni a socialni péci, vénujici se pacientim s degenerativnim onemocnénim mozku
(Alzheimer, Parkinson a dalsi nemoci). Po domluvé byl dotazan nemocny s ALS, zda by byl
ochoten poskytnout informace o svém zdravotnim stavu. Pacient souhlasil s vyplnénim otazek
prostiednictvim elektronické formy. Nemocny obdrzel moji e — mailovou adresu a nasledné

mé kontaktoval. Veskerd komunikace déale probihala pouze mezi mnou a nemocnym.

Respondent sviij souhlas s vyzkumem stvrdil svym podpisem.

36



11 VYHODNOCENI DOTAZNIKU

Sbér dat probihal v obdobi od 18. ¢ervna 2018 do 15. ¢ervence 2018, vzhledem k ¢asovému
omezeni bylo nutné provést ¢asné ukonceni sbéru dat. Celkové bylo ziskano 11 vyplnénych

dotaznikl. Dale nelze vypocitat navratnost dotaznikli vzhledem k elektronickému sbéru dat.

11.1 Demografické idaje respondentii
Vyzkumny vzorek by slozen ze skupiny nemocnych trpici ALS. V této oblasti se objevily

otazky uzaviené a oteviené.

V prvni otdzce se urcovalo pohlavi. Dle sloupcového grafu mlzeme vidét, ze dotaznik
vypliovali spiSe muzi. Dle odborné literatury jsou nemoci ALS castéji postizeni muZi

(Ambler, 2006; Vi¢kova, 2016). Vysledek grafu toto tvrzeni mize potvrzovat.

Pohlavi respondentii

H Pocet respondentt

O P, N W b~ 01 O N ©
|

Zena Muz

Obrazek 5 Pohlavi respondentii

Druhé otézka byla mifena na v€k nemocnych. Podle vysledkt dotaznik nejCastéji vyplnovali
nad 60 let neumi pracovat s poditatem, coz dokazuje i internetovy ¢lanek CSU: Pribyvd
seniorti, kteri pouzZivaji pocitac. Je jich tretina., ktery uvadi, ze vice nez polovina seniord

a seniorek internet nikdy nepouzila (CTK, 2017).

Dal8im faktorem je i stddium nemoci. Mizeme se domnivat, Ze dotaznik vyplnili ti nemocni,
ktefi jsou schopni komunikace pfes pocitac a jsou mentalné natolik zdatni, aby adekvatné

odpovidali na otazky v dotazniku.
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Vékové zarazeni respondentii

2 ® Pocet respondentt
0 n T T T T T 1
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let let let let let let

Obrazek 6 Vékové zarazeni respondentii
Dile jsem chtéla zmapovat, v jakém kraji v Ceské republice se nachazi nejvice nemocnych
trpici ALS. V Ceské republice dle Ceského statistického titadu ke dni 1. ledna 2018 Zije pes
10,6 milionu obyvatel. Oficialni statistika poétu nemocnych s ALS v Ceské republice
neexistuje. Dle internetového ¢lanku ALS miize onemocnét kdokoli v dospelém véku z portalu
Novinky.cz, je v Ceské republice zhruba 800 pacientii s ALS. Kazdy rok se objevi 200 — 300

novych ptipadu a ptiblizné i stejny poc¢et nemocnych na tuto nemoc umira (Novinky, 2016).

Podle odpovédi se nejvice nemocnych s ALS vyskytuje v Praze a StfedoCeském kraji a to
Vv poctu 7 respondentit z 11. Dalsi vyskyt nemocnych je v kraji Jihomoravském (Brno),

Moravskoslezském (Ostrava), Plzefiském (Plzef) a Jihoéeském (Ceské Budgjovice).

Pro porovnani, organizace ALSA ma ve svém seznamu nemocnych zobrazen i vyskyt v kraji
Karlovarském (Karlovy Vary), Usteckém (Usti nad Labem), Olomouckém (Olomouc),

Zlinském (Zlin), Kralovehradeckém, Pardubickém a na Vysocing (zsalsa.cz).

Nemocni s ALS se vyskytuji po celé Ceské republice.

11.2 Obecné udaje respondentii o ALS (diagnostika, informovanost)

V této casti se predevSim soustfed’uji na vyhodnoceni uzavienych a polouzavienych otazek
Vv dotazniku, které jsou zaméfeny zejména na délku diagnostiky nemoci a informovanost
nemocnych o ALS. Dale m¢ zajimalo, kde nemocni ziskavaji nejvice informaci, zda se
setkavaji 1 s jinymi pacienty trpici ALS a jak dlouho s touto nemoci bojuji. Jedna otazka byla

také zaméfena na dfive vyslovené pfani.
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Onemocnéni ALS se vyznaCuje narocnou diagnostikou. Nevi se, co nemoc konkrétné
zpusobuje. Existuje pouze nékolik teorii, které se tykaji pfi¢in vzniku nemoci. Mezi urcité
teorie spadaji i genetické faktory (Ambler, 2006). Proto m¢ zajimalo, zda je u n¢jakého
dotazovaného familiarni vyskyt nemoci. Dle vysledkl Setifeni mizu fici, Ze nikdo z 11
respondentll neodpovédél kladné na otdzku, zda se onemocnéni ALS v jejich roding jiz diive

neobjevilo.

Dale neexistuje zadné vySetfeni, které by tuto diagndézu jednoznaéné potvrdilo (Seidl
a Obenberger, 2004). Také m¢ zajimalo, jak dlouho trvala diagnostika nemoci u jednotlivych
respondentli. Této problematice se vénuje nize uvedeny graf. Respondenti vybirali ze Ctyt
moznosti. Na grafu miZeme vidét, Ze 64 % nemocnych se diagné6zu ALS dozvédélo do pil
roku, coz vzhledem k naro¢né diagnostice mizeme povazovat za relativné dobry vysledek.
Druhy po6l vysledku zaujima 18 % respondentd, u kterych byla nemoc zjisténa za dobu delsi

nez 1 rok.

Doba diagnostiky

B Pocet repondentti

O P, N W b O O N 0

B m =

do6meésici dolroku dol5roku do2let

Obrazek 7 Doba diagnostiky nemoci (od prvotni nav§tévy lékare do vyi¢eni diagnézy ALS)
Dostatecna informovanost pacienti by meéla byt jednim ze zakladnich cil, kterého by
zdravotnicky personal mél dosdhnout. Dle nasledujiciho grafu muzeme vidét, Ze nemocni
S ALS nedostavaji dostatek potiebnych informaci od zdravotnického personalu. Jednou
Z pfi¢in tohoto problému muze byt fakt, Ze se jednd o vzacné onemocnéni a mnoho
zdravotnikd s touto nemoci nemd zkuSenosti (VIckova, 2016). Toto tvrzeni je nasledné

podlozeno 1 v ptibéhu vybraného respondenta.

Podle dalsich vypovédi v dotazniku nejsou ani zkuSenosti s personalem v nemocnicich pfili§

pozitivni. Problém je v tom, ze personal si neuvédomuje, ze onemocnéni ve vétsSing piipada
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nema vliv na mentélni schopnosti ¢lovéka. Jde o to, Ze nemocny je uvéznén ve svém téle,
nemtize se hybat, ale pln¢ si uvédomuje vse, co se okolo n¢ho déje. To si bohuzel nekteri

zdravotnicti pracovnici neuvédomuji. Proto je velmi dilezité taktnost a ohleduplnost.

Informovanost pacienti

l I H Pocet repondenti

ANO, zdravotnicky SPISE ANO, ale SPISE NE, spoustu  NE, zdravotnicky
personal mi poskytl nékteré informace informacé jsem si  personal mi sdélil
veskeré informace jsem si dohledal/a musel/a vyhledat pozde diagnozu ale
sam/a sam/a veskeré informace,
které nemoc obnasi
jsem si musel/a
vyhledat sam/a.

O R, NWHA OO N

Obrazek 8 Informovanost pacientti zdravotnickym personalem

Vzhledem Kk nedostate¢né informovanosti pacienti o ALS od zdravotnického personalu mé
zajimalo, z jakého zdroje se pacienti dozvédi nejvice potfebnych informaci. Zdroj informaci,
ze kter¢ho nemocni nejvice Cerpaji je predevSim internet. Toto tvrzeni je podloZeno

nasledujicim grafem.

Zdroj informaci

8

7

6

5

4

3 B Podet repondenti

2

1

: __ I
Prakticky Odborny Internet Brozurky, Jiné
1ékar 1ékar letaky

(neurolog)

Obrazek 9 Nejcastéji se vyskytujici zdroje informaci pro pacienty
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Nemocnym s ALS se ze dne na den zméni zivot. Z plného zdravi se dostavaji do stavu, kdy je
zacina limitovat nemoc. V ramci ALS se pacient dostdva do nemocni¢niho zafizeni at’ uz
formou ambulantniho oSetfeni nebo hospitalizace. Divodii pro hospitalizaci nemocného
s ALS je n¢kolik (napf.: provedeni zdkroku — zavedeni PEG, pozorovani z diavodu padu,
aplikace 1é¢ebnych latek, provedeni vySetfovaciho vykonu a v neposledni fadé napojeni na
UPV, kdy pacient neni schopen dychat sam). Na nasledujicim grafu miizeme vidét, ze témét
3, respondentli bylo v ramci ALS hospitalizovéano a je tedy zfejmé, Ze tato nemoc vyzaduje

ve veétSing pripadi hospitalizaci ve zdravotnickém zafizeni.

Pocet hospitalizovanych

m Pocet respondentt
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|
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Obrazek 10 Poc¢et nemocnych, ktefi byli v ramci ALS hospitalizovani

Dalsi cast dotazniku byla zaméfena na to, jak nemoc respondenty ovlivnila v jejich
dosavadnim zivoté. Piedev§im se soustfed’uji na oblast zaméstnani. Cilem bylo zjistit, zda
¢lovék s chorobou ALS muze dale pracovat. Vysledkem bylo, Ze clovek s ALS skute¢né
muze pracovat. OvSem jak dotazovani odpovidali, tak ve vétsiné piipadt byla jejich pracovni
napln pozmeénéna. NejCastéji nemocni vykondvaji zaméstnani na dalku z domova pfies
potitag, ktery je specialné upraven pro jejich potfebu. Toto tvrzeni se tykalo vice jak '/

dotazovanych. Zbyly pocet respondentii je bud’ v invalidnim ¢i starobnim dtichodu.

Pti této nemoci je velmi obtizné, ale dilezité neztratit kontakt s okolnim svétem. V prubéhu
progrese nemoci je Clovek diive ¢i pozdé€ji upoutdn na lizko a stava se zavislym na péci od
odpovédelo, Ze navstévuji internetové stranky a organizace, které se zamétuji na nemoc ALS.
Toto tvrzeni dokazuje vysledek z dotazniku, kdy ndm 82 % respondentii odpovédelo, ze jsou
v kontaktu i sostatnimi lidmi trpici ALS. Pacienti jsou tedy soucasti riznych komunit

a skupin, kde spolu komunikuji a vyménuji si informace a zkusenosti o0 nemoci.
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Onemocnéni ALS sebou piindsi fadu obtizi, které musi nemocny feSit. V konecéné fazi
nemocni kon¢i paralyzovéani, nemohou se hybat, komunikovat a sami za sebe rozhodovat.
V tuto chvili je Casto feSena slozitd otazka predevSim z etického hlediska, ktera se tyka
zejména toho, zda zahgjit fizenou umélou plicni ventilaci u nemocného, ktery neni schopen
dychat sdm a tim padem za sebe nemuze ani rozhodovat. V piipadé¢ nezahdjeni UPV se
pacient udusi. Selhani dychacich svall je také jedna z nejéastéjSich pficin umrti nemocného
s ALS (VIckova, 2016). V ramci této problematiky jsem se respondentii dotazovala, zda jsou
seznameni s moznosti diive vysloveného pfani a zda maji takové piani sepsané. Dle
nasledujiciho grafu miizeme pozorovat, Ze 0 moznosti sepsani diive vysloveného prani slySelo
pouze 27 % z dotazovanych respondenti. Podle dalsich odpovédi toto piani nema sepsan ani

jeden respondent z 11.

Drive vyslovené prani

m Pocet respondentt
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Obrazek 11 Povédomi nemocnych o mozZnosti sepsani di‘ive vysloveného piani

Vzhledem Kk progresi nemoci m¢ také zajimalo, jak dlouho respondenti s ALS bojuji (tabulka
¢. 1). Dle odborné literatury nastavd smrt u nemocného v prubéhu 2 — 5 let od objeveni
uvodnich ptiznaki (Ambler, 2006). Toto tvrzeni vSak neni pravidlem. U nékterych
nemocnych jiz doslo k vyraznému zpomaleni progrese onemocnéni. Nazornym ptikladem je
Stephen Hawking, kterému byla choroba diagnostikovana v jeho 21 letech a 1ékafi mu davali
2 roky zivota. Navzdory této progndze se dozil pokrocilého veku. Byl vSak paralyzovan
a zavisly na voziku. Z divodu tracheostomie pfisel o hlas a dale se mohl dorozumivat jen ptes
pocitag. Stephen Hawking s nemoci ALS Zil 55 let, zemiel 14. biezna 2018 (Novinky a CTK,

2018). V tabulce mizeme vidét vysledky z dotaznikt, které ukazuji, Ze nemocni s ALS
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mohou zit déle, nez je uvadéno v odbornych publikacich. U kazdého nemocného je progrese

nemoci jina. Ctyfi respondenti z jedenacti s nemoci jiz bojuji vice jak 5 let.

Tabulka 1 Souhrnné udaje o délce vyskytu nemoci v Zivoté respondenti s ALS

Zivot s ALS Pocet respondentii

Pil roku 1
2 roky
Ptes 2 roky
Ptes 3 roky
Vice jak 5 let
6 let
8 let

RSN I N

11.3 Vnimani nemoci respondentem

Tato Cast dotaznikd se soustied’ovala na zdravotni a psychické problémy, které nemoc piinasi.
Cilem bylo zjistit, jak pacienti nemoc ALS vnimaji, jak se zacala projevovat, stupiiovat a jak
ji pfijali nemocni i jejich rodiny. Zde budou zobrazeny piimé odpovédi respondentii na

otazky. Rozbory jednotlivych otdzek jsou zobrazeny v tabulkach na nésledujicich strankach.
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Co jste pocitil/a pri potvrzeni diagnézy ALS?

Respondent €. 1

‘

,, Bezmoc. "

Respondent €. 2

., Vzhledem K dlouhé diagnostice, jsem se pripravovala na myslenku
toho, zZe to nebude dobry. Pocitila jsem jen smutek na zacatku.
Stresovalo mé, jak to zvididneme. Hlavné jsem myslela na finance,
protoze jsme meli hypotéku. *

Respondent ¢ 3

,Strach a zmatek.

Respondent ¢. 4

,, Smutek.

Respondent €. 5

., V tu chvili nic. Kdyz jsem si zacal uvedomovat co se déje, tak strach. *

Respondent ¢. 6

., V prvni moment jsem si viibec neuvédomovala, co se déje a zZe se miij
stav muze jesté zhorsovat.

Respondent €. 7

., Sok, zdéseni.

Respondent €. 8

., Byl jsem v Soku, bylo mi uzko, viibec jsem nevédel, co budu délat.

Respondent ¢. 9

., Ja jsem optimisticky clovek, snazim se svét vnimat pozitivné. Zprvu
jsem byl sklesly, ale to by mi nepomohlo. Musim bojovat, dokud to jde. "

«

Respondent €. 10

,Dodnes si pamatuji ta slova, kdyz mi lékar sdeloval tuto diagnozu.
Strach, bezmoc, nelze to ani popsat. “

Respondent €. 11

. Zprvu to byl Sok a hrozny smutek.
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Na co jste pomyslel/a ve chvili, kdy Vam lékar sdélil diagnézu?

Respondent €. 1 ,,Kdo se bude starat o rodinu.*

Respondent €. 2 ., Predevsim na rodinu.

Respondent €. 3 . Myslim, Ze v tu chvili jsem nebyla schopna myslet, nevédeéla jsem co si
pod ALS predstavit.

Respondent ¢. 4 | ,, Na rodinu a na budoucnost.*

Respondent €. 5 | ,, Nejdrive na nic, nevedel jsem o nemoci nic a tak jsem si ani nemohl
predstavit, co se pod ALS skryva. “

Respondent €. 6 ., Vsechno na mé dolehlo az po nekolika meésicich, kdy se obtize
projevovaly stdle vice a vice a Sla jsem k lékari na kontrolu, v tu chvili
Jjsem si v§e uvédomila. *

Respondent €. 7 | ,, Na budoucnost, jak to zviadnu. *

Respondent €. 8 | ,, Na sebe, co se mnou bude. “

Respondent €. 9 | ,, Diive jsem byl chybné lécen na jinou nemoc, moje prvni reakce byla,
jak je to vithec mozné, zZe se to nezjistilo drive. A kdyz jsem se spravnou
diagnozu dozvédeél, tak jsem si nemyslel skoro nic, spis prazdno a tma.
Neveédeél jsem, co to je za onemocnéni. O ALS jsem si spolecné s rodinou
Cetl rizné clanky, jaka je to nemoc. Az poté jsem zjistil, jak vazné to je.

Respondent €. 10 | ,, Nevédéla jsem jak dal a dodnes nevim, co bude zitra, za tyden nebo za
mésic ¢i rok. Kdyz jsem si myslel, Ze budeme jenom Stastni, tak mi Zivot
nadelil toto. Snazim se s pritelkyni bojovat, ale chce to dost sil.

Respondent €. 11 | ,,Jelikoz mi neurolog diagnozu nerekl uplné presnée, ale dal mi jen léky,

na kterych bylo napsano proti ALS, tak jsem nevédél co si myslet.
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Jaké byly prvotni obtiZe, které Vas privedly k 1ékari?

Respondent €. 1 ., TTes rukou.

Respondent €. 2 ,, Ochabnuti levé horni koncetiny. *

Respondent ¢. 3 | ,, Slabost prstit horni koncetiny. *

Respondent €. 4 | ,, Ochabnuti levé ruky, zhorseni pohyblivosti. *

Respondent €. 5 | ,, Z niceho nic jsem zacal mit problémy s chiizi a rukama. *

Respondent €. 6 | ,, Nespoluprdce rukou a nohou. *

Respondent €. 7 | ,, Zacala jsem mit problémy s hlasem, méla jsem hruby hlas.

Respondent ¢. 8 | ,, Problémy s chiizi, bezdiivodné se mi podlamovaly nohy. *

Respondent €. 9 ,, K obvodni lékarce jsem Sel, protoze se mi zacalo hure komunikovat. *

Respondent €. 10 | ,, Nekolikrat jsem si vSiml, Ze mi cuka sval na rukach, ale neresil jsem
to.

Respondent €. 11 | ,,Z niceho nic mi ochabla ruka, na levé ruce mi zmizel sval a prestal

‘

jsem mit tu silu jako drive.*
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Jak se zacaly projevovat prvotni pfiznaky nemoci?

Respondent €. 1 ,, Postupna omezenost pohybu dolnich i hornich koncetin... "

Respondent €. 2 | ,, Horni koncetina zacala atrofovat. Neovladala jsem pohyby levé ruky.
Zacinala jsem mit problémy i s chuzi.

Respondent €. 3 | ,, Nemoc se zacala projevovat na palcich ruky, nemohla jsem véset
zdaclony, udrzet pribor, prehazovat prehazovacku na kole.

Respondent ¢. 4 | ,, Mél jsem problém s uchopenim predmetii.

Respondent €. 5 ., Brneni rukou a zakovavani. “

Respondent €. 6 | ,, Nejdrive mi nesel zvednout palec na levé ruce, pridaly se dalsi prsty,
pak i tFes celych rukou, slabost nohou a velka unava. “

Respondent €. 7 | ,, Nemoc se objevila z nenadani. Prvotné byl postizen hlas. Hure se mi
mluvilo. *

Respondent ¢. 8 ,,Nohy slably, svaly na nohach se zmensovaly. *

Respondent €. 9 | ,, Prvotnim priznakem bylo zadrhavani v reci a pozdéji také to, zZe jsem
zakopaval.

Respondent €. 10 | ,,Jednoho dne jsme s pritelkyni zpozorovali ¢im dal veétsi cukani svali
jak na rukou, tak uz i na stehnech nohou. Nasledné mi zacaly ochabovat
svaly na rukou a na nohou kompletne. Nemohl jsem oviladat své télo.

Respondent €. 11 | ,, Nedotdhl jsem opasek na kalhotach.
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Jak se priznaky nemoci stupiiovaly?

Respondent ¢.

‘

,,Pozvolne.*

Respondent ¢.

., Priitbeh nebyl tak rychly, byl cas se na vse pripravit. Postupné jsem
prestavala mit silu v rukou. Néjaké bézné domaci ¢innosti jsem zpocatku
zvlddla, ale postupné mi sily ubyvaly a ruce mé prestaly slouZit upine.
Chiize nejdrive sla s oporou, ale casto jsem zakopdvala, ndsledné jsem

«

se pohybovala jen na voziku. Jsem casto unavend a hiire se mi dycha.*

Respondent ¢.

. Nemoc byla velmi rychla. Béehem 2 let mé upoutala na lizko.
Ochabovaly ruce, ale jesté jsem chodila a mluvila. Postupné jsem méla
slabé i nohy. Pak ochaboval krk a svalstvo, zacala jsem mit problémy

‘

S polykanim a pozdéji s dorozumivanim. ‘

Respondent ¢.

,, Celkova unava a slabost. Ochabnuti celé levé a nasledné i pravé ruky.
Pak se zacala zhorsovat chiize, zakopaval jsem a padal. Pak jsem

I3

nemohl polykat a hure se mi mluvilo. *

Respondent ¢.

., Nejdrive pozvolné, k doktorovi jsem sel az za piil roku a ten pul rok
jsem jesté mohl fungovat, ale poté uz jsem musel vyhledat lékarskou
pomoc. “

Respondent €.

., Nekolik mésicii se s tim dalo i normalné Zit. Ano, méla jsem problémy
S rukama, prsty byly neobratné a podobné, ale vse se jesté dalo bez cizi
pomoci. Pak uz se to zhorsovalo, i kdyz pomalu, ale hodné véci, na které
Jjsem byla zvyklad, uz nesla, ale vidycky jsem se snazila najit zpusob, aby
to nejak slo.

Respondent €.

., Zacala jsem mit lehké problémy s reci. Postupné jsem se zacala hodné
lehce unavovat, byla jsem schopna prospat den. Pak se pridaly nohy.
Jedna a pozdéji druha. Citila jsem mravenceni a slabost. Pomérné
rychle jsem se nedokazala postavit a udrzet na nohou. Nyni jen lezim.
Rec se postupné zhorsovala, nebylo mi rozumét. Ruce zacaly postupné
takeé slabnout. *

Respondent ¢.

,,Nemoc postupovala pomerné rychle, velmi brzo byla nutna podpora
hulek, choditko. Pozdeji jsem nebyl schopny chiize a byl nutny vozik.
Nebyl jsem schopen pohybu. Pak se nemoc zacala projevovat i na
rukadch, neudrzel jsem predméty v ruce. Byl jsem unaveny. Zacalo se mi
| hure dychat.

Respondent ¢.

,,Docela rychle, i kdyz ALS mi nakonec diagnostikovali az po par letech,

«“

protoze si drive mysleli, Ze jde o jinou nemoc, na kterou mé [écili.

Respondent ¢.

., Nejdrive pozvolna, dlouho jsem ignoroval cukani ve svalu, pak se to ale
zhorsovalo a stale zhorsuje. Po dnech az mésicich jsem poznal zhorseni
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pri zvedani ruky, zvedal jsem ji ¢im dal min.

Respondent ¢. 11

., Zatim mé nemoc nijak neomezuje, snazim se délat veci jako driv, hodné
rehabilituje...pouze trpi moje leva ruka, ktera je zeslabla a prsty se mi
tresou a jiz mé tolik neposlouchaji, lehce se unavim, nezapnu si knofliky,
musim pouZzit hacky, neodemknu klicem. *

Komu jste se 0 nemoci svéril/a nejdrive?

Respondent €. 1

., Manzelce.*

Respondent €. 2

., Nejdrive manzelovi, rodicim jsem se sverila az déle. Détem jsem také
dlouho nic nerekla, ale casem poznali, Ze se néco deje.

Respondent ¢ 3

,,Manzelovi a synovi.

Respondent ¢. 4

I3

., Manzelce a mamé.*

Respondent €. 5

‘

., Manzelce.*

Respondent ¢. 6

., Mamka.

Respondent €. 7

., Détem, které jsou jiz dospéli a maji viastni rodiny. *

Respondent €. 8

,Manzelce, pozdeji i détem. “

Respondent €. 9

., Nejdrive se to dozvedéla ma Zena a dcera. “

Respondent ¢. 10

«

,, Pritelkyni a pak rodiciim.

Respondent €. 11

,, Pritelkyni. “
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Jak se k nemoci postavila rodina?

Respondent €. 1 ., Pomahaji, jak miizou. "

Respondent €. 2 | ,,Manzel pro mé byl velkou oporou, staral se o mé, chodil se mnou
kK lékari. Matka také velmi pomdhala, zjistovala si informace. “

Respondent €. 3 , Myslim, Ze dobre, vsSichni pomahaji. “

Respondent ¢. 4 | ,, Prevazovala podpora. *

Respondent €. 5 | ,, Podporuji mé, chteji mi co nejvice pomoci. “

Respondent €. 6 ,, To je asi spise otdzka na né. Ja to vnimam tak, Ze se nic moc nezménilo,
podporujeme se navzdajem a mame se porad moc rddi. Akorat v dobé
diagnozy jsem méla pritele, se kterym jsme se pak rozesli.

Respondent €. 7 | ,,Snazi se bojovat se mnou ale je to pro né velmi tezke. S péci nemaji
Zadné zkuSenosti.

Respondent €. 8 | , Byli v soku, méli hrozny strach, ale velice mé podporovali a stali pri
mné.

Respondent ¢. 9 ., Zena kviili mné odesla ze zaméstnani a stara se o mé. Pomdhad ji dcera,
ktera uz ma svoji rodinu, ale hodné se o nemoc zajima a snazi se mi
pomoc, at uz formou penézni ¢i materidalni.

Respondent €. 10 | ,, Pritelkyné mi pomaha, co nejvice miize, snazime se s pritelkyni bojovat,
ale chce to dost sil. *

Respondent €. 11 | ,, Velmi mé podporuji, vidi, jak bojuji a snaZim se nemoc brat pozitivné. *
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Popiste, jakym zptusobem ovlivnilo dané onemocnéni Vase rodinné vztahy?

Respondent €. 1

,, Posililo to nase vztahy.*

Respondent €. 2

., Nasi rodinu to ohromné posililo, nehadali jsme se o to, kdo se o mé
bude starat, vsichni jsme se podileli na péci rovnym dilem. Nase vztahy
se prohloubily.

Respondent €. 3

. Rekla bych, Ze se naSe vztahy posilily. Zacali jsme travit vice casu
spolu. Vsichni stoji pri mne.

Respondent ¢. 4

., Spise negativné. Zil jsem s manzelkou a synem. Doma se o mé starala
manzelka a obcas chodili pomadhat moji rodice. Casto se hddali, kdo se

‘

0 mé ma starat vice.

Respondent €. 5

,,Momentalne mé vsichni podporuji a vrodiné se i diky nemoci
vybudovaly pevnéjsi vztahy. Byla ale i obdobi, ktera nebyla pro ostatni
cleny rodiny jednoducha, a nezvladali to moc dobre... "

«

Respondent €. 6

,,Rodinné vztahy to wvitbec neovlivnilo. Rodice, sourozenci, netere,
synovci, babicky, dédeckové, vsichni mé pomahaji nebo mé navstivi a to
je fajn vedet, ze tu pro nékoho porad jsem. Horsi to bylo s kamarddy,
kteri se mi odcizili, Se SPOUStOU Z nich se uz viibec nevidam a ani nejsme
Vv kontaktu.

Respondent €. 7

., Vztahy tato nemoc ovliviiuje neustale. ProtoZe se nemoc zhorSuje je
velmi narocnd i péce o meé, kviili které se mezi sebou neustdle dohaduji
moje déti. Postupné prestavaji zvladat, ubyvaji jim sily a energie.

Respondent ¢. 8

., Posililo nas to. Doma se o mé starala dcera a manzelka, byly pro mé
velkou oporou. Snazili jsme se vSichni drzet pohromade. Kazda chvile
navic pro nas byla velice diilezita. Mdame krasny intenzivni vztah.

Respondent €. 9

,,Nase rodinné vztahy to vitbec nepoznamenalo, moznd i vice stmelilo

‘

a posililo. *

Respondent €. 10

V' nasi rodiné jsme nikdy neméli extra pevné vztahy, moc jsme si
nedokazali projevovat navzdjem ldsku, ale nemiizu Fict, Ze se to diky
mému onemocneni zhorsilo. Myslim, Ze rodice to nesou velmi tézce, ale
nedavaji to najevo. Mam 2 deéti, se kterymi jsem nestravil dostatek casu
a ted’ toho moc lituju a snazim se jim to ted vynahradit a stravit s nimi
co nejvice casu, i kdyz si nemuzeme nikam zajet na vylet nebo jit se

‘

projit, ale pro mé je diilezité jen byt s nimi. *

Respondent ¢. 11

,,Nase rodinné vztahy tato nemoc viitbec neovlivnila, méli jsme pevné
vztahy v rodiné jiz pred moji nemoci.
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Vyuzivate sluzby domaci péce, ¢i sluzby néjaké agentury, ktera Vim pomaha s péci?

Pokud ANO, napiste, o jakou sluZbu se jedna.

Respondent €. 1 ,,Ne.“

Respondent €. 2 | ,, Ano, kdyz jsem byla jeste doma, najali jsme si pani na uklid, ktera nam
pomdahala s béznymi dennimi cinnostmi. Také nam domu chodila
pomahat oSetrovatelska sluzba. Nyni jsem v hospicovém zarizeni.

Respondent ¢ 3 ., Vzhledem k rychléemu postupu nemoci se o mé v domacim prostredi
rodina mohla starat pouze omezenou dobu. Domii nam chodila pomahat
domaci péce. Nyni se nachdzim ve specialnim zarizeni.

Respondent €. 4 | , Kdyz jsem byl jeste doma, pomdahala nam s péci domaci sluzba. Nyni

¢

Ziji v centru, kde mam celodenni program. ‘

Respondent €. 5 | ,, Vyuzivam formu domdci zdravotni péce, snazi se poskytnout co nejvetsi
servis a kvalitu, muzu byt spokojeny.

Respondent €. 6 | ,, Ne nevyuzivam, doma semnou zustala mamka. *

Respondent €. 7 | ,, Drive jsem byla v LDN, ale péce byla naprosto strasnd. Sestry se ke
mné chovaly neuctivé, uz bych se tam nikdy nechtéla vratit. Pak si mé
vzala do péce dcera, ale je to pro ni velmi ndrocné, protoze se jesté stara
o dvé malé deti. S péci pomahd i muj syn. ManzZel mi zemrel jiZ pred lety.
S péci nam dale pomaha domdaci sluzba.

Respondent €. 8 | ,, Pokud vim, tak dcera se obradtila na charitu a rizné dobrocinné
organizace, dale spolupracuje s domaci péci. *

«

Respondent €. 9 | ,, Ne, stard se o mé Zena s dcerou.

Respondent €. 10 | ,, Pomdhda mi domaci péce, ale jen par dni v tydnu, protoze kviili

¢

penézum si ji nemuzu dovolit, jinak se o mé stara pritelkyné.

Respondent ¢. 11 | ,, Ne.
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Jak zménila dana situace Vas ,,pohled na svét*«?

Respondent €. 1

¢

., Zajima mé uz jenom rodina."

Respondent €. 2

., Urcite ano a myslim si, ze se na svét divam lepsima ocima. Nemoc
nevnimam jako trest, je soucasti méeho zivota a naucila jsem se s ni zit. *

Respondent ¢ 3

L, Asi ano

Respondent ¢. 4

‘

., Hodneé a k horsimu.

Respondent €. 5

¢

,, Vice si uzivam Zivota, protoze ted vim, Ze zitiek neni stoprocentni. ‘

Respondent €. 6

., Ani nezmeénil, brala jsem to vidy tak, Ze az to prijde, tak to prijde. Neni
to pro mé tabu, ani téma, kvuli kterému bych méla mit deprese. Jasné,
beru i tak, Ze mé nebo mé okoli ma néco naucit, urcitym zpusobem
zmenit.

Respondent €. 7

,, Velmi mé ovlivnil pobyt v LDN, kdyz jsem vidéla, jak se na mé ostatni
divaji, Ze je obtezuji jen tim, Ze tam leZim, vSe jsem vnimala. Sestry byly
neprijemné. Chovali se ke mné neuctivé a ja si zacala myslet, Ze to tak je.
Nastesti si mé do péce vzala moje dcera. Doma jsem se, da se Fict,

‘

psychicky srovnala.*

Respondent €. 8

., Tézko Fict, na rizné véci se divam jinak. Prestal jsem resit nicotné
zdlezitosti a soustredil jsem se pouze na velké cile nebo dulezité véci.

Respondent €. 9

., Vice se raduji z malickosti a zakladnich véci, ale snazim se stdle Zivot
vnimat pozitivné a bojovat. *

Respondent ¢. 10

,,Po rozvodu jsem chtél zacit novy zivot, casem jsem si nasel novou
pritelkyni a tim padla nova jiskricka a laska do mého zZivota, opét, kdyz
jsem myslel, Ze uz budeme jenom Stastni, tak mi Zivot nadélil toto a ja si
Fikam proc ja. Je to pro mé psychicky dost narocné, protoze ja jsem od
18 — ti let pracoval, vydélaval jsem si, kde to jen Slo, a staral se
0 druhé.

Respondent €. 11

,,Svoji nemoc beru jako vyzvu, nebojim se smrti. *
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11.4 Hodnotova orientace Zivota

V hodnotové orientaci Zivota jsem predevsim vyhodnocovala, jakym zplisobem se zménily
zivotni hodnoty nemocnych v ¢asovém rozmezi, které¢ zahrnovalo obdobi pfed nemoci, dobu
diagnostiky nemoci a soucasnost. V zebticku zivotnich hodnot byla obsazena oblast rodiny,
pratelstvi, lasky, vzdélani, prace a majetek, z4jmy, cestovani a vira. K témto hodnotam
vyznam v zivoté respondenta znamenala. Vzhledem k vysokému poctu dat jsem tyto hodnoty
rozdélovala i na zékladé vékového rozmezi nemocnych. Analyza vSech dat by pievySovala

ramec bakalaiské prace z pohledu doporuceného poctu stran.

V prubéhu zivota ¢lovék prochdzi riznymi zménami a to jak télesnymi, tak i psychickymi.
V kazdém vékovém obdobi se ¢lovek bude divat na urcité zivotni hodnoty jinak a bude k nim
pfipisovat jiny vyznam. Proto jsem si vybrala 4 konkrétni respondenty, ktefi se nachazeji
Vv obdobi plné dospélosti (18 — 30 let), mladého véku (30 — 40 let), stiedniho véku (50 — 60

Jo 4

let) a stafi (60 — 75 let). Vybrani respondenti byli zenského pohlavi.

Vzhledem k tomu, Ze grafové znazornéni je provedeno na zakladé odpovédi Zen, budu se dale

V této Casti vyjadiovat o respondentkach.

Dle grafového zndzornéni zivotnich hodnot, které je zobrazeno v nasledujici kapitole miizeme

fici, ze odpovédi respondentek se pomérné shoduji.

Mezi nejvyznamnéjsi hodnoty v obdobi pfed nemoci patii rodina, laska a pratelstvi. Hodnoté
zdravi neni vénovana takova pozornost jako V nasledujicich obdobich, ale také je pro
respondentky vyznamnou hodnotou. Dle mého nazoru pokud neni hodnota zdravi narusena
a ¢loveék netrpi Zadnou zavaznou nemoci, kterd by ho omezovala, tak jde hodnota zdravi do
pozadi a lidé se Casto zamétuji na hodnoty, které jsou pro né€ aktudlnéjsi, jako jsou naptiklad
zajmy a konic€ky, prace a penize. Mira dileZitosti zdravi se ale vyznamné lisi dle toho, v jaké
ontogenetické fazi se respondentka nachazi. Na grafu lze vidét, Ze nad hodnotou zdravi se
nejvice pozastavuji seniofi. Seniofi jsou totiz velmi ¢asto postiZzeni chronickym onemocnénim
¢1 obtizemi, které je v béZném zivoté omezuji. Zmeéna v pomeru hodnoty zdravi vSak vyrazné
nastavd ve chvili, kdy u nemocnych byla diagnostikovana choroba ALS, tato zména se

vyskytuje u vSech vybranych respondentek.

Dalsi vyrazna zména nastava v oblasti viry. Vzhledem k zakefnosti onemocnéni a ne piilis
dobré progndze je podpora a vira pro nemocné velmi dulezitd. To muzeme pozorovat

Vv obdobi diagnostiky nemoci i v soucasnosti.
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Je dulezité nepfestat bojovat, nepoddévat se nemoci a stanovit si kratkodobé a redlné cile,
kterych by pacient rad dosahl. Dale jsou také dulezité zajmy a konicky, byt nemocny
neznamenad se téchto zalib vzdat. Tyto hodnoty napomahaji pfi vyrovnavanim se s nemoci a

lidé Casto pii vykonavani ¢innosti, které je bavi, pfichazeji na jiné myslenky.

11.4.1 Grafické znazornéni zivotnich hodnot

12

10

8

6 B Obdobi pIné dospélosti
B Obdobi mladého véku

4 = Obdobi stfedniho véku

B Obdobi starnuti

Obriazek 12 Zivotni hodnoty p¥ed zjisténim nemoci
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12

® Obdobi pIné dospelosti
= Obdobi mladého véku
= Obdobi stiedniho véku
® Obdobi starnuti

Obrazek 13 Zivotni hodnoty v dobé diagnostiky ALS

12

B Obdobi pIné dospélosti
B Obdobi mladého véku
= Obdobi stiedniho véku
B Obdobi starnuti

Obrazek 14 Zivotni hodnoty v soucasnosti
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12 ROZBOR KONKRETNIHO PRIPADU

Vyzkum je dale obohacen o skutecny piibéh nemocného s ALS, ktery je doplnén o jeho
doslovné odpovédi. Elektronickou formou mi pacient odpovédél na otdzky. Rozsifeny

dotaznik se sklada z 32 otazek, z nichz se jedna tyka zebiicku zivotnich hodnot.

12.1 Pribéh nemocného s ALS

Prvni ptiznaky toho, Ze se néco d¢je, se objevily v roce 2011. V t¢ dob¢ 34 — lety muz zacal
pocitovat zhorSeni motoriky levé horni koncetiny. Zpocatku se zacalo objevovat brnéni
a mravenCeni prsti na levé ruce. ZhorSila se jemnd motorika. Nemocny mél problémy

S uchopem piredméta a psanim.

Pro nevymizeni obtizi se nemocny rozhodl navstivit praktického 1ékate, ktery mu proved|
krevni odbéry, doporucil n¢jaké cviky a léky. Odbéry krve vsak zadné patologie neobjevily,
ale problémy pietrvavaly. Nemocny dale navstivil neurologa. U neurologa zacala tfada
vySetfovacich procedur, které musel pacient podstoupit (napf. neurologické vysetieni, krevni
odbéry, RTG, MR, EMG, lumbalni punkce a dalsi). Nemocného zacal doprovazet strach
a nejistota z nevédomosti. Po 4 mésicich diagnostiky se kone¢né dozveédél svoji diagnozu.
Byla to Amyotroficka lateralni skler6za. V ten moment si pacient viitbec nedokazal ptedstavit,
co ho ¢ekd, o ALS nikdy neslySel. Jakmile zjistil o nemoci vic, ptepadla ho panika, Sileny

smutek a strach.

ALS je progresivni onemocnéni, které¢ se bude nekontrolovatelné zhorSovat a nelze to zvrétit.
Existuji pouze jisté procedury a 1éky, které mohou nemoc lehce zpomalit a to pouze o nékolik
meésict. Nemocnému se v hlavé zacaly honit rizné otazky: ,, Co se bude dit ted?* , Jak to
v§echno zvladnu? ““ ,,Co mam Fict rodiné? “ ,,Co moje prace? “ ,, Budu moct dal pracovat?

,,Jak se zvladnu postarat o rodinu, o sebe?

,Spoustu odpovedi na otazky jsem si musel vyhledat sam. Informace, které mi poskytl
oSetrujici lékar, pro mé nebyly dostacujici. Slysel jsem pouze Fadu odbornych vyrazii, kterym
jsem nerozumél. Zacal jsem hledat na internetu, s ¢im se vlastnée potykam. Velkym zdrojem
informaci se pro mé tedy stal internet a dale facebookové stranky, kde jsem mél moznost
pridat se ke skupiné ALSA, z.S, kde jsem v kontaktu jak se zdravotnickymi pracovniky tak
I S ostatnimi nemocnymi trpici ALS. Zde si vzajemné vyménujeme informace, poskytujeme si

rady a tipy. Je prijemné védet, ze na nemoc clovek neni sam.
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Po zjisténi diagnozy, nemocného ¢ekal jeden z prvnich nelehkych ukold, a to sdélit veskeré

informace rodiné.

., Bylo to pro mé velmi tezké. Na rodinu jsem pomyslel hned v prvnich chvilich. Nevédél jsem,
Jjak jim mam sdeélit néco tak sileného. Prvni ¢lovéek, kterému jsem se svéril s nemoci, byla moje
manzelka a dale matka. Zpocatku to bylo tezké prijmout, ale postupem casu se tato skutecnost
stala soucdsti celé rodiny. Jisté se da rict, Ze nemoc velmi ovlivnila nase rodinné vztahy.
Rodina pro me byla velkou podporou, ale v pritbéhu let, co nemoc zacala progredovat, se jisté
veci v rodiné zménily. Myslim si, Ze nemoc nasSe rodiny spise rozdéluje. Rodiny (jak z moji ¢i

I3

manzelciny strany) se vzajemné obvinuji. Veskeré rozpory se toci obzvlast okolo péce o mé.

Dalsi véc, kterd nemocného tizila, byla prace. D4 se fici, ze §téstim bylo, ze nemocny byl
zaméstnan u firmy, kde pracoval zejména s pocitacem. Velmi vSak zalezelo na tom, jak se

k dané situaci postavi zaméstnavatel.

., Co se tyce zaméstnani, tak stdale pracuji. Mij zaméstnavatel se k nemoci postavil velmi
dobre. Jeho podpora je pro mé diilezZita a velmi si ho vazim. UmozZnuje mi pracovat na dalku,
takze mohu pracovat jak doma, tak i v Centru péce. Zaméstnavatel mi dale ponechal stejny

plat a to i pres vyrazné nizsi vvkonnost mé prdace. Dale i financné podporil mou péci.

Nemocny byl i nékolikrat hospitalizovan. Nejcastéji to bylo z diivodu provedeni 1é¢ebného

vykonu.

,,Z duvodu ALS jsem byl hospitalizovany ctyrikrat. Dva dny jsem byl hospitalizovan z ditvodu
provedeni punkce, dva dny pri aplikaci kmenovych bunek, 2 dny po pddu pro pozorovani

a 2 dny pro zavedeni PEGU. Zkusenosti se zdravotnickym persondlem mdam dobré.

Jak jiz bylo zminéno na zacatku piibéhu, nemoc se zacala projevovat na levé horni konceting.
Zpocatku byly postizeny prsty ruky, nemocny pocitoval brnéni a ties. Postupné jimi pacient
pfestaval hybat. Déle zacinal pocitovat celkovou tnavu a slabost celé levé ruky. Postupem
casu koncetina zcela ochabla. Stejné ptiznaky se zacaly projevovat i na pravé horni koncetiné,

kde vSak byl postup progrese mnohem rychlejsi. Nemocny mél ochablé ob¢€ horni koncetiny.

., Nemohl jsem oviddat ruce. Pomeérné rychle se pro mé pohyb stal velmi vycerpavajici. Zacal
jsem mit slabé nohy, mél jsem pocit, Ze mé neposlouchaji. Jednoho dne jsem se neudrzel na
nohou a spadl jsem na zem, kde jsem se uhodil do hlavy. Nemohl jsem se hybat. Bylo to tezké,

protoze jsem zacinal byt zavisly na péci ostatnich. Nedokazal jsem se sam najist nebo
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vykondavat potiebu, protoZe jsem nebyl schopny dostat se na toaletu. Bylo to pro mé

ponizujici. Pripadal jsem si ménécenny. *

, Dale jsem zacinal mit problémy s konzumaci jidla, obtizné se mi polykalo, casto jsem se
zakuckaval. Pozdéji jsem zacal mit problemy i s konzumaci mleté stravy. Dusil jsem se pri

“«

polykani. Dalsi problém byl i razantni ubytek hmotnosti.

., Protoze se problémy s prijimanim stravy zhorsovaly, rozhodl jsem se pro zavedeni PEGU.
Velmi mi to ulevilo od obtizi. PEG mé nijak neomezuje a neni narocny na zachdzeni a jeho
oSetrovani. “

., V' soucasné dobé mé nemoc v pohybu limituje velmi. Jsem na elektrickém voziku bez

«

funkcnich HK a DK. Trup mi jesté castecné funguje.

Pacient se staval zavisly na okoli. Velmi dlouho nemocny pobyval doma. Pied Sesti mésici se
pacient rozhodl najit si vhodné centrum, aby rodiné ulehcil, protoze péce byla ¢im dal vic

naroc¢na.

., Drive jsem vyuzival sluzby domdci péce. Velmi to pomohlo alesponn na cas ulehcit moji
rodiné. Doma jsem Zil s manzelkou, dcerou a rodici manzelky. Prevdzné se o mé starali rodice
manzelky, kteri jsou jiz v diuchodu. Na vikendy jsem jezdil ke svym rodicum, kteri jesté
pracuji. Posledniho piil roku pobyvam v Centru péce, kde jsem od pondéli do patka.

‘

O vikendech jezdim ke svym rodicium. Manzelka s dcerou mé obcas navstivi v centru.

,, Co se tyce zkuSenosti personalu v centrech a nemocnicich si ALS, jsou velmi malé, ale snazi

se pomoci. Vsichni ke mné byli velice vstiicni a ochotni. V Centru péce jsem spokojeny “.

, Muj denni program v centru je vétsinou kazdy den stejny. Kolem osmé hodiny, mé budi
zdravotni sestry. Presouvaji mé na vozik a provedou ranni hygienu. Nasledné mé presunou
K pocitaci, kde pracuji, komunikuji s prateli. Pocitac ovladam ocima. PO poledni odpocivam
v posteli a poté mam cca 40 minut cviceni. Potom mé znovu presouvaji k PC a TV. Zde

obvykle pracuji a sleduji televizi do cca 21 hodin. Nasleduje vecerni hygiena a jdu spat.

,, O vikendech se snazim cas travit co nejvice aktivne, pokud se to tak da rict. Rad jezdim ven,
chodim do kina a divadla. Ve svém volném case si pisu s prateli, rad sleduji sport. Byl jsem se

podivat i na utkani v ragby, fotbalu a hokeji. Rad hraju Sachy.

Dalsi véc, kterou nemocny musel fesit, jsou kompenzacni pomiicky, které diive ¢i pozdéji

byly nutné kK usnadnéni pohybu a komunikace.
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,»Co se tyce kompenzacnich pomiicek, tak K pohybu pouzivam elektricky vozik. Dale mam

motomed a dlahy na cviceni. Ke komunikaci mam pocitac, ktery ovladam ocima. “

., Tyto pomiicky jsem si z casti hradil sam. Néco mam vypiijcené od spolku Alsa. Dalsi cast je

¢

hrazena VZP a z prispévku na péci od Uradu price. *

Vzhledem Kk nepiiznivé progndze je vhodné se zamyslet i nad problematikou dfive

vysloveného pfani.

,, O drive vysloveném prani jsem slysel, ale zatim jsem se jim nezabyval, nepremyslel jsem nad

tim, tudiz ho ani nemam sepsané.

Vnimani a vyrovnavani s nemoci zavisi na osobnosti ¢loveéka. V1iv nemoci zasadné ovliviiuje
chovani a jednani, kazdy tyto zmény proziva jinak. Nyni nemocny Zije s ALS jiz 7 let, stala se
soucasti jeho Zivota a je s ni zcela smifeny. S vyrovnanim se s nemoci mu v prvni fazi nejvice
pomohla rodina a farmakoterapie (antidepresiva). Nyni nemocného drzi silna vile prezit jeste
chvilku. Jeho nejvétsim cilem je zemfit distojné. Pacienta nejvice tizi to, ze nemuze byt

s rodinou Vv tak ¢astém kontaktu jako kdysi.

Stale se snazi pracovat a byt co nejvice aktivni. Z mého pohledu je to velmi state¢ny muz,
ktery se nevzdava a snazi se bojovat. Navzdory tézké Zivotni situaci, byl ochotny se se mnou
o jeho trapeni podélit. I pies to, Ze pacient nesouhlasil s osobnim setkanim, velké dik za jeho

otevienost a ochotu ke spolupraci, ktera probihala pouze elektronickou formou.

Na zavér rozboru bych rada poukédzala na zménu Zivotnich hodnot, které ukazuji, jaky
vyznam meély hodnoty pro nemocného v obdobi pied nemoci, pii zjiSt€éni nemoci

%

a v soucasnosti. Zebiiéek Zivotnich hodnot je zobrazen na dal§i strance.

12.2 Vyhodnoceni Zebricku Zivotnich hodnot respondenta

Na grafovém zndzornéni je patrné, ze vlivem nemoci doslo k transformaci zivotnich hodnot.
Velké zmény mulzeme pozorovat predevSsim u hodnoty rodina a domov. Respondent
vV rozhovoru uvedl, Ze nemoc vyznamnym zpiisobem ovlivnila jejich rodinné vztahy, ale
bohuzel se neda fict, Ze pozitivné. Dle jeho vypovédi se mezi sebou dohaduji, kviili jeho péci.
V obdobi, kdy nemocnému byla diagnostikovana choroba se pro né¢ho rodina stala
mélo na nemocného velky vliv, proto se hodnota rodiny v soucasné dobé u pacienta razantné

snizila. Dal$i pokles nastal i u hodnoty vzdélani, prace a majetku. Naopak hodnota zdravi se
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pro nemocného stala vlivem nemoci a progresi velmi aktualni. Nemocny fesi problémy, které

IS4

nemoc piinasi kazdy den.

Dalsi dilezitou hodnotou je pro nemocné¢ho pratelstvi. Ptatelé jsou pro ného nyni velkou

podporou. Velmi aktivné se vénuje svym zajmum. Nepftestal se zajimat o to, co ma rad.

Zebii¢ek Zivotnich hodnot

12

10 -

M Pfed nemoci
M ZjiSténi nemoci

m Soucasnost

Obrizek 15 Zebritek Zivotnich hodnot nemocného s ALS
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13 DISKUZE

Pro provedeni vyzkumu bylo velmi naro¢né ziskat respondenty, kteti by byli ochotni
poskytnout potfebna data pro vyzkum. Vzhledem k tomu, Ze se jednd o velmi zakeiné
onemocnéni, jehoZ progndza neni piizniva, mnoho nemocnych nechtélo o svych pocitech
mluvit. Dale bylo slozité opatfit souhlas s provedenim vyzkumu v zafizeni. Ve spousté
zafizeni odmitli spolupraci a nesouhlasili s vyzkumnym Setfenim, protoze nechtéli nemocné
zatézovat a stresovat vyzkumem. Navzdory témto prekazkam jsem se piipojila ke skupin€ na
facebookovych strankach, kde se shromazd'uji nemocni s ALS. Na téchto strankach si
nemocni a poradci vyménuji informace, poskytuji si tipy a rady. Po domluvé se spravci
skupiny jsem dotaznik zvetejnila prostfednictvim téchto stranek. Po zvefejnéni mel dotaznik
veliky ohlas. Kontaktovaly mé rodiny od nemocnych a zajimaly se, co konkrétné¢ mé ptivedlo
K tomuto tématu. Velmi jsem si vazila divéry, se kterou mé piijali jak nemocni, tak i jejich
rodiny ve skupiné. Nésledn¢ probéhla i spoluprace s Centrem péce, které mi umoZznilo
kontaktovat nemocného s ALS, jeZz se nachazi v jejich zafizeni. Tato zkuSenost pro mé byla
také velmi cennd. Téma pro mé bylo sice obtizné, obzvlast’ vzhledem K tomu, ze se jedna
0 tak vazné onemocnéni a komunikace s nemocnymi i jejich rodinami vyzadovala velkou

pokoru, Gctu a toleranci, ale velmi mé obohatilo.

Inspiraci pro moji bakalafskou praci byla diplomova prace z roku 2015 Percepce Zivotnich
hodnot u pacientii v terminalnim stadiu nemoci od Bc. Oldficha Hoska, ktery mé& navedl na
problematiku pfemény Zivotnich hodnot u nemocnych s nevylécitelnym onemocnénim.

Velkou inspiraci pro mé byl vytvofeny Zebticek hodnot.

13.1 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

Vyzkumna otazka ¢. 1:
Jaké pocity proZivaji nemocni s nevylécitelnou nemoci ALS?

Ve vyzkumné otazce €. 1 se orientuji na to, jaké pocity maji nemocni, ktefi jsou postizeni tak

zaketfnou nemoci jako je ALS.

Kazdé onemocnéni bez ohledu na progndézu piedstavuje pro clovéka zménu v jeho
kazdodennim Zivoté. Nemoc ¢lovéka omezuje a piedstavuje pro n¢ho urcitou Zivotni situaci,
se kterou se musi vyrovnat. Té€Zce nemocni lidé prochazeji riznymi fdzemi vyrovnavani se
s nemoci. Odezvu na tento proces lze pozorovat v oblasti mysleni, emoci, v oblasti chovani

a motivace. Podobnymi fazemi prochézeji také rodiny a blizci nemocnych (Hosek, 2015).
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U nevylécitelnych nemoci se Spatnou progndézou je prozivani a reakce na onemocnéni
intenzivnéjsi. Dochazi jak ke zménam télesného stavu, tak i K negativnimu ovlivnéni psychiky

a socialni role (Hosek, 2015).

Z vysledkti vyzkumného Setfeni mlzeme fici, Ze nemocni s ALS nejcastéji prozivaji Sok,
strach a smutek. Tyto emoce se objevuji predevsim pii vyiéeni diagndzy ALS, kdy si nemocni

¢asto nedokazou predstavit, co se pod touto diagnozou skryva.

Pfijeti onemocnéni také zalezi na tom, jak se zpocatku projevovalo. Zda je progrese nemoci
rychla nebo spiSe pliziva a jak dlouho trvala jeji diagnostika. Toto tvrzeni nam dokazuje
odpovéd’ respondentky €. 2, ktera vzhledem k dlouhé diagnostice tusila, Ze néco v jejim téle
neni v poradku a Ze se s ni néco dé¢je. Pacientka méla Cas pfipravit se na myslenku toho, ze
vysledna diagnéza nebude piizniva. Oproti tomu z piibéhu nemocného, se kterym probihal
elektronicky rozhovor, je patrné, Ze ho doba diagnostiky velmi stresovala a strach

Z nevédomosti pro ného byl velmi vycerpévajici.

U respondentt ¢. 3 a 8 byla progrese nemoci pomérné rychla, ve chvili vyi¢eni diagndzy
projevovali Sileny Sok, strach, smutek a uzkost. Z plného zdravi se ocitli ve stavu, kdy se o

sebe nedokézali sami postarat.

Na nékteré pacienty diagndza dolehne az po nékolika dnech ¢i mésicich, kdy se zacnou
pfiznaky nemoci stupiiovat a prohlubovat. Nemocni si v tu chvili uvédomi, Ze je jejich stav

opravdu vazny.

Respondenti se nejcastéji strachuji o rodinu, jak se k tomu postavi a o budoucnost. Piedevsim

se boji toho, jak danou situaci budou zvladat a co s nimi bude.

Borkova a Buzgova ve své praci Vybrané problémy pacienta s amyotrofickou lateralni
sklerozou (ALS) z roku 2010 uvadeji, ze urcité studie u chronicky nemocnych pacientl
mapovaly to, co nemocny prozivd. Vysledkem bylo, Ze je tfeba brat v potaz fyzické
I psychické vztahy. Psychosocidlni duasledky se vyskytuji vkazdém stadiu nemoci.
U nemocnych s ALS ve vét§iné ptipadl neni naruSena pamét’ a mySleni, coZ znamena, ze
pacient vnima realitu a to co se s nim dé&je. V ramci ALS se nemocny pomérné Casto dostava
do zdravotnického zatizeni at’ uz formou ambulantni ¢i z diivodu hospitalizace. Nemocny
S ALS se musi stykat se zdravotnickym persondlem. U respondenti se ¢asto objevovala
nedostatecna mira informovanosti od zdravotniki. Pii takto zdvazné diagnoze by pacient mél

byt dostatecné¢ seznamen s onemocnénim od I¢kait a pracovniki, ktefi jsou kompetentni
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k podavani informaci o zdravotnim stavu (Boikova a Buzgova, 2010). Nedostatecna

informovanost piinasi pochybnosti a nediivéru pacienta k osetfovatelskému tymu.

Casto se stava, ze vzhledem k tak vzacnému onemocnéni jako je ALS, zdravotnici nevédi jak
se ktakto nemocnému pacientovi chovat. ZkuSenosti respondenti se zdravotnickym
personalem jsou rtizné a to jak pozitivni, tak i negativni. Chovéani zdravotnického personalu
také velmi ovliviiuje psychiku nemocného. Pokud se k nemocnému budeme chovat s uctou
a pokorou, muze se ndm podarit navodit pozitivni vztah a Iépe tak pochopime to, co pacient
proziva a jakou péci skutecné potiebuje. Pokud se k nemocnému budeme chovat neuctive,
budeme ho urazet a povazovat ho za neschopného a nesvépravného, navodime u n¢ho pocity

ménécennosti a zbytecnosti. Je proto nutné se takovému chovani vyvarovat.

V kazdé fazi nemoci na pacienty pusobi i rodina a jejich vztahy. Na zakladé této problematiky

je vytvofena vyzkumna otazka €. 3, ve které se budu vénovat konkrétnim ptipadim.
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Vyzkumna otazka €. 2:
Jaké zdravotni obtiZe, které nemoc prinasi, se u nemocnych objevuji nejéastéji?

Nemocni s ALS maji pohybové obtize, které je omezuji nejen pfi chizi, ale i pii béznych
dennich c¢innostech. V pribéhu progrese nemoci se dale objevuji problémy s polykéanim,

piijimanim stravy, mluvenim a v neposledni fed¢ s dychanim (Botkova a Buzgova, 2010).

V ramci 2. vyzkumné otdzky jsem se zabyvala, jaké zdravotni obtiZe nemocné nejcastéji
postihuji. Podle odpovédi z dotazniku bylo patrné, ze se u respondentii nejcastéji vyskytuje
koncetinovy typ zafatku nemoci ALS. Oproti tomu respirani zacatek nemoci nebyl
zaznamenan vubec. Bulbarni zacatek popisovali 2 respondenti. Dle odborné literatury je

koncetinovy typ nemoci nejcastéjsi (Ambler, 2006; VIckova, 2016).

Koncetinovy typ nemoci postihoval necelych 82 % respondentli. Z toho poctu 70 %
nemocnych popisovalo objeveni pfiznakt nejprve na horni koncetiné (HK). Tyto ptiznaky se
projevovaly piedevSsim akralné¢ na palcich i ostatnich prstech ruky. Nemocni popisovali
slabost, tfes a cukani v prstech i svalech, nespolupraci koncetiny, zhorSeni pohyblivosti,
atrofie svall a nasledné ochabnuti koncetiny. Dalsi postup nemoci se objevoval i na druhé HK
a nasledné na dolnich koncetinach. U 1 respondenta se objevil zacatek nemoci na dolni
konceting (DK), ktery popisoval slabost a atrofie svali. 22 % nemocnych popisovalo, Ze se
obtize objevili na HK i DK zaroven, nejcastéji uvadeli slabost a cukani svala jak v oblasti

HK, tak i DK.

Piiblizn¢ 18 % respondentd uvedlo mezi prvotnimi piiznaky problémy s hlasem

a komunikaci. ObtiZe s pohybem se objevily aZ v pozd¢jSim stadiu nemoci.

U vétsiny dotazovanych se dale zaCala objevovat i celkova unava a slabost. Detailnéjsim
rozborem problémii a oSetiovatelskymi diagnézami se zabyvala Karolina Svecova
Vv bakalarské praci z roku 2017 Osetrovatelské diagnozy u klienta s Amyotrofickou lateralni
sklerozou, ktera vysledky prace zpracovavala na zéklad€¢ elektronickych rozhovort

S nemocnymi.

Tyto obtize zavaznym zplsobem ovliviiyji kvalitu Zivota nemocného. U jednotlivych pacientii
je progrese nemoci riznoroda. V termindlnim stddiu nemocny nemiize pohybovat
koncetinami, artikulovat a je zcela paralyzovan. Pri¢inou smrti je nejcastéji ventilacni
insuficience (Seidl, 2015). V oblasti komplexni pée o cloveka s ALS je nutny

multidisciplinarni pfistup. Nemocni maji na pocatku problémy zejména s pohyblivosti.
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V disledku omezeni pohybu vznikaji svalové atrofie, objevuji se svalové bolesti, spasmy
I kontraktury (Ambler, 2006). Proto je velmi dilezita véasna a vhodné zvolena RHB.
Rehabilitaci u nemocnych s ALS se zabyvala Nikola Keresztenyova v bakalaiské praci z roku
2015 Moznosti fyzioterapie u pacientit s amyotrofickou lateralni sklerozou s diirazem na
respiracni problematiku. Ta uvadi, Ze fyzioterapie je to, co dotazovanym respondentim
S ALS nejvice prispélo ke zkvalitnéni jejich kazdodenniho zivota a to jak z pohledu
fyzického, tak 1 psychického. Cviceni s pacienty, kteti trpi ALS, je individualni.
Nejdilezitéjsi je se soustfedit na aktualni problémy a subjektivni potfeby nemocného. Se
cvi¢enim se obvykle zacind jiz v rané fazi nemoci (Keresztenyova, 2015). U nemocného, se
kterym probéhl rozhovor v moji praci, je patrné, ze RHB a cviceni je soucasti jeho
kazdodenniho programu. Pravidelnd RHB a pohyb mohou vést ke zpomaleni pribchu

onemocnéni (Botkova a Buzgova, 2010).
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Vyzkumna otazka ¢&. 3:
Jak nemoc ovlivnila vztahy v rodiné nemocného?

Tteti vyzkumna otazka se zamétuje na to, jak nemoc zasahla do rodinnych vztahit nemocného
s ALS. Celkové zhorSovani a zména stavu nemocného se velmi dotyka jak nemocného, tak
i jeho rodiny a nejblizsich. Zazemi a podpora rodiny je vyznamnou slozkou pro vyrovnavani
a smifeni se s nemoci. Velkou ¢ast obdobi nemoci klient travi v domacim prostiedi. Choroba
pfedstavuje ohromnou fyzickou, emociondlni, socidlni a ekonomickou zat¢z jak pro
nemocného, tak i pro jeho rodinu. Rodina s nemocnym travi vét$inu ¢asu a vi o kazdé zmeéné,

ktera provazi jeho zdravotni stav (Botkova a Buzgova, 2010).

V nasem vyzkumném Setfeni, miizeme pozorovat dva poly. Na jedné strané¢ tu mame
respondenty, u kterych nemoc rodinné vztahy ovlivnila pozitivné, ale na druhé strané tu

mame i piipad, ve kterém rodina figuruje negativnim zptisobem.

Po zjisténi diagndézy ALS pacienty cekal nelehky ukol a to svéfit se se svoji diagndzou
¢loveéku, ktery jim je nejblize. Dle vypovédi v dotazniku se nemocni nejcastéji svéiuji svému

partnerovi (manzel/manzelka, pfitel/ptitelkyné), dale rodicim a poté svym détem.

Ve vétsin€ ptipadti nemocni ve svoji rodin€ nasli velkou Gtéchu a ohromnou podporu. Nékteré
rodiny nemoc spiSe vice stmelila a posilila, nékteti popisuji, Ze to vztahy nijak neovlivnilo,
protoze se velice miluji a podporuji uz odjakZiva. Jini si zase uvédomili, co je pro né v Zivoté
nejdilezitéjsi, zacali si stanovovat kratkodobé cile. Nejdulezitéjsi je, aby rodina drzela
pospolu, protoZe jde o velmi ndroCnou Zivotni situaci, kterd ovliviiuje vSechny jeji cleny.
V takové chvili je vyznamnd podpora, laska a pochopeni. Mnoho respondentl travilo co
nejdel$i moznou chvili doma, dokud rodiny zvladali péci. Z pocatku rodindm casto s péci

vypomahé domaéci sluzba, ale nékteti zvladaji péci o svého nejblizsiho i bez pomoci.

Béhem svého vyzkumu jsem se ale setkala i se stavem, kdy se rodiny hadali. Slo predev§im
oto, kdo jaky podil na péfi ma. Hadky a dohady byly smétovany ktomu, kdo se
orespondenta ma starat vice. Tahle situace se pak vyznamné projevila na psychice
nemocného. Pfevladal pocit, Ze je vSem na obtiz. Dand situace se pak vyrazné projevila

v zebticku jeho zivotnich hodnot.
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Vyzkumna otazka €. 4:

Dochazi u nemocnych k pfeméné Zivotnich hodnot, v obdobi zahrnujici ¢as pired nemoci,

pri zjiSténi diagnozy ALS a v soucasnosti?

Ve vyzkumné otdzce jsem se zaméfila na to, jaky vliv ma onemocnéni na preménu zivotnich
hodnot. Otazka se vyhodnocovala na zakladé ZebtiCku Zivotnich hodnot, ktery respondenti

vyplnovali.

Hodnoty zasahuji svym vyznamem do nékolika védnich disciplin, jako je filosofie, 1ékaistvi
a ekonomie. Spadaji spolu s potfebami do psychologie motivace a fadime je do dynamické
Casti osobnosti a jsou Uzce spjaty s postoji, ze kterych vychazeji. Hodnoty jsou vlastnosti,
které clovék ptisuzuje objektim, udalostem, ¢innostem a situacim, které jsou ve spojitosti
s uspokojovanim jeho potieb a z4jml. Né&ktefi autofi vnimaji hodnoty jako néco, pro co ma
cenu zit. D4 se fict, ze vypovidaji o tom, ¢eho si v zivoté nejvice cenime a co je pro nas
V Zivoté nejpodstatnéjsi. Radime je dle dileZitosti a pojmenovavame je jako hierarchii hodnot
(Hosek, 2015).

Dle vybéru zivotnich hodnot respondentl lze fici, ze vlivem nemoci dochazi k jejich

transformaci.

Ke stejnému zavéru dosel v diplomové praci Oldtich Hosek z roku 2015, ktery popsal, ze

dochdzi k transformaci hodnot vlivem vidiny bliZici se smrti.

Dle vyhodnoceni z dotaznikového Setieni jsem zjistila, Ze na pfeménu Zivotni hodnot nema
vliv pouze nemoc, ale i okolnosti, za kterych respondent s nemoci zije. Nemoc se velmi
dotyka osobniho Zivota nemocného, zasahuje do rodinnych vztahli, zaméstnani, nabourava se

1 do financi a z4jmii.

13.2 Shrnuti poznatkt z vyzkumného Seti‘eni

vvvvv

Z dtvodu nizkého poctu respondentll v dotaznikovém Setfeni je vyzkum doplnén o konkrétni
ptibéh nemocného s ALS. Vzhledem ke kratké dob¢ sbéru dat a nizkému vyskytu onemocnéni
v populaci bylo ziskano pouze 11 respondenti. Proto nemizeme vysledky aplikovat na
vSechny nemocné s ALS a nelze je tedy generalizovat. Data z vyzkumného Setieni se tykaji
pouze respondentil, ktefi se podileli na vyzkumu, nejednd se tedy o reprezentativni soubor

pacienttl.
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Amyotroficka lateralni skler6za je zavazné onemocnéni, které predstavuje téZkou zivotni
situaci pro nemocné. Jedna se o degenerativni poskozeni mozku. Progn6za nemoci neni piili$
ptizniva. Vzhledem k progresi nemoci autofi udavaji dobu preziti na 2 — 5 let (Ambler, 2006;
Vickova, 2016). Na zakladé odpovédi z dotaznikii mizeme soudit, Ze progrese nemoci je
velmi individualni a nelze globalné fici, ze kazdy ¢lovék s ALS zemie do 5 let od diagnostiky

nemoci. Ve vyzkumném vzorku se nachazeji nemocni, ktefi s nemoci bojuji jiz vice nez 5 let.

Dalsim faktem je, Ze nemoc miize postihnout ¢loveéka v kterémkoli véku. Respondenti ve
vyzkumném Setfeni se nejcastéji vyskytovali ve vékovém rozmezi 30 — 40 let, ale neni
vyjimkou, Ze nemoc muize postihnout jak mladsi, tak i star$i osoby. Odborna literatura uvadi,

Ze onemocnéni nejcastéji postihuje muze ve véku 60 let (Seidl a Obenberger, 2004).

Nemoc ma 3 formy zacatku pribéhu a to koncetinovy, bulbarni a respiraéni (Ambler, 2004).
Nejcetnéjsi forma ALS u respondentll byla koncetinova, kdy se nemoc objevila predevsim

akralné na hornich koncetinach.

Kvili postupnému zhorSovani zdravotniho stavu se pacienti s ALS casto dostavaji do
kontaktu se zdravotnickym persondlem. ALS je méné zndmé onemocnéni (Ambler, 2006).
Vzhledem k ne tak cetnému vyskytu nemoci, zdravotnicky personal Casto nevi, co nemoc
ALS obnasi. Toto tvrzeni nam potvrdily vypovédi respondentl, ktefi uvedli, ze nebyli
dostate¢n€ informovani o problematice nemoci. Nejvétsim zdrojem informaci je pro pacienty

internet.

Na nemocného ma zésadni vliv pfi srovnavani se s nemoci rodina. Rodinni pfislusnici travi
S nemocnym nejvice ¢asu a také vi o kazdé zméné zdravotniho stavu nemocného (Botkova

a Buzgova, 2010).

Vlivem nemoci také dochézi k transformaci zivotnich hodnot. K nejvétsi zméné dochdzi v

vvvvvv

zdravi a zajmy. Mezi méné vyznamné naopak spada cestovani, vzdélani.
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14 ZAVER
Bakalafska prace na téma Zivot s Amyotrofickou laterdlni sklerézou je praci teoreticko —

vyzkumnou.

Hlavnim cilem teoretické ¢asti bylo uvést do problematiky onemocnéni. Amyotroficka
lateralni sklerdza se fadi mezi vzacné onemocnéni, s prevalenci 4 — 6 ptipadd na 100 000
obyvatel. Jednd se o zavazné neurodegenerativni onemocnéni. Je zplsobeno progresivnim
zanikem centralnich a perifernich motoneuront. Nasledkem toho dochazi k postupné svalové
slabosti a atrofii, kterd vede béhem nékolika let k plné zavislosti na péc¢i okoli. V kone¢ném
stadiu nemoci clovek zlstava zcela paralyzovan. Tato nemoc ve vétSiné piipadid nema vliv na

mentalni schopnosti ¢lovéka (Ambler, 2006).

ALS je neptedvidatelné onemocnéni. Dosud neni znama piesna ptic¢ina vzniku nemoci. Déle
neexistuje zadné specifické vysSetteni, které by diagndézu ALS jednoznacné potvrdilo (Seidl

a Obenberger, 2004).

Popisuji se 3 hlavni typy zacatku nemoci — koncetinovy, bulbarni a respiracni. Nejcastéji se
postizeni projevuje na koncetinach, které postupuje akralné a asymetricky. Horni koncetiny
jsou postiZzeny Castéji nez dolni koncetiny. Ménég Casty je zacatek bulbarni. Ten se vyznacuje
dysartrii a dysfagii. Respiracni zacatek je nejméné b&zny typ u pocateniho stddia nemoci.

Projevuje se dusnosti a hypoventilaci (Ambler, 2006).

Lécba ALS je velice neuspokojiva. Péfe o pacienty je zaloZena na multidisciplindrnim
pfistupu. Vyznamné se zde zapojuje paliativni péce. Co se tyce farmak, jediny osvédceny 1€k
s prokazatelnym efektem je antagonista glutamatu riluzol (Rilutek). Béhem progrese nemoci

se dale uziva symptomaticka lécba (VIckova, 2016).

V Gvodnim useku praktické ¢asti jsou zobrazeny vyzkumné otdzky, cile vyzkumu, kritéria pro

vybér vyzkumného vzorku, metodika a realizace vyzkumu.

V ramci vyzkumné ¢asti jsem vyhodnocovala, jaké pocity prozivaji nemocni s ALS, jaké
obtize se u nemocnych nejcastéji vyskytuji, jak nemoc ovlivnila vztahy v rodiné nemocného
azda dochazi vlivem nemoci k transformaci Zivotnich hodnot. Kromé toho jsem se také
zabyvala tim, zda jsou nemocni s ALS dostate¢né informovani zdravotnickym personalem,
zda byli v ramci ALS hospitalizovani a kde ziskavaji nejvice informaci o ALS. Rovnéz jsem
zjistovala, jestli je v povédomi nemocnych moznost sepsani diive vysloveného piani a zda

maji takové prani sepsané.
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Data byla ziskana prostiednictvim elektronického dotazniku, ktery byl zvefejnén na
internetovém portalu. Vzhledem Kk problematické realizaci vyzkumu se podafilo ziskat

relativn¢ maly vyzkumny vzorek.

Vyzkumnd ¢ast je tvofena na zdkladé¢ 11 dotaznikd, které byly uréeny nemocnym s ALS.
Prace je dale obohacena o piibéh konkrétniho respondenta, se kterym probihala komunikace

elektronickou formou prostfednictvim e — mailu.

Prace ukazuje, ze ALS je onemocnéni, které vyrazné ovlivituje zZivot ¢lovéka. Podafilo se
velmi intenzivné nastinit, jak nemoc ALS plisobi na nemocné a to predevsim diky odpovédim
respondenti z dotaznikového Setfeni. Nemocny musi zménit sviij dosavadni zivotni styl.
Vyzkum nam ukazal, ze respondenti se s nemoci vyrovnavaji riiznymi zpusoby a ze prib¢h
této nemoci je nevyzpytatelny. Podpora a rodinné zazemi je vyznamnym faktorem pro
zvladnuti a srovnani se s diagnézou. Vlivem nemoci se ¢lovék na svét diva jinym zpisobem.
Dale také dochazi k transformaci Zivotnich hodnot pacienta. Laska, pfatelstvi, zajmy, vira
a konicky vyraznym zplisobem napomahaji nemocnym se smifenim. I pfes to, Ze ALS je
nemoc, kterd ¢lovéka do velké miry omezuje, je zapotiebi si uvédomit, Ze stoji za to Zzit a
vychutnavat si kazdou chvili, ktera jesté¢ zbyva, protoze Clovék nikdy nevi, ktery den mulze

byt jeho poslednim.
Na zékladé¢ ziskanych informaci od respondentii byly zodpovézeny vSechny stanovené
vyzkumné otazky. Cile bakalaiské prace byly splnény.

Ziskané vysledky mohou napomoci ke spravnému pochopeni nemoci ALS. Touto praci bych
rada rozsifila povédomi o ALS mezi laiky 1 odborniky. Prace umoznuje nahled do Zivota
nemocného, ktery trpi nevylécitelnou chorobou jako je ALS. Vysledky z vyzkumu budou

poskytnuty organizaci Alsa z.s., kterd projevila velky zajem pfi realizaci vyzkumu.
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Priloha 1 Dotaznik pro pacienty s ALS

DOTAZNIK PRO PACIENTY S ALS

Dobry den, jmenuji se Michaela Bradlerova a jsem studentkou 3. ro¢niku bakalatského studia
na Fakulté¢ zdravotnickych studii v Pardubicich, oboru VSeobecna sestra. Zpracovavam
bakalafskou praci na téma Zivot s Amyotrofickou lateralni sklerézou. Chtéla bych timto
oslovit a pozddat nemocné¢ s ALS o vyplnéni dotazniku, s nimz Vam popiipadé mizou
Vase identita zlstane v plné anonymité a Vase odpovedi jsou divérné, urCené pouze pro
potieby tohoto vyzkumného projektu. Cilem prace je zjistit, jak nemoc zasdhla do Zivotl

pacientil a zda ovlivnila jejich pohled na svét.
Ptedem dé¢kuji za spolupréci a ochotu pii vyplnéni dotazniku.

1. Pohlavi
a) Zena
b) Muz
2. Vek
a) do 30 let
b) 30-40 let
c) 40-50 let
d) 50-60 let
e) 60-70 let
f) nad 70 let
Z jakého kraje pochazite?
Co jste pocitil/a pfi potvrzeni diagnézy ALS?
Na co jste pomyslel/a ve chvili, kdy Vam lékaft sd¢lil diagndzu?
Jaké byly prvotni obtize, které Vas ptivedly k 1€kati?
Jak se zacaly projevovat prvotni ptiznaky nemoci?

Jak se ptiznaky nemoci stupniovaly?

© © N o g bk~ W

Jak dlouho trpite onemocnénim ALS?

10. Jak dlouho trvala diagnostika nemoci (doba od prvni navstévy lékafe do vyiceni
diagnézy ALS)?

a) do 6 mésicu

b) do 1 roku
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11.

12.

13.

14.

15.

16.
17.

18.
19.
20.

c) dol1,5roku

d) do2 let

Bylo Vam poskytnuto dostatek informaci od zdravotnického personalu o nemoci

ALS?

a) ANO, zdravotnicky personal mi poskytl veskeré pottebné informace

b) SPISE ANO, ale n&které informace jsem si dohledal/a sam/a

¢) SPISE NE, spoustu informaci jsem si musel/a vyhledat sam/a

d) NE, zdravotnicky personal mi sdé€lil pouze diagnézu ale veskeré informace, které
nemoc obnasi, jsem si vyhledal/a sam/a.

Od koho jste se dozvédél/a nejvice informaci?

a) Prakticky lékar

b) Odborny Iékaf (neurolog)

c) Internet (¢lanky, organizace zaméfené na nemoc ALS)

d) Brozurky, letaky

e) Jiné:

Byl/a jste jiz hospitalizovan/a v rdmci daného onemocnéni?

a) ANO

b) NE

Stale pracujete, mate néjaké zaméstnani?

a) ANO

b) ANO, ale jsem na pracovni neschopnosti

c) NE, pobiram invalidni diichod

d) NE, pobiram starobni diichod

e) Jiné:

Pokud byla Vase ptedchozi odpovéd” ANO a stale pracujete, jak Vas nemoc limituje

V Zaméstnani?

Komu jste se 0 nemoci svétil/a nejdiive?

Vyskytuje se onemocnéni ALS ve vasi roding?

a) ANO

b) NE

Jak se k nemoci postavila rodina?

Popiste, jakym zptisobem ovlivnilo dané onemocnéni Vase rodinné vztahy?

Jste clenem/Clenkou né&jakého spolku ¢i organizace, kterd se zabyva danym

onemocnénim? Pokud ANO, o jakou organizaci jde?
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21.

22.

23.

24.

25.
26.

Jste v kontaktu i s jinymi lidmi trpici danym onemocnénim?

a) ANO
b) NE

Vyuzivate sluzby domaci péce, ¢i sluzby néjaké agentury, kterd Vam pomaha s péci?
Pokud ANO, napiste, o jakou sluzbu se jedna.

Byl/a jste sezndmen/a s moznosti sepsani diive vysloveného piani?

a) ANO
b) NE

Pokud jste na piedchozi otazku odpovédél/a ANO, mate takové piani sepsané: Ceho
se popiipadé tyka?
Jak zménila dana situace Vas ,,pohled na svét™?

Myslite si, ze vlivem nemoci se zménily Vase zivotni hodnoty?
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Piiloha 2 RozSifeny obsah otazek pro nemocné s ALS

8.

9.

SOUBOR OTAZEK, POUZITYCH PRI ELEKTRONICKEM
ROZHOVORU S PACIENTEM POSTIZENYM ALS

Kolik Vam je let?

Z jakého kraje pochazite?

Co jste pocitil/a pti potvrzeni diagndzy amyotroficka lateralni skler6za?
Na co jste pomyslel/a ve chvili, kdy jste se diagndézu ALS dozvédél/a?
V jakém stadiu se dle E. K. Rossové nachézite v tuto chvili?

a) Faze Soku, popieni

b) Faze hnévu, agrese

c) Faze smlouvani

d) Faze deprese

e) Faze smifeni

Jaké byly prvotni obtize, které¢ Vas ptivedly k 1¢kati?

Jak se zacaly projevovat prvotni ptiznaky?

Jak se ptiznaky nemoci stupnovaly?

Jak dlouho trvala diagnostika nemoci?

10. Jak dlouho trpite onemocnénim ALS?

11. Byl/a jste z divodu nemoci ALS hospitalizovan/a v nemocnici? Jaky byl divod Vasi

hospitalizace?

12. Byl Vam poskytnut dostatek informaci o ALS?

13. Kde jste se o nemoci dozvédél/a nejvice informaci?

14. Komu jste se 0 nemoci nejdiive svétil/a?

15. Vyskytuje se onemocnéni ALS ve Vasi rodiné?
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16.Jak se k situaci postavila rodina?
17. Ovlivnilo dané onemocnéni Vase rodinné vztahy?

18. Stale pracujete, mate né¢jaké zaméstnani? Pokud ano, jak Vas nemoc limituje

V zamé&stnani?
19.V ptipad¢, ze jste zaméstnan/a, jak se k Vasi nemoci postavil Vas§ zaméstnavatel?

20.Jste clenem/Clenkou né&jakého spolku ¢i organizace, kterd se zabyva danym

onemocnénim?
21.Jste v kontaktu i s jinymi nemocnymi, ktefi trpi danym onemocnénim?
22. Vyuzivate sluzby domaci péce, ¢i sluzby né¢jaké agentury, kterd Vam pomaha s péci?
23. Jaké mate zkuSenosti t€émito sluzbami?
24.Pobyvate doma ¢i v né¢jakém zatizeni?
25.Jak vypada Vas denni program?

26.Pouzivate néjaké kompenzacni pomicky, které Vam pomdhaji (pfi pohybu ¢&i

komunikaci)?
27.Jak jste tyto pomucky ziskal/a?
28. Byl/a jste informovan/a o moznosti dfive vysloveného ptani? Jaky na to mate nazor?
29. Mate takové piani sepsané? Ceho se popiipadé tyka?
30. Zmenila dana situace Vas ,,pohled na svét™?

31. Myslite si, ze vlivem nemoci se zménily Vase Zivotni hodnoty? Kdy jste tyto zmény
pocitil/a? (K této otazce je dale ptifazen zebtiCek zivotnich hodnot na dal$i strance

v souboru)

32.Zde ponechavdm moznost pacientim vyjadiit své pocity, myslenky ¢i poznatky.
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P¥iloha 3 Zeb¥itek Zivotnich hodnot u pacientii s ALS
ZEBRICEK ZIVOTNICH HODNOT U PACIENTU S ONEMOCNENIM
AMYOTROFICKA LATERALNI SKLEROZA

Pacienti budou k ur¢itym hodnotam ptikladat miru dilezitosti v daném ¢asovém rozmezi.

Hodnoty budou ocislovany v rozmezi 1-10.
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Priloha 4 Informovany souhlas respondenta s vyzkumnym Seti‘enim

Informovany souhlas s vyzkumnym Setfenim a vyuzitim
elektronického rozhovoru

Zaznamenaného pro ucely vyzkumné bakalaiské prace tématu Zivot s Amyotrofickou

lateralni sklerozou.

Byl/a jste zkontaktovan/a k rozhovoru za ucelem ziskani dat a informaci pro zpracovani
bakalaiské prace Michaely Bréadlerové. Vyzkum probihd v ramci bakalarského studia na

Fakult¢ zdravotnickych studii v Pardubicich, oboru VSeobecna sestra.

Tématem vyzkumného setfeni je Zivot s Amyotrofickou lateralni sklerézou. Prace bude
zpracovana na zaklad¢ elektronického rozhovoru, ktery bude doslovné ptepsan. Respondent
bude odpovidat dle vypracovanych okruhti otdzek, které budou zaméfeny na oblasti tykajici
se zivota pacientit a ALS. Soubor otazek je prilozen k informovanému souhlasu

0 vyzkumném S$etfeni. Dale vyzkum obsahuje Zebticek hodnot pro pacienty.

Vase spoluprdce na projektu je dobrovolna. VaSe identita zlstane v plné anonymité a VaSe
odpovédi jsou daveérné, uréené pouze pro potieby tohoto vyzkumného projektu. Na

kteroukoliv otazku miZete odmitnout odpoveédét a kdykoliv miZete rozhovor ukonit.

V ptipad¢ jakykoliv dotazt tykajicich se této bakalarské prace se miiZete obratit na jeho

fesitelku Michelu Bradlerovou (775 177 350, Michaela.Bradlerova@seznam.cz).

Svym podpisem zde souhlasite se svou ucasti na vyse popsaném projektu. Jedna kopie tohoto

formulafe nalezi Vam.

Dotazovany: Vyzkumnik:

Michaela Bradlerova, 3.10.1995

775 177 350
Vo
Dne.......covviiinis
Podpis: Podpis:
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