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Abstrakt

Cil: Amyotroficka laterdlni skler6za (ALS) je onemocnéni, které se v nasi populaci vyskytuje ¢im dél Castéji, ale mnoha lidem
ani zdravotnickym pracovnikim neni zndmo a dosud se s nim nesetkali. Cilem price bylo popsat problematiku oSetfovatelské
péce o klienta s amyotrofickou laterdlni skler6zou se zaméfenim na jeho potfeby v domdcim prostfedi. Metody: Zamérné byl
vybrdn 65-ti lety pacient léceny pro ALS jiz 10 let. Byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu a to formou kazuistiky dle
struktury Ziakové (2009). Sklid se z anamnézy a katamnézy, kterd je rozdélend do 3 obdobi, kde jsou popsiny zmény v
pohybu, dychani, sobéstacnosti a psychice klienta zhorSujici se v pribéhu nemoci. Data byla sbirdna formou
nestandardizovaného rozhovoru s klientem a jeho rodinou a také ze zdvérecnych 1ékatskych zprdv. Vysledky: Bylo zjisténo, Ze
z divodu malé informovanosti o tomto onemocnéni nebyla u klienta vcas stanovena diagnéza a ndsledné byla také pozdé
zahdjend 1é¢ba. O moZnostech vyuZiti terapie a odborné péce v domdcim prostfedi nebyla rodina dostate¢né informovdna a
poskytovani zdravotni a socidlni péce rodina odmitla. Zdvér: V zavéru prace je popsdn navrh moznych opatfeni a zmén pro
zkvalitnéni oSetfovatelské péce o pacienty s ALS.
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Abstract

Aim: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a disease, which is in our population on the increase, but to many people or to the
health workers it is not known and did not met it yet. The aim of the work was to describe the problematics of nursing care in
clients with amyotrophic lateral sclerosis, focusing on his needs in the home environment. Methods: Deliberately was chosen
65-year-old patient treated for ALS for 10 years. Qualitative method of research in the form of casuistry as per the structure of
Ziakové (2009) was selected. It consists of anamnesis and katamnesis, which is divided into 3 periods, in which are described
the changes in movement, breathing, self-sufficiency and psyche of the client worsening during the disease. Data were
collected through non-standardized interview with the client and his family, and also from the final medical reports. Results: It
was found that due to low awareness of this disease, the client was not diagnosed on time and consequently the treatment was
initiated later. Regarding the possibility of the therapy and special care in the home environment the family was not
sufficiently informed and provision health and social care the family refused. Conclusion: In conclusion of the work is
described design of possible measures and changes for improvement of nursing care for patients with ALS.

Key words: amyotrophic lateral sclerosis, care, family, patients, home care, case study.

Uvod

Amyotrofickd  laterdlni  skleréza  (ALS) je kazdym rokem zvySuje.

neurodegenerativni onemocnéni postihujici ALS je onemocnéni, které se objevi ndhle, bez jasné

motoneuron. Je to vzacné onemocnéni s incidenci pficiny, a zméni cely Zivot nemocného a jeho rodiny.

1/100 000, manifestuje se nejcastéji ve véku mezi 50 Napadanim motoneurontd zptsobi pomalé ochrnovani

- 70 lety a vpoméru 2:1 postihuje Castéji muze veSkerého svalstva, které konci smrti nemocného.

(Kafovsky, 2007, s. 133 - 134). V CR se vyskyt ALS Lidé stimto onemocnénim se potykaji nejen se
zdravotnimi  problémy, ale mnohem  vice
s psychickou a socidlni zatézi (Jedlicka, Keller, 2005,
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Pacienti s ALS se uz nikdy nevrati do béZzného Zivota
a jsou uplné zavisli na rodiné nebo pomoci jinych
lidi. Nejveétsi cast obdobi nemoci travi klient
vdomdci péci, a proto je fyzickd, socidlni,
emociondlni a ekonomickd zatéz velmi vysokd jak
pro klienta, tak pro pecovatele. V prib&hu
onemocnéni, jehoZ prognéza byva 2 - 5 let, pacienti
pocituji  svalovou slabost, ztrdci  schopnost
sobéstacnosti a pfijmu potravy. Vyskytuji se u nich
problémy s polykanim i s dychdnim, kterému musi
byt napomahdno pomoci umélé plicni ventilace
(Jedlicka, Keller, 2005; Kanovsky, 2007).

Zména a zhorSovani celkového stavu nemocného s
ALS se netyka jen jeho osoby, ale velmi intenzivné i
jeho manzelstvi a rodiny. Pochopeni a rodinné
zazemi je vyznamnou sloZkou pii srovndvani se
sonemocnénim a v boji proti ni. Rodina travi
s nemocnym veétSinu Casu a také vi o kazdé nové
zméné ve zdravotnim stavu pacienta. Méla by se
postupné naucit pecovat o nemocného, ale také si
rozvrhnout den, aby se nasla chvile na odpocinek.
Sestra by méla edukovat rodinu o péci o klienta,
doporucit cetbu a zdroj informaci o péci o chronicky
nemocné. Nesmi opomenout odpovédét na otdzky
tykajici se pomoci a péce, které jsou Casto rodinou
kladeny (Ktivohlavy, 2002, s. 132 - 134).

Pii postupném zhorSovani stavu muze dochézet
k ¢astéjsSim  hospitalizacim  nemocného. Podle
Nemcekové (2004) je pfi hospitalizaci pro pacienta,
krom¢ péfe Ilékare, velmi dulezitd i péce
oSetfovatelska. Od drovné uspokojeni
osetfovatelskych potieb se mlize odvijet stav pacienta
po fyzické, psychické i socidlni strance a také
spolupréce klienta pfti lékaiské péci. Pri viili bojovat
s onemocnénim a pii stanovovani stale novych cilt se
prognostickd doba prodluZuje a onemocnéni se vyviji
pomaleji, jak uz se v mnoha piipadech prokazalo.
Berg et al. (2005) dokazuji  dulezitost
multidisciplindrniho tymu v péci o pacienty s ALS
pro zlepseni kvality Zivota téchto pacientd a
zpomaleni prib&éhu nemoci.

Metodologicky avod

Cilem vyzkumu bylo popsat problematiku
osetfovatelské péce o klienta samyotrofickou
laterdlni sklerézou se zaméfenim na jeho potieby
v domécim prostredi. Dil¢imi cili bylo poukédzat na
toto onemocnéni a problémy klienta vyplyvajici
zjeho stavu. Dale zjistit, jaky vliv ma toto
onemocnéni na Zivot pacienta a jeho rodiny.

Byla zvolena forma kvalitativni vyzkumné metody
kazuistiky podle struktury dle Ziakové (2009), tedy
rozbor konkrétniho ptipadu s ohlédnutim k jeho
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historii a naslednym zpracovanim. Metodou sbéru dat
byl nestandardizovany rozhovor s pacientem, jeho
rodinou a analyza dokumentu (lékaiské zpravy).
Kazuistika je rozdé€lena na anamnézu a katamnézu.
Katamnéza je déle ¢lenéna do tif obdobi: 1. obdobi
od prvnich ptiznakd az po prokdzani diagnézy ALS,
2. obdobi od prokazani diagnézy az po klidové
obdobi a 3. perioda klidového obdobi a7z po
soucasnost. Za kazdou ¢4sti katamnézy je zatazena
diskuse.

Vybér pripadu byl zdmérny. Stanovend kritéria pro
vybér respondenta byla nésledujici: Iékafem
diagnostikovand ALS déle nez 5 let, pacient v domaci
péci, informovany souhlas stucasti, ochota ke
spoluprici a schopnost komunikace. Pro kasuistiku
byl vybrdn 65-ti lety pan K., ktery je 1é¢en pro ALS
jiz 10 let. Je popséno jeho onemocnéni od prvnich
pfiznakli nemoci az do roku 2009. Popis piipadu je
doplnén pifimymi citacemi respondenta a jeho rodiny.
V textu jsou uvedeny v uvozovkach, kurzivou.

Vlastni pripadova studie

Anamnéza

vees

v rodinném domé. M4 syna a dvé dcery, déti bydli v
blizkém okoli. Dfive pracoval v autoskole, nyni je
v plném invalidnim ddchodu. Klient nadile vede
teoretické hodiny v autoskole za pomoci svych
zamé&stnancii. PéCi o klienta zajistuje manZelka a
rodina (dcera a syn). S druhou dcerou neni udrZzovan
kontakt. Kouii od 14 let, dfive 2 krabicky cigaret
denng, nyni 1 krabicka denné. Klient je sledovany od
roku 2003 v nervosvalové poradné pro amyotroficky
syndrom  hornich  konletin. Byl opakované
hospitalizovany pro zhorSeni stavu. Daéle je 1éCen na
plicnim oddéleni pro astma bronchiale od roku 2000.

Pan K. je komunikativni, pozorny, s velmi dobrou
paméti. Je schopen hovofit o své praci a svém
zdravotnim stavu. Dava najevo city a vdécnost. Umi
si ze sebe udélat legraci a nyné&jsi onemocnéni bere
tak, jak je. Stanovuje si kratkodobé i dlouhodobéjsi
cile. Naddle se nevzdava a vyhledava zdravotni i
socidlni pomoc. Zacleiiuje se do rozhovori a sleduje
déni okolo sebe.

Katamnéza

1. Obdobi prvnich priznaki az po prokazani
diagnozy ALS

Jako prvotni pfiznaky se objevily zaSkuby v pravé

horni koncetiné (dale jen PHK) a postupné dochazelo

ke snizovani sily s maximem okrajové (akrdln¢).

, Prvotni priznaky mi zacaly asi pred deseti lety.“
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», Zacal jsem pocitovat uibytek svalstva na pravé ruce
mezi palcem a ukazovdckem.“ Pro zhorSeni motoriky
na pravé ruce pacient navstivil praktickou lékarku.
Byly odebriany krevni testy. Nastoleni lécebnych
opatfeni popisuje klient takto: ,,Po kontrole vysledkii
krve mi lékarka rekla, Ze mij problém se bude hlidat,
ale zatim bez lécebnych opatieni“. Pro vyskyt
zaskubli do PHK (ramen a paZe) pacient navstivil
neurologa. Byla provedena zdkladni neurologicka
vySetteni, odbéry krve a elektromyografické
vySetfeni. Nélez byl v normé. Neurolog posila klienta
na statim vySetfeni magnetické resonance. Byla
zjisténa chondroza disku v oblasti 5. a 6. obratle kréni
patete a znamky cervikaln{ myelopatie
(nezanétlivého onemocnéni michy v oblasti krku).
Dle domluvy s pacientem byla objedndna operace,
kdy byla provedena dekomprese 5., 6. a 7. kr¢niho
obratle. Pan K. uvadi: ,,Byl jsem rdd, Ze se operace
zdarila, ale to jsem jesté nevédel, Ze byla zbytecnd. “
Presto zacal klient pocitovat sniZzeni sobéstacnosti:
wJeliko? jsem pravdk, musel jsem se preucovat na
levdaka, abych se zvlddl alespon podepsat i najist.
Koupil jsem si obuv na suchy zip, protoZe mi neslo
zavdzat tkanicky“.

Pro opakované dychaci problémy, objevujici se i pii
klidu a spanku, klient objednén na plicni oddéleni ke
zjisténi pfi¢iny. Po podstoupeni stanovenych
vySetfeni (spirometrie a rentgen plic) bylo zjisténo
astma bronchiale. Klient uvadi: ,,Dodrioval jsem
lécbu, kterd mi byla stanovena, ale mé problémy
pretrvdvaly. Pravd ruka mi ochrnula aZ k rameni a
jd se rozhodl vyzkouset vse, co mi kdo poradil. *

Na doporuceni rodiny a ptatel vyhledal vefejné
znamé a zadané fyzioterapeuty a poskytovatele
homeopatické 1é¢by po celé Ceské republice. ,, Myslel
Jjsem, Ze mi pomiZou nalézt odpovédi na mé otdzky a
puvodce onemocnéni.

Pfi neurologické kontrole stavu vroce 2003 byly
objeveny fascikulizace i na DKK. Lékai vyslovil
prvni podezfeni na ALS a doporucil zopakovani
vsech predeslych testli doplnénych o biopsii nervi a
svall a test rychlosti vedeni vzruchu. ,, Pamatuji si, Ze
mi delali spoustu vysetieni. Pichali mi jehly do
jazyka, nohou i rukou.” Pii provedeni EMG
vySetteni, byla zjiSténa chronicka denervace ve tfech
oblastech a to pravé a levé horni koncCetiny a pravé
dolni koncetiny bez blokli vedeni.

Na doporuceni neurologa klient poslan do vSeobecné
fakultni nemocnice a na 1. lékarskou fakultu
Univerzity Karlovy vPraze (VFN a 1. LFUK
v Praze) na neurologickou kliniku k potvrzeni
podezieni na ALS. Pan K. se vyjadiuje
k dosavadnimu stavu takto: ,,Celou pravou koncetinu
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Jjsem mél ochrnutou aZ k rameni a pocitoval jsem, Ze
mi zacind brnét i levd horni koncetina. Nezapnul jsem
si knoflik u koSile a nezvednul hrnecek. Veskeré
cinnosti okolo sebe jsem se ucil zvlddat levou rukou.
Je to jako kdyZ se ucite znovu od zacdtku psdt a
zavazovat si tkanicky. Pacientovi byla sdélena
diagnéza ALS. Klient uvadi: ,,Koncem roku 2003
jsem byl definitivné sezndmen s prokdzanou
diagnozou ALS.“

Diskuze

Chronickd nemoc se mnohdy pfiblizuje pomalu.
Pomalu vrcholi a zacdte€ni pfiznaky nedonuti
Cloveéka jit klékafi. Diagnostika onemocnéni se
prodluzuje a tim se zpozduje i zahdjeni 1éCby.
Castokrat si pacient ani neuvédomdi, Ze je nemocen, a
7Ze stimto onemocnénim bude Zit az do smrti.
Existence chronického onemocnéni je faktem, s nimz
se musi ten, kdo je touto nemoci postiZen, vyrovnat.
(Ktivohlavy, 2002, s. 130- 134). Pii zjisténi takto
zdvazné diagndzy, jako je ALS, by mél byt klient
seznamen s charakteristikou onemocnéni od lékait a
pracovnikii, kompetentnich poddvat informace o
zdravotnim stavu.

Pfed stanovenim diagnézy byla zfejmd snaha
pacienta vyhledat pomoc laickou nebo Iéciteld.
Bartlova (2005, s. 44) uvadi, Ze v prvni fazi nemoci
lze u pacienti pozorovat pokusy o zvladnuti
nastupujicich zmén v organismu praktikami, jez
vychdzeji z poznatkli a samolécitelskych zkuSenosti
v okruhu rodiny, pratel ¢i znamych.

U pana K. se objevil jako prvni problém postupné
ochrnuti horni koncetiny. ALS narusuje pohybové
stereotypy voblasti hrubé a jemné motoriky,
mechanicky (ztuhlost, kontraktury) anebo bolestné
omezuje rozsah pohybu, zpisobuje stile se rozvijejici
svalovou

slabost a inaktivitu. U takto nemocnych lidi hrozi
instabilita, riziko padu a drazti (Tomagova, Bérikova
et al., 2008, s. 89 - 100).

2. Obdobi od prokazani diagnézy ALS az po
klidové obdobi

Vroce 2003 se klientovo ochrnuti postupné
rozsifovalo i do levé horni koncetiny (ddle LHK).
Klient uvedl: ,,P#i ochrnuti LHK jsem mél stejné
zacinajici priznaky a tak jsem védel, co nastane*.
Problém nesobéstacnosti se rozsifil do vSech oblasti
denniho rezimu. ,,Po ochrnuti druhé ruky jsem plne
zavisly na druhém clovéku. Cely den se o mé pordd
nekdo stard, nedokdzu se sam umyt, vymocit a najist
se.“ Po nemoznosti podepsat se, byla pfevedena plna
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moc na manZelku. Koncem roku 2004 odesel klient
do ¢aste¢ného invalidniho dichodu.

Problém péce se s kazdym novym dnem zvySoval.
Nesobéstacnost klienta v dennich cinnostech
nahrazovala rodina: ,, O veskerou péci se stardme my.
Ze zacdtku byl problém domluvit se na rozvrhu a
rozdéleni cinnosti mezi jednotlivymi cleny rodiny“.
Syn uvddi: ,,Nedokdzali jsme si predstavit koupdni,
krmeni, manipulaci a pomoc pri vyprazdnovdni.“ Ve
veskeré péci vykondvané rodinou ze zacatku branil
stud rodiny i klienta.

Nabizena pomoc domaci péce byla panem K. a jeho
rodinou odmitnuta: ,, Po sdéleni druhu a rozsahu péce
jsme se rozhodli, Ze veskerou péci o tatinka
si udeldme sami. “ Pan K. dopliuje rozhovor: “Syn a
zet' pracuji ve spolecné zaloZené firmé. Pravidelné se
stridaji po tydnu v péci a prdci ve své firme.
ManZelka je v diichodu a pecuje kazdy den.” Edukace
o0 péci o pacienta neprobéhla, ani pii propousténi
z nemocnice do doméciho prostiedi. ,, Vse jsme se
naucili sami od zaCdtku aZ do konce. Ze zacdtku jsme
nevedeli, jak si péci ulehcit a co vse bude potreba,
ale postupnou souhrou a praxi jsme se potrebné
naucili“. PéCe vSak zacala postupné rodinu
vyCerpavat. ManZzelka se k tomu vyjadfuje takto:
., Posledni dobou byvdm hodné unavend a nevyspim

“«

se.... .

Po pohybové strance bylo klientovi pfi kontrolnim
vySetteni vroce 2004 doporueno pokracovat
v dosavadni 1é¢b¢ a obohatit ji o injekce vitaminu B1,
B2 a B12, celkem 10x, na které dochazel pravideln¢
do nemocnice.

Vzhledem  kchorobé indikovdna  pravidelna
rehabilitace bez omezeni vcetné¢ Vojtovy metody.
., Chodil jsem pravidelné ke zndmé fyzioterapeutce a
vyhledal jsem si i rehabilitaci pomoci Vojtovy metody
v misté bydlisté. “ Rehabilitace vSak nebyla vyuZzivana
del$si dobu. Pan K. uvadi: ,,Rehabilitaci pomoci
Vojtovy metody jsem vyuZil asi 4x. Po mésici mi
rehabilitacni sestra 7ekla, Ze toto cviceni mohu
provddeét doma sam, za pomoci manzelky, a Ze je tedy
zbytecné, abych ji naddle navstévoval.“ Klient dals{
rehabilitacni 1écbu jiZz nevyhledal, pouze pravidelné
dochdzel na masdZe v misté¢ bydlisté. Pii dalsi
kontrole na neurologickém oddéleni v Praze nalezeny
neurogenni 1éze na udrovni piednich rohti miSnich
typu ALS. ,, Pri stdle se prokazujici diagnoze ALS
Jjsem vedel, Ze veskeré moje cile a pldny budu muset
prehodnotit, ale byl jsem si jist, Ze pracovnich
povinnosti a zapojeni se do domdcich cinnosti se
nevzddm*“. Po opakovanych dychacich problémech
byl pfedepsdn Ventolin inhaler dle potieby. Pan K.
reaguje: ,,Mé problémy s dychdnim se zhorSovaly,
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casto jsem se budil i v noci anemohl popadnout
dech. Po predepsdni téchto novych léki jsem se citil
lépe avidy, kdyZ to bylo potreba, pomohl jsem si
timto inhaldtorem.* Nejcastéji se dusnost u klienta
objevovala po rehabilitacich a pti spanku. Manzelka
se vyjadfuje takto: ,,Péci o manZela pri Spatném
dychdni jsem obstardvala jd. Naucila jsem se ji za
pomoci obvodniho lékare a knih prvni pomoci pri
astmatickém zdchvatu. Vidy manZela rychle posadim
a ddm mu dychnout ze spreje. Sleduji jeho stav a pri
nelepseni zavoldm rychlou zdchrannou sluZbu.

Po strance psychické klient vypadal vyrovnané a byl
smifeny s onemocnénim, ale pifi rozhovoru a
otazkach cilené¢ zaméfenych na psychiku mnohdy
mlcky pfemyslel bez jakékoliv odpovédi na otazku.
Pfi zaméfeni se na problematiku onemocnéni se
klient ¢asto uchyloval k vyhleddvani moznych chyb,
které v zivoté dé€lal, jako naptiklad nadmérné koufeni
a workoholismus.

Po dobu rozhovoru se nevzdaval moznosti, ktera mu
byla povézena od léCitele, Ze onemocnéni neni
zpusobeno poSkozenim motoneurontl, ale vyvolalo
ho pichnuti hmyzem. Klient uvadi: “Stejné si myslim,
Ze jsem meél tenkrdt vyuZit sluZeb lécitele. MoZnd by
bylo dnes vse uplné jinak.“ K této mySlence se pan
K. v nésledujicich rozhovorech jiZ nevritil. NapInéni
Zivota hledal zejména v zaméstnani: ,, NejdiileZitejsi
je pro mé moje prdce. Byt mezi svymi Zdky
v autoskole a vedet, Ze poslouchaji a vnimaji mé
hodiny. Jsem rdd, Ze moje pamet a vec je v porddku.
To mi ke zbyvajicimu Zivotu stact.

O psychicky problém klienta se nikdo z rodiny nema
odvahu starat. Rodina se ktomu vyjadfuje takto:
., Tatinek si po této strance vidy vystacil sam a nikdy
Jjsme se jako rodina o tomto problému nebavili“. Syn
dodava: ,,Asi by mé zajimalo, jak vnimd svoji nemoc
a co citi, ale nemdm odvahu se ho zeptat a vim, Ze
pro svoji hrdost by stejne veskerou péci odmitl.
Vsrpnu roku 2005 klient hospitalizovany na
neurologické klinice v Praze k dosetieni zdravotniho
stavu a zjiSténi rozsahu onemocnéni. Od roku 2005
absolvoval pravidelné kontroly v Praze, kde byl
sledovan prubéh onemocnéni. Klient: ,,Pamatuji si,
Ze si mé chodili fotografovat lékari z neurologickych
klinik riznych nemocnic. Bylo to zvldstni, ale
nevadilo mi to“. Od roku 2005 do roku 2007 byl
zdravotni stav klienta téméf nemeénici se, stagnujici.

Diskuze

Kiivohlavy (2002, s. 130- 134) uvadi, Ze fada studii
byla vénovand mapovani toho, co pacient proziva,
kdyz se propadé do chronické nemoci. Ukdzalo se, Ze
je tfeba brat vuvahu jak fyzické, tak psychické
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zménéné vztahy. Pacienti s diagnézou ALS mivaji
pohybové potize — nejen pii chizi, ale i jinych
pohybech. Mnohdy maji dychaci a polykaci
problémy. Pfi kazdém dalSim ptiznaku se problémy
nescitaji, ale zfejmée spise ndsobi.

Problémem pana K. se vtomto obdobi staly také
zhorSujici se dychaci potize. U pacientll s ALS je
dialezité zachytit vCas zacatek ztiZzeného dychdni a
véas zahdjit dechova cviceni s pomoci fyzioterapeuta
¢i sestry. Je dilezité sledovat téZ polykaci reflexy a
slinéni a vcas uzit 1éky a aplikovat 1écbu zabranujici
zhorSen{ ptiznakd (Dostal, 2005, s. 73).

Kftivohlavy (2002, s. 131) uvéddi, Ze psychosocidlni
disledky se vyskytuji v kazdém stadiu nemoci. Pfi
onemocnéni ALS nenf u klienta poskozena pamét’ ani
smysly. Potize nemocného se ale projevuji
v pracovnim i rodinném Zivoté a také v traveni
volného ¢asu. Pii poruse zdravi md nemocny casto
myslenkové procesy tykaji se faktu, ze se jedna o
chronické onemocnéni. Pacient na své onemocnéni
Casto mysli a vtiravé mySlenky se objevuji
samovolné.

Pacient s chronickym onemocnénim nezlstava
socidlné izolovan. Musi se Casto stykat s riznymi
predstaviteli zdravotnického systému, Zije
v manZelstvi a vrodin€é. VSechny tyto vazby jsou
nemoci ovlivnény. Zvysuje se mira celkové Unavy
vsech Clent rodiny a zvySuji se pocity depresi.
Vtomto pifpadé se velkou c&dasti na psychice
nemocného podili povolani a moZnost kontaktu, ktery
napomdhd se smifenim se s onemocnénim. V piipadé
preruseni kontaktu je zde moZnost, Ze se psychika
klienta rdzem obrati k hor§Simu. Rodinné vztahy se
jevi jako podptrné.

U rodiny pana K. byla vSak opomijena edukace
rodiny o mozné péci. U domaci péce poskytované
rodinou je dulezitd péfe o dusevni zdravi a relaxaci
rodinnych pfislusnikdl, kteii péci poskytuji. Fyzické,
emocni a duSevni vycerpani vede k beznadé€ji a
k syndromu vyhoteni. Syndrom vyhoteni je reakci na
mimofadné zatézujici praci, kdy dochézi k dplnému
vycerpani sil. Projevuje se nechuti k praci, rychlou
anavnosti, napétim, smutkem, bezmocnosti.
(Holeksova, 2002, s. 76).

3. Perioda od klidového obdobi az po
soucasnost

Obdobi stagnoviani a pozvolna se vyvijejictho
onemocnéni trvala do roku 2007. Zacitkem roku
2008 klient pozoruje zakopavani a ztratu stability pii
chiazi. Klient: ,, Pocitoval jsem, jak mi vdzne pravd
noha pri chuzi a obcasné zakopdvdm.
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Problém se schopnosti pohybu se postupné zvysuje,
vyskytuji se i obCasné pady na nerovném povrchu.
Pozdéji se objevuji problémy se zvednutim se ze
zidle a s chtzi do schodi. Pan K. , NevySel jsem
schody bez opory“. V breznu 2008 se paréza pravé
koncetiny pfesouvd i do levé. Pan K. chodi s oporou
pomalym krokem s Castymi piestivkami. Navstéva
obvodni 1ékarky, kterd predepisuje rehabilitace 2x
tydné. Fyzioterapeutka dochazi k panu K. domt.
Pacient hodnoti fyzioterapii takto: ,,Po rehabilitaci
mé boli nohy a zdda, ale lépe se pohybuji po cely
tyden. “ Rehabilitace klienta byla ponechdna. Rodina
se kproblému vyjadiuje takto: ,,Tatinkovi se
onemocneni zhorsilo. Vse vedlo i k horsi manipulaci
snim. Jsme rddi za rehabilitace a péci
Sfyzioterapeutky “.

V fijnu roku 2008 se pan K. pohybuje s podporou
¢lentl rodiny, ujde 10 metri, poté odpociva a dalSich
10 metrd. Takto se klient pohybuje po cely den. Do
schodli ho syn nebo zet’ vynasi. Rodina na otdzku, jak
zvladaji pohyb klienta, odpovida: ,, Tatinek chce i
naddle navstévovat svoji firmu, ale kaZdodenni tahdni
a vyndSeni do schodii nds trdpi. Chdpeme jeho radost
zprdce, ale po kaZdém dnu jsme vysileni uz jenom
ztéchto presunii a vyndSeni do firmy“. Na rodiné
byla pfi rozhovoru vidét beznadéj a vysilenost.

Po strance nesobéstacnosti v dennich ¢innostech se
o klienta naddle stard rodina. Po postupujici paréze
z levé dolni koncetiny do pravé je klient omezen pii
pohybu na toaletu a zvedani se ze zidle ¢i lizka. Po
dohodé srodinou pan K. souhlasi se zakoupenim
pojizdného klozetu. Manzelka uvadi: ,,Jsem moc
rdda, Ze jsme si klozet poridili. Nekolikrdt za noc
Jjsem musela vstdvat s manZelem na zdchod. Ted’ se
vZdy jen probudim, posadim manZela na klozet a po
vykondni potieby jdu zase spdt.“ ZhorSend je téz
manipulace s panem K. pfi ranni hygiené. Syn uvadi:
,Drive se tatinek alespon postavil a chvili vydrZel
stdt, nyni se snadno unavi a bez opory nepostoji.

O péci pti vyprazdnovani klienta se rodina poradila
s obvodnim 1ékafem. Ten doporucil permanentni
mocovy katétr, ktery by usnadnil péci a také neustalé
vstdvani v noci. Rodina se vSak obavd, Ze pan K.
nebude souhlasit. V oblasti ranni hygieny se
sprchovani provadi 3x tydn€. Pro Spatnou manipulaci
a obcasné pady rodina preferuje péci o hygienu
klienta u umyvadla v sed€. Pfi stravovani klienta
rodina nahradila pevnou slozku stravy za tekutou a
zatidila si dovoz obé&dii do bytu. Po konzultaci byla
zakoupena pomucka k udrZeni polohy klienta a ke
zlepseni manipulace snim. Rodina pfemysli o
zajisténi agentury domdci péce.
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Po strdnce psychické zatéZe se zaCind objevovat
problém jak ze strany klienta, tak jeho rodiny. Pies
rozsédhly pohybovy handicap si klient preje udrZzovat
kontakt se svoji firmou avyucovat hodiny
v autoSkole. Tvrdi: ,,Styk s lidmi je pro mé hodné
dillezity. To, Ze stdle vyucuji, mé drZi nad vodou.
Alespon si nepripaddm jako zbytecny a neschopny
clovek“. Rodina se k dané situaci vyjadiuje takto:
,,Neustdlé noseni a podepirdni tatinka nds velice
unavuje. Nejak si vSe nepripoustime, ale pohyblivost
a manipulace s otcem bude c¢im ddl horsi.

Z divodu nemoZnosti pohybu pana K. si rodina
pofidila pojizdny vozik, ktery se sebou bere na
veSkeré cesty do mésta. Manzelka uvadi: ,, ManZel si
na vozik zvykl rychle. Po schodech, které vedou do
firmy, tatinka vyndsime a po mésté ho vozime ve
voziku.“ Rodina také uvedla, Ze jim pohyb pomoci
voziku pomohl a usnadnil péci.

Pfi rozhovoru s klientem o jeho pocitech a cilech,
které si stanovuje, klient odpovida: ,,Muj zdravotni
stav je cim ddl horsi. Rdd bych stihl jeste léto, ale
nevim, zda se toho doZiji. Nejvice mi vadi, Ze mdm
¢im ddl méné energie a pocituji, Ze vSe okolo mé
konci“. Po zamysSleni se nad svym stavem klient
dodava: , Ale to si clovek nemiiZe rikat, jsou na tom i
lidé hir a zkrdtka co se stalo, to se stalo. Stejné uZ
nic nevrdtim. “

Pfi rozhovoru s rodinou klienta jsem se zminila i o
mozné psychické podpofe ze strany odbornika.
Rodina odpovédéla: ,,Nikdy ndm nikdo nenabidl
Zddnou pomoc  tykajici se klienta s timto
onemocnenim. 1 v dobé hospitalizace, nevédél nikdo
ze zdravotniho tymu, jak s tatinkem jednat, a
spoluprdce v oblasti péce byla Spatnd.

Problém s dychanim - zdivodu zhorSujiciho se
onemocnéni se stdle Castéji vyskytuji téZ astmatické
zachvaty koncici hospitalizaci v nemocnici. V fijnu
2008 pti hospitalizaci na internim oddéleni v misteé
bydlist¢ byl podavan kyslik zdivodu noéniho
astmatického z4chvatu. Dile dochézelo
k opakovanym hospitalizacim z diivodu dychacich
potiZi, v prosinci prodélal klient oboustranny zdpal
plic. Klient uvadi: ,,V nemocnici jsem byl asi dva
dny. Rekl jsem, Ze chci domii na reverz, Ze je jedno,
zda leZim v nemocnici nebo doma.* Klient si stéZuje
na Spatné dychéani 3x do tydne, nejhorsi je obdobi
zimy a mlhavé pocasi.

PéCi o dychani klienta manzelka zastivd sama, ale
nevi, jak vSe bude dél. Boji se umélé plicni ventilace
a zajiSténi dychani v nastdvajicich obdobich.
Manzelka vypravi: ,, Zjistuji, Ze v této oblasti nemiiZu
pomoci. Nevim, jak se budeme starat o manZela, kdy?
bude napojeny na néjaky pristroj.“  Poslednim
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rozhovorem s klientem zjist'uji, Ze stav se naddle
zhorSuje.  Zacinaji se projevovat  problémy
s polykdnim. Zacitkem biezna 2009 byl pan K.
odvezen zachrannou sluzbou pro astmaticky zachvat
k hospitalizaci na interni oddéleni v misté bydliste.
Po psychické strance je pozorovana ¢im dal Castéjsi
sklesld ndlada zpsobend neustdlymi hospitalizacemi
v nemocnici. Pan K. opakované podepisuje reverz
pro odchod domtl a s nezdjmem reaguje na veskerou
zdravotni pomoc. I prfes tvrzeni klienta, Ze se
nevzdava, hovofi ptibuzni o opaku. S pfibyvajicimi a
stdle se zhorSujicimi pfiznaky jsou zcela viditelné
obavy zkonec¢ného stadia onemocnéni a strach o
budoucnost ze strany klienta i jeho rodiny.

Diskuze

Rozvoj onemocnéni vede k trvalému upoutdni na
Itzko, pohybu pomoci invalidniho voziku ¢i jinych
pomucek k pohybu, vyusti ve ztrdtu sobéstacnosti a
vznikd zdvislost na druhé osobé. Klient by mél byt
informovdn o prognéze onemocnéni a moZnostech
prispivajicich ke zlepseni pohybu. Rehabilitace, a
pravidelné cvic¢eni a pohyb mohou vést ke zpomaleni
pribéhu onemocnéni. Zdravotnicky persondl (sestry a
Iékafi) by mél téz edukovat klienta a rodinu o
moznostech zdravotni a socidlni pomoci pifi péci
o nemocného v domdacim prosttedi (Tomagova,
Borikova a kol., 2008, s. 89 - 100).

Pii poslednim hovoru s klientem se jeho onemocnéni
rapidné zhorsilo: Je zoufaly a smutny ze soucasného
stavu. VSe se projevuje i na roding, kterd je z
kaZdodenni péfe unavend a omezend v dennich
¢innostech. Klient se pohybuje pomoci invalidniho
voziku. Velké obtize mu déld dychani, které
nejcastéji  kon¢i astmatickym  zichvatem a
hospitalizaci v nemocnici.

Ganzini et al. (2002, s. 430) sledovali nejcastéjsi
Zivota, nejcasteji se objevovala porucha komunikace
(62 %), dusnost (56 %), problémy se spankem (42 %)
a bolest (48 %).

Desport at al. (1999, s. 1059-1063) upozoriiuje, Ze pii
postupném zhorSovani stavu klienta se objevuji i
dalsi priznaky jako napfiklad porucha polykdni a
stim spojena malnutrice. Adekvatni vyZiva a
tekutiny jsou zdkladem pro pieziti, ale hlavné pro
télesné funkce. Progrese svalové atrofie zvySuje
metabolické poZadavky na zachovani mobility a
ventilace. Pacient postupné slabne, neni schopny jist
a polykat a zvySuje se riziko vzniku jinych
komplikaci. I pfi tplné nehybnosti v poslednim
stadiu onemocnéni jsou kognitivni funkce u klienta
zachované a vnima vse, co se okolo n¢ho déje.
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Stabilita a trpélivost v oSetfovatelské péci o klienta je
hlavnim  kritériem  k dosaZeni fyzického a
emociondlniho pohodli. Ze strany zdravotni péce je
v tomto obdobi duleZitd pomoc a edukace rodiny o
moZznych pomuickach a pfistrojich ulehCujicich péci a
usnadnujicich pomoc v posledni fazi Zivota jako
napf. polohovaci postel, ventilator, -elektricka
odsdvacka.

Pro zvlddani taktiky Zivotnich téZkosti je vhodna
relaxace, dechovd cviceni, hudba a poskytovani
socialni podpory (Kftivohlavy, 2002, s. 104-105).
Rodina pecujici o nemocného s ALS by neméla byt
odkazéana jen na vlastni sily. Pokud se ale vyskytne
v situaci ,,0samélé pecujici rodiny* je jako velmi
vitand pomoc tzv. ,respitni péce*. Pecujici rodina by
méla mit moZnost vyuzit kurzi pro pecovatele,
poradenské sluzby a podpirné skupiny, které jim
nabizi pomoc slepsi zru¢nosti, zpuUsobilosti a
pohodou pifi pecovani o nemocného a emociondlni
podporu (Jefdbek, 2005 s. 9-19).

Zalezi na vyrovnanosti a sile rodiny i klienta, zda
zvladnou zbyvajici té€zké obdobi. Pfedmétem dalsiho
zkoumani miiZze byt otdzka jak pomoci lidem v tomto
téZkém obdobi a zda jsou dals$i moZnosti
informovanosti v této oblasti.

Zavér

Cilem prace bylo popsat problematiku péce o klienta
s amyotrofickou laterdlni skler6zou. Na zdkladé¢
kasuistiky byl popsdn pitibéh nemocného se
zaméfenim na jeho problémy a potieby od zacatku
onemocnéni aZ po soucasnost. Byl sledovan klientliv
pribézny stav, a tim i ménici se pohled na prozivani
onemocnéni, jeho stéle se zvySujici nesobéstacnost a
ztrata aktivit v prubéhu Zivota s ALS.

Postupnym zhorSovanim stavu se zvySovala i
narocnost péfe a byly kladeny vétsi fyzické,
psychické a emociondlni naroky na rodinu i klienta.
ProtoZe neexistuje efektivni 1é¢ba pro zastaveni nebo
zmirnéni onemocnéni je velmi dulezitd kontrola
pfiznakd a zajisténi kvality Zivota po dobu celého
onemocnéni.

Z nejvetsi Casti se na péci o takto nemocné podili
rodina v domdacim prostfedi a socidlné — zdravotni
sluzby. Na 1é¢bé¢ pacientt pii hospitalizaci by se méli
téZ podilet odbornici jako napiiklad neurologové,
dietologové, psychologové, fyzioterapeuti,
pneumologové a jini. Tito zdravotni pracovnici by
méli spole¢né vytvofit tym a spolupraci s rodinou a
ostatnimi pecovateli pomoci pacientovi napldnovat a
utvorit si Zivot stimto onemocnénim. Je dilezitd
podpora a edukace rodiny v pé¢i o nemocného,
nabidnuti pomoci a moZnosti zkvalitnéni a ulehceni
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péce. Berg et al. (2005, s. 1266) zjistili, Ze péce
multidisciplindrniho tymu o pacienty s ALS v domaci
péci zlepSuje kvalitu Zivota téchto pacientl v oblasti
mentdlniho zdravi a socidlnich funkeci.

Vradmci oSetfovatelské péfe by nemélo byt
zapomindno na pomoc s psychickou zit€zi rodiny.
Z dtivodu stle se zhorSujictho stavu klienta by téz
bylo vhodné do budoucna zajistit oSetfovatelskou
péci v oblasti spravné hygieny a kontroly moZné
umeélé plicni ventilace.

Pii rozhovorech s klientem a jeho rodinou byl zjistén
nedostatek edukace o moZnostech péce v doméacim
prostfedi. Edukace a podpora rodiny by se méla
poskytnout  jiz pifi  pldnovaném  propusténi
z nemocnice. Dédle by méla byt doporucend moZnost
napi. agentury doméci péce, kterd je kontinudlni,
komplexni a dostupnd. Pfizptisobuje se aktudlnim a
individudlnim potfebdm klienta. Sestra poskytujici
domaci péci o nemocného by téZ méla zvézit, zda ma
rodina vuli, touhu a snahu se o nemocného starat.

Pii onemocnéni ALS je daleZity piistup nemocného.
Jeho vyrovnani se sonemocnénim, vydrZz a chut
bojovat, i kdyz Sance na vyhru je miziva. Stanovovat
dlouhodobé i kratkodobé cile a to vSe za podpory
rodiny, pritel a zdravotniho tymu ucastnictho se
1é€by. Je nutné zkouSet metody, které by mohly
napomoci ke zpomaleni pribéhu onemocnéni.
Zlepseni kvality Zivota lze také napomoci
technickym vybavenim domécnosti pomiickami,
které zvySuji komfort, pohyblivost a komunikaci,
jako je napiiklad polohovaci postel, ventilator,
elektrickd odsavacka, oxymetr, antidekubitarni
podlozky, matrace a jiné.

Podékovani

Pod€kovani patfi panu K. a celé jeho rodin¢ za
ochotu o otevienost pti sdélovani ddvérnych
informaci, bez kterych by tato prace nemohla
vzniknout.

Bibliografické odkazy

BARTLOVA, S. 2005. Sociologie mediciny a zdravomictvi.
6. vyd. Praha: Grada Publishing, 2005. 188 s. ISBN 80-247-
1197-4.

BERG, J. P. et al. 2005. Multidisciplinary ALS care improves
quality of life in patients with ALS. Neurology, 2005, vol. 65,
s. 1264-1267. ISSN 1526-632X.

DESPORT, J. C. et al. 1999. Nutritional status is a prognostic
factor for survival in ALS patients. Neurology. 1999, vol. 53,
no. 5, s. 1059 - 1063. ISSN 1526-632X.

DOSTAL, P. et al. 2005. Zdklady umélé plicni ventilace. 2.
vyd. Praha, 2005. 292 s. ISBN 80-7345-059-3.

130



Borkovd, M., BuZgovd, R.

GANZINL L. et al. 2002. The final month of life in patiens
with ALS. Neurology. 2002, vol. 59, s. 428-431. ISSN 1526-
632X.

HOLEKSOVA, T. 2002. Lezici nemocny clovék v domdcim
prostiedi. 1. vyd Praha: Grada Publishing, 2002. 92 s. ISBN
80-247-0212-6.

JEDLICKA, P., KELLER, O. 2005. Specidlni neurologie. 1.
vyd. Praha: Galén, 2005. 424 s. ISBN 80-7262-312-5.
JERABEK, H. et al. 2005. Rodinnd péce o staré lidi. 1. vyd.
Praha: Univerzita Karlova, 2005. 97 s. ISSN 1801-1640.
KANOVSKY, P., HERZIG, R. 2007. Specidini neurologie. 1.
vyd. Olomouc: Univerzita Palackého, 2007. 336 s. ISBN 978-
80-244-1664-9.

© 2010 Osetrovatelstvi a porodni asistence

roc. 1, ¢. 4/2010
ISSN 1804-2740

KRIVOHLAVY, J. 2002. Psychologie nemoci. 1. vyd. Praha:
Grada, 2002. 200 s. ISBN 80-247-0179-0.

NEMCEKOVA, M. et al. 2004. Prdva pacientov. Medicinske,
oSetrovatelské a filozoficko-etické sivislosti. 1. vyd. Martin:
Osveta, 2004. 213 s. ISBN 80-8063-162-X.

TOMAGOVA, M., BORIKOVA, L 2008. Potreby
v oSetrovatel'stve. 1. vyd. Martin: Osveta, 2008. 196 s. ISBN
978-80-8063-270-0.

ZIAKOVA K. et al. 2009. Osetrovatelstvo: tedria a vedecky
vyzkum. 2. vyd. Martin: Osveta, 2009. 323 s. ISBN 80-8063—
304-2.

131



