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Vedouci prace: Mgr. Bc. Jitka Sykorova

Nazev bakalarské prace: Ergoterapie u pacienti s amyotrofickou lateralni skler6zou

Abstrakt bakalarské prace:

Amyotrofickd lateralni skler6za (ALS) je progresivni, neurodegenerativni,
nevylécitelné onemocnéni, pii kterém dochdzi k postupnému oslabovani svalii az k jejich
atrofii. Stav pacienta se postupné zhorSuje a dochazi ke snizeni jeho sobéstacnosti az plné
zavislosti na druhé osobé€. V terminalni ¢asti onemocnéni dochazi nej€astéji k insuficienci
dychaciho svalstva a pacient umird. Pro osoby trpici ALS je velmi dulezitd komplexni
rehabilitacni péce.

Tato bakalatska prace poukazuje na dulezitost role ergoterapeuta pii péci o pacienty
s ALS. Popisuje moZnosti ergoterapeutickych intervenci a také jejich rozdilnost vzhledem
k tomu, v jakém stadiu onemocnéni se pacient nachazi. Prace je také zaméfena na moznosti
vyuziti vhodnych kompenzacnich pomitcek a strategii v oblastech vSednich dennich ¢innosti,
prace a volného ¢asu. Pti vySetieni byla vyuzita hodnotici stupnice ALSFRS-R, ktera hodnoti

funkéni stav pacient s ALS.
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Title: Occupational Therapy in Pacient with Amyotrophic Lateral Sclerosis

Abstract:

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a progressive, neurodegenerative and untreatable
illness, which causes slow weakening of muscles leading to their atrophy. Condition of the
patient is slowly deteriorating and it can lead from lowering self-sufficiency to complete
dependency on personal care. Terminal stage of this disease leads most commonly to
insufficiency of breathing muscles causing death of patient. For patients suffering from ALS is
complex rehabilitation care is extremely important.

This bachelor thesis shows the important role of an occupational therapist during care
for the patients with ALS. It describes possibilities of occupational therapy interventions and
their differences considering, in which stage of the illness the patient is situated. This thesis is
also specializing on the possibilities of using applicable assistive technologies and strategies in
areas of activities of daily living, in a job or during leisure time activities. During the
examination was used an evaluative scale ALSFRS-R, which evaluates functional condition of

patients with ALS.
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UvVoD

Tématem mé bakalaiské prace je ,,Ergoterapie u pacientli s amyotrofickou lateralni
skler6zou®. Toto téma jsem si zvolila z toho diivodu, Ze ergoterapie neni u téchto pacient
v Ceské republice vzdy samoziejmosti, piitom je velmi dileZitou sou¢ésti rehabilitacni 16¢by.

Touto praci bych chtéla poukazat na diilezitost a piinos ergoterapie u pacienti s ALS.

Amyotrofickd lateralni skler6za (ALS) je progresivni neurodegenerativni onemocnéni,
pii kterém dochazi ke ztraté centralnich a perifernich motoneuronii. Tato ztrata je ireverzibilni.
Jde o nevylécitelné onemocnéni, pfi kterém dochdzi k postupnému oslabovani svalii az k jejich
atrofii. Stav pacienta se postupné zhorsuje a dochdzi ke snizeni jeho sobéstacnosti az uplné
zavislosti na druhé osobé. Pacienti s timto onemocnéni maji velmi nepiiznivou prognézu.
V termindlni ¢asti onemocnéni dochdzi nejcastéji k insuficienci dychaciho svalstva a pacient
umira.

Vzhledem k nartistajicim klinickym obtizim pacientd je nezbytnd komplexni

rehabilitacni péce, mezi jejiz nedilnou soucast patii i ergoterapie.

Ergoterapie je profese, ktera usiluje o zlepSeni celkové kvality zivota pacientl. Proto je
mym hlavnim cilem zmapovat moznosti a vyuziti ergoterapeutickych intervenci u osob s ALS
v jednotlivych stadiich onemocnéni a predstaveni konkrétnich kompenzaénich pomicek

a strategii v oblastech vykonu zaméstnavani v riznych fazich onemocnéni.

Prace je rozdélena do dvou casti, teoretické a praktické. Teoreticka ¢ast se vénuje
zakladnim informacim o ALS, jejimi klinickymi projevy a pribéhem, moZnostem a benefitim
multidisciplinarniho tymu, a pfedev§im zahrnuje i pohled ergoterapeuta na pacienty s timto
onemocnénim, moznosti ergoterapeutickych intervenci, piehled kompenzac¢nich pomtcek
a strategii a uprav domaciho prosttedi. V praktické ¢asti jsou uvedeny kazuistiky tii pacienti
s riznym pritbéhem onemocnéni, se kterymi jsem méla moznost spolupracovat. V kazuistikach
jsou popsany ergoterapeutické intervence, které jsem pfi terapiich vyuzila, a také doporucené

kompenzacni pomiicky a strategie, které mohou témto pacientlim zlepsit kvalitu jejich Zivota.



1. TEORETICKA CAST
1.1 Amyotroficka lateralni skleroza

Amyotroficka lateralni skler6za (ALS) je progresivni, neurodegenerativni onemocnéni,

které je charakterizovéano ztratou mozkovych a spinalnich motoneuronti (Ambler, 2013).

Nézev nemoc motoneuronu (motor neuron disease, MND) je SirSi oznaceni pro ALS.
Toto oznaceni se Casto pouziva jako synonymum pro ALS a Casté je 1 souasné pouzivani obou

nazvi ve zkratce ALS/MND. (Ambler, 2013)

ALS je nejcastéjsi degenerativni onemocnéni systému motorickych neuroni dospélych.
Z dosud neznamych divodi postihuje MND castéji muze nez Zeny, pti¢emz pomér muzil a Zen
je pfiblizn€ 1,6 / 1,2. Obvykle se projevuje ohniskem nastupu slabosti nebo motorickou
dysfunkci. Ve své charakteristické form& ALS ovliviiuje jak dolni motorické neurony, tak horni
motorické neurony, coz vede ke ztraté svalové hmoty a ztuhlosti. U pacientl mtizeme vidét
i kognitivni abnormity od naruSeni frontalnich exekutivnich funkeci az po plné vyjadienou

frontotemporalni demenci. (Ambler et al. 2010; VI¢kova, 2016)

Dolni neboli periferni motorické neurony, jsou neurony, které se nachazeji v miSe nebo
v mozkovém kmeni a ovliviluji koncetinové a bulbarni svaly. Pokud dojde k jejich 1ézi,
pievazuje svalova atrofie. Motorické neurony horni neboli centrdlni, se nachazeji
v precentralnim gyru mozkové kiry. Jsou pfipojeny piimo k dolnim motorickym neuroniim
a pokud dojde k jejich poruse, je hlavnim projevem spasticita. Obé tyto 1éze postupné zplisobuji

progredujici slabost kosternich svalt. (Bedlack a Mitsumoto, 2013; Ridzofi a Mazanec, 2010)
1.1.1 Etiologie a patogeneze

Piedpoklady etiologie jsou do zna¢né miry geneticky podminéné. V soucasnosti zname
vice nez 20 genil, u kterych mize dojit k mutacim a ty mohou vést k rozvoji ALS. Jejich pocet
aktualné rychle nartsta. Tyto genetické mutace jsou prokazovany u pacientii s familiarni ALS,

ale 1 u Casti jedincl se sporadickou formou onemocnéni. (VIckova, 2016)

O mozné etiologii ALS bylo vysloveno mnoho rtiznych hypotéz (virova infekce,
porucha imunitniho systému, vliv exotoxintl, hormonalni porucha), Zadna ale nemé presvédcivé
dikazy o tom, Ze by byla hlavni pfi¢inou ALS. Nejvice podporovana teorie poukazuje na to, ze
patogeneze ALS se selektivni 1ézi motoneuronil je multifaktorialni — je zpisobena komplexem

fetézce riznych mechanismi, do kterych fadime excitacni toxiny, oxidativni stres, dysfunkci
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neurofilament, poruchu kalciové homeostazy, mitochondrialni dysfunkci, zvySenou apoptézu
motoneuront a prozanétlivé cytokiny. Existuji také dikazy o tom, ze konecny proces smrti
motorickych neuronti pravdépodobné nastane cestou programované bunééné smrti zavislé na

kaspazach, pfipominajici apoptozu. (Ambler, 2006; Shaw, 2005; Stétkarova et al., 2018)
Hlavni mechanismy vzniku choroby dle Ambler (2006):

o Genetické faktory: 5-10 % ptipadl nemocnych s ALS je familiarnich. U 20 %
jedinct s familidrni ALS byla prokdzdna mutace genu, ktery koduje enzym
méd’/zinek superoxidova dismutaza 1 (SOD1). U zbylych 80 % familidrnich ptipadi
zustava geneticky zaklad neznamy.

o Excitotoxicita: glutamat je nejpocetnéjsi excitaCni neurotransmiter v nervovém
systému a je nezbytny pro spravnou funkci. Pokud dojde k defektu v metabolismu,
transportu nebo uchovavani glutamatu ma excitotoxicky uc¢inek na neurony. U ALS
je naruSena exprese a funkce glutamatového transportniho proteinu EAAT2, ktery
muze vést ke snizenému odstranéni glutamatu, a pot¢ muze dojit az k poSkozeni
excitotoxické kaskady. Stale ale neni potvrzeno, zda je ztrata EAAT2 glutamatového
transportnitho proteinu primarnim patologickym mechanismem nebo az
sekundarnim nésledkem ztraty motorickych neuronti.

o Autoimunitni mechanismus a nedostatek ristovych faktorti motoneuronti.
1.1.2 Formy ALS dle klinickych projevi
Ambler et al. (2010) ve své knize uvadéji klasifikaci ALS/MND do né&kolika podskupin
dle Svétové neurologické federace:

Klasicka forma ALS

Je nejcastéjsi formou, kterd postihuje generalizované centralni 1 periferni motoneurony

a pfedstavuje asi 65 % piipadi (Ambler et al, 2010; Vickova, 2016).

Progresivni bulbarni paralyza (PBP)

Jedna se o druhou nejcastéjsi formu, ktera se vyskytuje téméi u 25 % pacientd s ALS.
Inicialn€ dochazi k vyhradnimu ¢i dominantnimu postiZeni bulbarnich svalil pfi 1ézi perifernich
motoneuront (pfipadné pfi kombinovaném centrdlnim a perifernim postizeni v této distribuci).

Mezi jeji pfiznaky patii potize s polykanim, ztrata feci, slabost a atrofie svali na obliceji



a jazyku. Ma velmi pomaly néastup a obecné postihuje pacienty ve véku nad 50 let. (VIckova,

2016; Morris, 2015; Bertorini, 2011).
Progresivni svalova atrofie

Jde o vzéacnéjsi formu, kdy dochézi predevsim k postizeni perifernich motoneuronti.
Vyskytuje se u 8 % nemocnych obvykle s ¢asnéjSim ndstupem neZ u jinych onemocnéni

motorickych neuronti. (Ambler et al, 2013; Morris, 2015)
Primarni lateralni skleroza

Extrémné vzacna forma (u cca 2 % nemocnych). Jeji charakteristikou je postiZeni pouze
centrdlnich motorickych neuronti. Nastup nemoci je postupny a asymetricky. (Ambler et al,

2010; Vickova, 2016; Stétkarova, 2018)

Dalsi variantou je monomelicka spinalni muskularni atrofie, ktera zlistava lokalizovana

pouze na koncetinach (Ambler et al, 2010).
1.1.3 Formy ALS dle vyskytu

Sporadicka forma ALS

Sporadicka forma ALS je nejcastéjsi a tvoti asi 90-95 % vSech forem ALS (Ambler,
2006). Pfic¢ina vzniku je neznamd. Vyskytuje se bez jakékoliv pfi¢iny a neni prokdzana
souvislost s rodinnou anamnézou ani s guamskou formou ALS. Mezi sporadickou a familiarni
formou nejsou klinické rozdily. Bylo ale popsano nékolik zajimavych rozdilt, jako naptiklad
rozdil v primérném véku pfi ndstupu onemocnéni, kdy u familidrnich ptipadld je nastup
onemocnéni primérné ve 46 letech, zatimco u sporadické ALS je to o 10 let vice. (Frei, 2017;

Ambler, 2006)
Familiarni forma ALS

Familiarni forma ALS se vyskytuje ptiblizné u 5-10 % ptipadt. U této formy se vznik
pfisuzuje znamym nebo piedpoklddanym mutacim genli. Bylo popséno 60 riznych bodovych
mutaci. U vétSiny piipadl familidrni ALS je dédicnost autosomélné dominantni. Méné¢ Casteji
pak recesivni a vzdcné pak gonozomdlné¢ dédicnd. V téchto rodinach existuje 50%
pravdépodobnost, Ze potomek zdédi genovou mutaci a mize se u néj rozvinout onemocnéni.

(Bedlack a Mitsumoto, 2013; Turner et al., 2012; ALS Association, 2021)



Guamska forma ALS

Tuto formu miizeme nalézt ve tfech lokacich. Poprvé byla popsdna u domorodého
obyvatelstva ostrova Guam, dale na poloostrové Kii v Japonsku a na zapad¢ Nové Guieny. Po
druh¢é svétové valce byl vyskyt a imrti této formy ALS na ostrové Guam 50krat az 100krat
vysSi nez v jinych Castech svéta. V urcité dobé byla ALS nejCastéjsi pricinou mortality.
V poslednich letech se pocet novych ptipadl snizuje. Hlavni hypotézou o vyskytu této formy
je expozice lokdlnimu toxinu, ktery wvyvrcholil béhem druhé svétové valky. Hlavnim
kandidatem na zdroj exogenniho toxinu bylo semeno palmy falesného saga, Cycas circinalis.

(Bedlack a Mitsumoto, 2013; Frei, 2017)
1.1.4 Klinické projevy

Dle Amblera et al. (2010) mé& amyotrofické lateralni skler6za tii hlavni typy zacatku

onemocnéni: koncetinovy, bulbarni a respiracni.

Kondetinovy zacatek je nejcastéjsi. Na hornich koncetinach se projevuje v 50-60 %
a dochazi k ptevaze motorického deficitu vétSinou distalné. Nemocny si sté¢Zuje na neobratnost,
obtize pii odemykéni, zapindni knofliki atd. Na dolnich koncetindich dochazi piedevSim

k oslabeni dorsélni flexe nohy. (Ambler et al. 2010)

Bulbarni zacatek se vyskytuje piiblizné ve 20-30 % piipadd. Obvykle byva prvnim
piiznakem dysartrie, dale mize dochazet k atrofii, fascikulaci jazyka (samovolné zaskuby

vlaken) a dysfagii (porucha polykéni). (Ambler et al. 2010)

Respiracni zacatek je nejméné castym typem, ktery postihuje respiracni svaly.
Vyskytuje se pouze u 1-2 % nemocnych. Mezi projevy patii dyspnoe, dale klinické ptiznaky
vyplyvajici znocni hypoventilace (Casté probuzeni, zvySena ospalost, ranni bolesti hlavy).
I ptes to, Ze ze zaCatku maji pacienti malé objektivni pfiznaky ALS, mohou trpét i vyraznou

respiracni insuficienci. (Ambler et al. 2010)

U zadného z téchto typl nejsou poskozeny okohybné svaly ani sfinktery (Ambler et al.
2010).

Mezi dalsi ptiznaky, které se postupné vyvinou u vétSiny nemocnych patii fascikulace,
svalové kiece (krampy), které se u pacienti s ALS vyskytuji nejen v lytkach, ale i v ostatnich
svalech (svaly stehna, krku, bficha, hornich konéetin, jazyka). Castym piiznakem je také tinava,

ubytek hmotnosti a poruchy spanku. Kromé motorickych ptiznakt se u pacientti s ALS mohou



vyvinout kognitivni dysfunkce, od zhorSeni frontilnich exekutivnich funkci (2040 %
pacientil), které jsou zplsobeny dysfunkci prefrontalnich neuroni, az po frontotemporalni

demenci v 5 % ptipadi. (Ambler et al. 2010; VI¢kova, 2016; Gaiani et al., 2017)

Chio et al. (2009) uvadéji, ze v n€kolika poslednich letech prudce stoupl pocet pacientl
na 5-10 %, u kterych se rozvinula pravé vySe zminovand frontotemporalni lobarni demence
a pravdépodobné dochazi k lehkému postizeni temporalnich a frontélnich kognitivnich funkci

u vice nez poloviny pacientd.

1.1.5 Stadia onemocnéni

Roche et al. (2012) uvadéji, ze ackoli existuji rizné vyzkumné diagnostické klasifika¢ni
systémy a bylo vytvotreno n¢kolik prognostickych modelti, zatim stale neexistuje zadny systém
stanovujici stddia amyotrofické laterdlni skler6zy. Na zaklad¢ své studie navrhuji tento ¢astecné

validovany systém stanovujici milniky stadia ALS:

e Faze 1: Nastup ptiznakl (postiZzeni prvni oblasti).

e Faze 2A: Diagnodza.

e Faze 2B: Zapojeni druhé oblasti.

e Faze 3: Zapojendi tieti oblasti.

e Faze 4A: Potieba perkutanni endoskopické gastrostomie (PEG).

e Féze 4B: Potfeba podpory dychani (neinvazivni ventilace).
Z angl. dle Roche et al. (2012, s. 850):

o Stage 1: Symptom onset (involvement of first region).
o Stage 2A: Diagnosis.

e Stage 2B: Involvement of a second region.

e Stage 3: Involvement of a third region.

e Stage 44: Need for gastrostomy.

e Stage 4B: Need for respiratory support (non-invasive ventilation).

Milniky byly definovany jako: nastup ptiznakli — funkéni postizeni jedné oblasti
centrdlniho nervového systému definované jako bulbarni oblast, horni koncetina, dolni
koncetina nebo branice (slabost, chfadnuti, spasticita, dysartrie nebo dysfagie), diagnoza,
funk¢éni postizeni druhé oblasti, funkéni postizeni tieti oblasti, potieba gastrostomie

a neinvazivni ventilace.



Déle zminuji, Ze tento systém stanovujici stddia onemocnéni je snadno pouzitelny,
protoze odpovida jak informacim ziskanych od neurologa, tak symptomtm hlaSenych

pacientem (Roche et al, 2012).

Chio et al. (2014) vytvorili dal§i hodnoceni stupiiti stadii pribéhu ALS s nazvem ALS
Milano-Torino Staging (ALS-MITOS). To je zaloZzeno na hodnoceni ¢tyf funkénich domén
testovanych pomoci hodnotici Skaly Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale —
Revised (ALSFRS-R), ve kterych dochazi ke ztraté nezavislé funkce. (Tramacere et al, 2015;
Al-Chalabi et al, 2021). Soucet ztracenych funkci urcuje stupenn ALS-MITOS, ktery zahrnuje
Sest stupiili, od 0 do 5. Stupné byly dle Chi¢ et al. (2014) definovany nasledovné:

e Faze 0: funk¢ni zapojeni, ale zadna ztrata nezavislosti v jakékoli doméné
e Faze 1-4: pocet domén, ve kterych doslo ke ztraté nezavislosti

e Faze 5: smrt
Z angli¢tiny dle Chid et al. (2014, s.3):

e |, Stage 0: functional involvement but no loss of independence on any domain
o Stages 1-4: number of domains in which independence was lost

o Stage 5: death

Silnou strankou tohoto systému urcujici stadium je skutecnost, Ze je zaloZen na
ALSFRS / ALSFRS-R, cozZ je nastroj, ktery je jiz vétSin¢ 1ékaflim znamy a je Siroce pouzivan

v klinickych studiich (Chi6 et al, 2014).

Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised (ALSFRS-R) je
validovana dotaznikova stupnice, ktera hodnoti schopnost pacientti s ALS vykonavat fyzické
ukoly ve ctyfech hlavnich oblastech: jemna motorika, hrubd motorika, bulbarni funkce
a respiracni funkce. Stupnice byla navrzena jako klinicky hodnotici néstroj, ktery 1ze snadno
poskytovat pro sledovani progrese pacientl v rutinni klinické praxi a zaroven slouzit jako

meéfitko vysledku v klinickych studiich. (Castrollo-Viguera, 2010; Lee a McCambridge, 2018)

Stupnice ma 12 jednotlivych polozek a kazda z nich se hodnoti péti moznymi
odpovéd'mi (0 = neschopnost provést tikol — 4 = normalni funkce). Téchto 12 polozek se zabyva
kazdodennimi Zivotnimi aktivitami: feC, slinéni, polykdni, psani, ptiprava jidla, oblékani,
mobilita na 1iZku, chiize, chtize do schodt, duSnost, ortopnoe a respiracni insuficience. Obvykle
se ptidavaji body jednotlivym polozkam, ¢imz se ziska kombinované skore mezi 0 a 48 body.

(Lee a McCambridge, 2018)



Dle celkového skore jsou pacienti rozdéleni do 4 skupin: trovenn 1 (ALSFRS 0-12),
urovenn 2 (ALSFRS 13-24), aroven 3 (ALSFRS 25-36) a troven 4 (ALSFRS 37-48). Nizsi
skore znamena vice disability. Skéla byla pielozena do vice jazykt (napiiklad $panélitiny,
italstiny, tureétiny, japonstiny a korejstiny) s ovéfenim reliability. (Casopis lékaiti ¢eskych,

2018)

ALSFRS-R je nejcastéji pouzivanym nastrojem hodnoceni funkcni zplsobilosti
v klinické praxi a klinickych studiich. Kromé toho byl pfizptisoben pro pacienty
prostiednictvim internetu, pro pacienty a pecovatele prostfednictvim telefonu a pro vlastni uziti

— vyplnéni piimo respondentem. (Bakker, 2017, Lee a McCambridge, 2018)

Dle Gordona et al. (2009) je ALSFRS-R vynikajicim primarnim métitkem vysledkt
hodnoceni funk¢niho stavu. Dotaznikova stupnice ALSFRS-R se snadno administruje, je levna,
citlivd, klinicky smysluplnd a spolehliva. Uvadi funkéni schopnosti pacientli a koreluje
s fyziologickymi métitky progrese a pieZitim. Spolehlivost byla prokézana v nékolika velkych
multicentrickych klinickych studiich.

Dalsi, ale odlisné rozdéleni stadii onemocnéni uvadéji autoti McHugh a Schultz-Krohn

(2006). Ve své knize predstavuji tabulku, ktera poskytuje seznam funkénich deficitii v riznych

stadiich onemocnéni. RozliSuji tii faze a Sest stupiili onemocnéni viz tabulka €. 1.1.5.1.

Tab. ¢. 1.1.5.1 Tabulka funkcnich deficitii v riiznych stadiich onemocnéni dle McHugh
a Schultz-Krohn (2006)

LLFAZE - | Stupen Mirna slabost, zhorSena motorika, zachovéana funk¢ni pohyblivost

nezavisly I dolnich koncetin, nezavislost v ADL

Mirna, selektivni slabost, lehka zavislost v ADL (napftiklad:

Stupeni
I obtiZné stoupani po schodech, obtizné zvedani paZi nebo zapinani
obleceni)
Stupeii Tezka slabost kotniktli, zapésti a rukou. Lehka zavislost v ADL.

I Tendence snadno se unavit dlouhodobou pohyblivosti. Zietelné

zvySena dechova namaha.




FAZETI— | Stupeit Syndrom visiciho ramene (,,hanging-arm syndrome“) s bolestmi

Mo X ramen a nékdy s otoky na ruce. Zavislost na invalidnim voziku.
castecné vV

(e Teézka slabost dolnich koncetin (se spasticitou nebo bez ni). Je
zavisly

schopen provadét nékteré ADL, ale snadno se unavi.

Stupeit Tézka slabost dolnich koncetin. Stfedni az silnd slabost hornich
vV koncetin. Zavislost na invalidnim voziku. Stale vice zavisly pii
vykonavani ADL. Riziko defektu kize zplsobené Spatnou

mobilitou.

FAZE Il — | Stupe Zavisly ve vSech polohéach v posteli nebo na invalidnim voziku.

Zavisly VI Zcela zavisly pti vykonavani ADL. Extrémni unava.

1.1.6 Diagnostika

Zacatek onemocnéni ma velmi variabilni klinické projevy, a proto je jeho diagnostika
velice obtiZna. Diagnostika je zaloZend na priikazu progredujici ¢isté motorické symptomatiky,
kterda poukazuje na postizeni centrdlniho a periferniho motoneuronu. Neexistuje Zadny
patognomonicky test a i elektromyografie (EMG) muze jen potvrdit diagnézu v korelaci

s klinikou. (Ambler et al. 2010; VI¢kova, 2016)

Diagnosticka kritéria ALS jsou jak pozitivni, tak negativni. Mezi pozitivni zafazujeme:
postizeni periferniho motoneuronu (klinicky, elektrofyziologicky event. i neuropatologicky);

postizeni centralniho motoneuronu (klinicky); progrese symptomatiky. (Ambler et al. 2010)

Pfi negativnich diagnostickych kritérii nejsou pfitomny elektrofyziologicke,
zobrazovaci (CT, MR) nebo patologické znamky jiné choroby, které by dany proces vysvétlily.
Dale sem patii neptitomnost sfinkterovych poruch, poruch pohybt o¢i a kognitivniho deficitu.

(Ambler et al. 2010)

V soucasnosti se k diagnostice pouzivaji revidovana El Escorial kritéria, ktera rozdéluji

4 stddia onemocnéni ALS na klinicky definitivni, klinicky pravdépodobné, klinicky
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pravdépodobné laboratorné podpoiené (EMG) a mozné (Stétkarova et al, 2018; Pharma news,

2015).

Stanoveni diagnézy ALS je dilezitd informace, a proto musi byt ndlezité¢ podlozena
elektrofyziologicky. Objektivni prukaz léze periferniho motoneuronu v ptednich rozich
misSnich nam prokdze EMG, ktera je v diagnostice ALS stale klicova. Patologicky nalez, ktery
prokéze elektromyogram (EMGQG), svédc¢i o zadniku motorickych jednotek. Ostatni nalezy jsou
normalni. (Stétkaiova, 2018; Pfeiffer, 2007) EMG by mélo byt vzdy ve shodé s klinickym
nalezem a mélo by vyloucit dalsi onemocnéni, ktera mohou napodobovat ptiznaky ALS, jako
jsou chronicka zanétliva demyelinizacni polyneuropatie, myasthenia gravis, nebo multifokalni

motorickd neuropatie (Eisen a Swash, 200).

Soucasti diagnostického procesu je i laboratorni vySetteni, které slouzi k vylouceni

jinych onemocnéni, kterd mohou ALS napodobovat (Stétkéfové, 2018; Brown et al., 2017).
1.1.7 Prognéza

ALS je progresivni onemocnéni, pro které nejsou v soucasné dob¢ k dispozici zadné
Iéky k vyléCeni ani zastaveni progrese (Edge et al., 2019; Lewisovd a Rushanan, 2007;

Arbesman a Sheard, 2014).

Ambler et al. (2013) uvadégji, Ze se podle epidemiologickych studii primérné trvani ALS
pohybuje kolem 2 - 4,3 let. Asi 25 % nemocnych prezije 5 let a 8—16 % 10 let. Podle Lewisoveé
a Rushanana (2007) se primérna délka Zivota u pacientll s ALS od pocatku onemocnéni do

smrti nebo do doby, kdy je pacient zavisly na ventilatoru pohybuje od dvou do Ctyf let.

Délka Zivota pacientli s ALS zavisi na pohlavi, véku, geografickych a demografickych
faktorech, socidlnim a ekonomickém postaveni a ptistupu ke zdravotni péci (Chio et al., 2009).

Ptiznivé)si progndzu maji primarni lateralni skler6za (PLS), progresivni spindlni svalova atrofie

(PMA) a pseudobulbarni forma (Ambler et al., 2013).

Studie s ndazvem Use of clinical staging in amyotrophic lateral sclerosis for phase
3 clinical trials, kterd zkoumala progresi onemocnéni v jednotlivych stadiich onemocnéni ALS,
které uvadi Roche et al. (2012) ukazala, Ze progrese ALS je kiivocara, pficemz nejrychlejsi

progrese se vyskytuje v ¢asném a pozdnim stadiu onemocnéni (Balendra et al, 2014).

Onemocnéni postupné vede az k respiraénimu selhdni a ke smrti (Edge et al., 2019;

Lewis a Rushanan 2007; Vucic et. al, 2014).
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1.1.8 Terapie

Pted zahajenim 1écby je dulezité, aby byl pacient o své chorobé informovan. Je vhodné,

pokud je u pohovoru ptitomen blizky ¢len rodiny (Ambler, 2006).

Jeden z 1€k1, ktery se pouziva ke zpomaleni progrese onemocnéni, je riluzol (Rilutek,
Sclefic) a funguje jako antagonista glutamatu (VIckova, 2016). Chia et al. (2018) uvadéji, ze
tento 1€k muze prodlouzit délku Zivota az o 2-3 mésice, pouze ale s malym ucinkem na kvalitu
zivota. Dle nékterych studii dochézi k prodlouzeni zivota pacienta o dva mésice. Jiné studie
uvadéji prodlouzeni Zivota naopak az o dvacet meésicli. Tento 1€k je doporucovan pouze
pacientiim, u kterych uplynulo od diagnostikovani ALS méné jak 5 let a u kterych neklesla
kapacita plicni ventilace pod 60 %. (Pharma news, 2015) Nejsou ale dikazy o zlepSeni
motorickych nebo plicnich funkci a neprokazala se ucinnost v pozdnich stadiich nemoci

(Stétkafova, 2018).

Dals$im nyni pouzivanym lékem je edaravon. Tento 1€k je registrovan pouze v Japonsku,
Jizni Korei a v USA. U vybrané subpopulace nemocnych s ALS zpomaluje progresi hybnych
funkci 0 30 % pii jeho 2letém uzivani (Stétkaiova, 2018).

Velky vyznam ma také symptomaticka terapie (Ambler, 2000).

Péce o pacienty s ALS je v souCasnosti zaloZena na multidisciplinarnim pfistupu a na
zapojeni paliativni mediciny. Komplexni pée je sméfovana predevsim k zachovani co nejlepsi

kvality zivota a schopnosti sebeobsluhy (VIckova, 2016).
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1.2. Multidisciplinarni tym

Vzhledem k tomu, ze pacienti s ALS potiebuji komplexni péci, je dulezité, aby 1écbu
onemocnéni vedl multidisciplinarni tym specialistii, kteifi poskytnou v¢asnou diagnézu se
soucitem a citlivosti, nasledovanou holistickou péci, ktera pokracuje po celou dobu

onemocnéni. (Hobson a McDermott, 2016)

Multidisciplinarni rehabilitacni tym se skladd ze skupiny klinickych odbornikli se
znalostmi v oblasti ALS, které tidi 1ékat a ktefi pracuji jako integrovana jednotka zajistujici

bezproblémovou péci zaméfenou na pacienta (Ng a Khan, 2012).

V multidisciplinarnim tymu hraji diilezitou roli specializované sestry sezndmené
s feSenim neuromuskularnich problémt, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, logoped, dietolog,
psycholog a nasledné také socialni pracovnik (Ambler, 2010; Pharma news, 2015). Terminalni
stadium muze byt obvykle predvidano. Miizeme naplanovat pomoc a podporu pacientovi
i roding. Casté jsou obavy a strach a je dilezité znovu ujistit pacienty a jejich rodiny, Ze je

mozné zvladat i termindlni pfiznaky. (Ambler, 2010)

Arbesman a Sheard (2014) zjistili, Ze lidé, o které pecuje multidisciplinarni tym, maji
vyss§i procento vhodnych kompenzacnich pomtcek, technickych prostfedki, lepsi kvalitu

zivota a 7iji déle nez ti, kde mezioborova spoluprace chybi.

Hobson a McDermott (2016) také uvadeéji, Ze ti€ast multidisciplinarniho tymu je spojena
s delSim dozitim pacienti s ALS, nezévisle na pouziti neinvazivni ventilace, riluzolu

a gastrostomické vyzivy.

Hlavnim cilem fyzioterapie a ergoterapie je udrzovat nezéavislost a funk¢éni mobilitu
pii vykonavani béznych dennich ¢innosti (ADL). Sekundarni cile zahrnuji posuzovani potieb,
vybaveni a modifikace, edukace pacientll a rodiny, zvazovani vhodného cvi¢eni, prevence
prostiednictvim kompenzacnich strategii a pomuicek muze zlepSit kvalitu Zivota. (Lewis

a Rushnan, 2007)

Logoped muze pacienta naucit zpomalit rychlost feci, zlepsit artikulaci a respiracni
ucinnost pomoci frazovani. Dale miiZze vyhodnotit stupent dysfagie pomoci vySetfeni na lizku
a dalsiho zobrazovani (napt. videofluoroskopie). Mirnou dysfagii lze zvladnout pomoci
specialnich intervenci, jako je zména konzistence jidla, vhodna poloha hlavy a postoj, mala

velikost sousta, mekky limec na slabé extenzory krku a tzv. chin-tuck manévr, pti kterém osoba
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pii polykani zasune bradu k predni sténé hrudniku, tim se snizi pravdépodobnost aspirace

potravy. (Ertekin et. al, 2001; Ng a Khan, 2012)

Dietologové sleduji stav vyzivy pomoci télesné hmotnosti, procentniho ubytku
hmotnosti a indexu télesné hmotnosti. Mezi bézné rady patii vysoko kalorické diety, upravy

konzistence potravy a predpis doplnkti vyzivy. (Ng a Khan, 2012)
Psychologové

Pagnini et al. (2017) poukazuje na to, Ze studie zkoumajici psychologické intervence na

podporu dusevni pohody u lidi s amyotrofickou lateralni skler6zou chybi.

Marconi et al. (2017) ve své studii, kterd zkouma psychologickou péci v rtiznych
podminkach (nemocnice, domov, podpirné skupiny) uvadi, ze psychologové pracujici
v nemocnicich pomahaji pacientiim c¢elit obtizim hospitalizace a pomahaji pecovatelim nést
bfemeno tihy pomoci. Psychologové, kteti pracuji v doméacim prostiedi pacienta, poskytuji
pomoc celé rodin€. V podplrnych skupinach (z angl. Help groups) psycholog ptsobi jako
zprostiedkovatel komunikace, ktery zapojuje pacienty, pecCovatele a rodiny. Skupiny
predstavuji okamzik setkani a zptisob, jak Celit problémiim a utrpeni souvisejici s nemoci a jsou

zaloZzeny na aktivni Ucasti lidi, ktefi jsou zarovenl dodavateli i pfijemci pomoci.
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1.3. Ergoterapie

Ceska asociace ergoterapeutti (2008) definuje ergoterapii jako , profesi, kterd
prostirednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje o zachovani a vyuzivani schopnosti jedince
potiebnych pro zvladani beznych dennich, pracovnich, zajmovych a rekreacnich ¢innosti u osob
Jjakéhokoli veku s riuznym typem postizeni (fyzickym, smyslovym, psychickym, mentalnim nebo
socialnim znevyhodnénim). Podporuje maximalné moznou participaci jedince v bézném Zivote,

€

pricemz respektuje plné jeho osobnost a moznosti.
1.3.1 Ergoterapeuticky proces

Mezi hlavni stadia ergoterapeutického procesu Krivosikova (2011) zatazuje piijem,

hodnoceni, stanoveni planu 1é¢by, vlastni terapie véetné opakovaného hodnoceni a propusténi.

wPFijem — navazani prvniho kontaktu s klientem, rozhovor s klientem, pocatek vztahu
klient — terapeut, kdy ergoterapeut informuje pacienta o naplni oboru. V této fazi terapeut ziska
zakladni informace o pacientovi (z dokumentace, od ostatnich odbornikii), indikaci lékare,
rozhodovani o dalsim vySetieni pacienta.“ (Svestkova a Svécena, 2013, s.21) Cilem piijmu je
urc¢eni vhodnosti ergoterapie pro klienta a prvotni identifikace zdkladnich problémovych oblasti

(Svestkova a Svécena, 2013).

Hodnoceni se provadi na zakladé vstupniho vySetfeni. Ergoterapeut zjiStuje
problémové oblasti, schopnosti pacienta a jeho moznosti (rodinné zazemi, socidlni situace,
ptatele). (Krivosikova, 2011). ,,Tato faze je zdkladem pro dalsi intervenci, vede k urceni
konkrétnich cilii a ocekdavanych vystupii terapie a k volbé spravného postupu, metody.*

(Svestkova a Svécena, 2013, s. 21)

Plan je sled naplanovanych metod pro terapii, kdy se ergoterapeut na zaklad€ hodnoceni
rozhodne, jaké metody, techniky a prostfedky vyuzije k dosazeni stanovenych cilt. Terapeut
ur¢i ocekdvanou zménu, kterou chce spolecné s pacientem dosahnout. Déle ergoterapeut urci
na zaklad€ problémovych oblasti pacienta kratkodobé a dlouhodobé cile a plany. Cile by mély

byt konkrétni, srozumitelné, méfitelné a dosazitelné a €asové ohranicené. (Krivosikova, 2011)

Terapie je ¢tvrtou fazi ergoterapeutického procesu. (Krivosikova, 2011) ,,Soucasti této
faze je priprava mistnosti a pomiicek, provedeni terapie, pribezné hodnoceni stavu pacienta

v predem stanovenych oblastech a zaznam do dokumentace. “ (Krivosikova, 2011, s. 269-270)
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Je mozné plan i terapie upravit podle vyvoje zdravotniho stavu pacienta nebo pfi zjisténi novych

zkusenosti, které¢ by mohly terapie ovlivnit. (Krivosikova, 2011)

Propusténi je faze, ve které probihd zavérecna kontrola, zhodnoceni cili terapie
a nastalych zmén a doporucuje se dalsi postup. Terapeut provadi instruktaz pacienta a jeho
rodiny ohledn¢ pouzivani naucenych kompenzacnich strategii a pomiicek a domaciho cviceni,
nebo miize byt doporuéeno pokratovani v terapiich (Krivosikova, 2011; Svestkova a Svécena,

2013).
1.3.2 Ergoterapie u pacientii s ALS

Ergoterapeuti pracuji s lidmi v pribéhu ALS s cilem rozvijet intervence zamétené na
klienta ve vSech oblastech zaméstnani, véetné¢ persondlnich a instrumentalnich vSednich
dennich ¢innosti (ADL), prace, vzdélavani, socidlni interakce, volného casu, odpocinku

a spanku (Arbesman a Sheard, 2014).

Arbesman a Sheard (2014) uvadéji, Zze ergoterapeuti mohou poskytovat sluzby lidem
s ALS ajejich peCovatelim v jakémkoli 1écebném prostiedi, ve kterém jsou poskytovany sluzby
ergoterapie, véetné nemocnic pro akutni péci, kvalifikovanych oSetfovatelskych zatizeni
a multidisciplindrnich klinik ALS nebo prostfednictvim domacich zdravotnickych nebo
hospicovych sluzeb. Ergoterapeuti kromé toho vyuzivaji své odborné znalosti pti praci s lidmi
s ALS a s jejich pecovateli k feseni problémti na konci zivota, jako je polohovani pro prevenci

kontraktur a Skoleni rodin a pecovatelt.

Ergoterapeut mize pomoci zvladnout progresivni zmény, které onemocnéni ALS
zpiisobuje. Dalsi diileZitou naplni prace ergoterapeuta je navrzeni kompenza¢nich pomicek,
které umozni pacientiim nadale fungovat a zachovat jejich nezavislost a mobilitu. Také muze
navrhnout zptisoby, jak pfizplsobit prostfedi novym potiebam osob s ALS, napt.: spravné
umisténi nabytku a nadobi nebo zménu zplsobu provadéni urcité ¢innosti, jako je posouvani

pfedmétu namisto jeho zvedani nebo pfenaSeni. (Mitsumoto, 2009)

Podle Muscular Dystrophy Association Inc., (2010) ergoterapeuti také pouZzivaji rizna
cviceni a terapeutické intervence, aby umoznily lidem s ALS byt samostatnéjsi a zlepsili kvalitu

zivota. Vzdé&lavani pacientl a jejich pecovateli je dalsi diileZitou soucasti sluzeb této profese.
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1.3.2.1 VSedni denni ¢innosti (ADL)

Ergoterapeuti, ktefi pracuji s pacienty s ALS se mimo jiné zamé&iuji také na schopnosti
pacienta zvladat vSedni denni Cinnosti (z angl. Activities of Daily Living, ADL) (Arbesman

a Sheard, 2014).

ADL je soubor ¢innosti souvisejici se sobéstacnosti ¢loveéka, které provadi kazdodenné
a pravidelné nebo pouze pravidelné¢ a jsou pro n¢ho univerzalni. DEli se na zékladni nebo
personalni ADL (z angl. basic, personal ADL) a instrumentalni nebo domaci a komunitni ADL.

Krivosikova, 2011; AOTA, 2014)

Dle Krivosikové (2011) zarazujeme do persondlnich ADL péci o sebe (pfijem jidla,
osobni hygiena, pouziti WC, koupéani, oblékani) a funk¢éni mobilitu (mobilita na ltizku, pfesuny,

chiize, pohyblivost na mechanickém/elektrickém voziku.

Nejznaméjsim hodnocenim personalnich ADL, které se pouziva v rehabilitaci
chronicky nemocnych osob je Index Barthelové. Hodnoti funkéni zdatnost a miru
sobéstacnosti jedinct v pribéhu ¢asu. Vznikl v roce 1965 a byl ptivodn¢ urcen pro hodnoceni
chronickych neuromuskularnich onemocnéni. (Krivosikova, 2011; Vanaskova, 2005; Svécena,
2013) Je voln¢ dostupny a je mozné jej vyuzivat bez omezeni. Postupné se vyvinuly rozsifené

verze indexd Barthelové, napt. Modifikovany index Barthelové. (Svécena, 2013)

Index Barthelové zahrnuje hodnoceni celkem 10 polozek: pfijimani potravy, koupani,
osobni hygiena, oblékani, kontinence mocového méchyte, kontinence konec¢niku, uzivani WC,
ptesuny (lizko — zidle), lokomoce a chtize po schodech. Celkové rozpéti skore je 0—100 bod.
Polozky jsou hodnoceny pomoci dvoubodové a tfibodové stupnice (10-15 = samostatné
provedeni, 5 = s dopomoci, 0 = neprovede). Dosazené skore vypovida o stupni zavislosti
v ADL. (Krivosikova, 2011; Vanaskova, 2005; Kalvach, 2004). Podle vysledkil jsou pak
pacienti rozdéleni do Etyt podskupin — vysoce zavisly 0-40 bodi, zavislost stfedniho stupné 45-
60 bodii, lehka zavislost 65-95 bodii, nezavisly 95-100 bodii (Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky CR, 2021).

Nacvik vSednich dennich <&innosti je nedilnou soucasti ergoterapie. Ulohou
ergoterapeuta je provedeni hodnoceni ADL, nasledné trénovani ADL podle priorit a ptani
pacienta, doporufeni a zacvifeni pacienta v provadéni kompenzacnich strategii ADL
a v pouzivani kompenzacnich a technickych pomiicek pro zvySeni jeho sobé&stacnosti

a nezavislosti, a také doporuceni odstranéni bariér ve fyzickém a socidlnim prosttedi pacienta.
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Ergoterapeut pfi tom musi zohlediiovat pacientovu osobnost, jeho individualni schopnosti
a domaci prostfedi a m¢l by byt obezndmen s denni rutinou pacienta a se zvyklostmi a zazitymi

stereotypy v provadéni ADL. (Krivosikova, 2011)
1.3.2.2 Kompenzacni strategie

Kompenzacni strategie predstavuji techniky, které vedou ke snizeni vlivu poruchy na
provadéni béznych dennich Cinnosti a stavaji se efektivnimi az ve chvili, kdy se stanou
automaticky vyuzivanymi (Krivosikova, 2011). Strategie zahrnuji adaptaci aktivity/ukolu,
adaptaci prostiedi, adaptaci predmétii/nastroju ¢i vyuziti kompenzacnich pomucek a lze je dle

potieb pacienta kombinovat (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarové, 2009).

Krivosikova (2011) ve své knize uvadi principy kompenzaci u pacienti s riznymi

poruchami.

Pii oslabeni svalové sily doporucuje:

e Pouzivat lehké predméty, nastroje a pomucky

e Vyuzivat vlivu gravitace

Poskytnout vnéj$i oporu (napft.: ortézu, dlahu, nebo sed pii oslabeni svalstva trupu

a dolnich koncetin)

Vyuzivat elektrické pomicky a nastroje v domécnosti
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podlozky, poloha téla a jeho vzdalenost od predmé&th atd.)

Vyuzit kompenzacni pomtcky nebo metody, které nahradi funkci

e Vyuzivat ob¢ ruce i v ¢innostech, které se bézn¢ délaji pouze jednou rukou

Pii snizené vydrzi, vytrvalosti doporuduje:

e VyuZivat techniky Setfeni energie

Regulovat tempo prace pro prevenci inavy

Snizit pracovni zatizeni, vyuzivat elektronické pomucky a néstroje v domacnosti,

pouzivat lehké pomicky a predméty

Sladit ndroky ¢innosti nebo tkolu s vlastnimi schopnostmi a moznostmi

Vyhybat se stresovym situacim

Pii omezeném rozsahu pohybu doporucuje:

e Pouzivat pomiicky a nastroje, které maji prodlouzenou rukojet’
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e Pouzivat pomiicky a nastroje se zvétSenou rukojeti pii omezeném uchopu
e Umistit pfedméty a véci v domacnosti tak, aby se na n¢ dalo lehce dosahnout

e Vyuzivat techniky pro ochranu kloubti

Muscular Dystrophy Association Inc., (2010) uvadi také piiklady kompenzacnich

strategii, které ergoterapeut miize pacientiim doporucit:

e pouziti silnéjSich a neporusenych svalovych skupin k vyrovnani slabsich
o cfektivnéjsi vyuzivani té€la pomoci pohybové ekonomiky a technik uspory energie
e dodrZovani zdsad Setfeni asu

e podpora slabych svali ke zvySeni funkce koncetin.
1.3.2.3 Kompenza¢ni pomiicky

Kompenzaéni pomicky a technické prostredky umoziuji pacientiim samostatné
provadéni vSednich dennich Ccinnosti (ADL) 1 dalSich aktivit. (Krivosikova, 2011).
., Kompenzacni pomiicky nahrazuji porusenou funkci pri nékteré cinnosti. Déli se podle dvou
kritérii:

e podle toho, jakou ADL cinnost kompenzuji (osobni hygiena, oblékani, prijem jidla,

koupani, priprava jidla, funkcni komunikace, funkcni mobilita).

e podle toho, jakou funkci nahrazuji (omezeny rozsah pohybu, snizenou svalovou silu,

poruchu koordinace, omezenou mobilitu, poruchu kognitivnich funkci).*

(Krivosikova, 2011, s. 307).

Patfi sem naptiklad: podavace, zapina¢ knoflikl, navléka¢ ponozek, nastavec na

rukojeti, zvedaky, ploSiny nebo elektronicky obracec¢ stranek.

,, Technické prostiedky predstavuji sloZitéjsi pomiicky, zarizeni, programy a pristroje,
které primarné slouzi k odstranéni bariér v prostiedi a bariér v komunikaci* (Krivosikova,

2011, 5. 307).

Technické prostiedky miZeme rozdélit na:

e pomicky méné narocné na obsluhu (low-tech) — upravené klévesnice k PC,

specialni telefonické zatizeni, elektronické komunikacni tabulky atd.

e pomicky vysoce ndro¢né na obsluhu (high-tech) — hlasové aktivovany PC,

monitorovaci systém bytu ovladany hlasem nebo dotykem atd. (Krivosikova, 2011)
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Témito strategiemi se ergoterapeuti snazi udrzovat nebo zlepSovat funk¢ni schopnosti
pacienta. Hledaji rizna feSeni pro aktivity, které chce pacient s ALS stale délat, ale nedokaze
je provadeét stejné jako pred ndstupem nemoci. Je dulezité, aby byla intervence zaméfena na

aktivitu, ktera je pro jednotlivce diilezita (Bedlack a Mitsumoto, 2013).
Priklady oblasti kompenzac¢nich pomiicek:
Lokomo¢ni kompenzaéni pomiicky a pristroje

Lokomoc¢ni prostfedky dopoméhaji k pohybu lidem, kteti maji problémy se stabilitou

a udrZzovanim balance, ale zaroven nejsou odkazani na vozik (Vyskotova a Cichon, 2013).

VétSina lidi s ALS miiZe v ur¢itém okamziku vyzadovat hill nebo choditko (McCarthy,

2012).

e Hole — jsou urc¢ené k odlehceni postizené (slabsi) dolni koncetiny nebo k ziskani
vetsi posturdlni jistoty. HUl by meéla byt vzdy pouzivana na siln€jsi strané
a pohybovat by se méla spole¢né se slabsi nohou. K dispozici jsou hole vychdzkové
nebo vicebodové, proto je dobré poradit se s terapeutem, ktery typ pomiicky je pro
konkrétniho pacienta nejvhodnéjsi. (McCarthy, 2012; Vyskotové a Cichoti, 2013)

e Choditka — poskytuji maximalni podporu a stabilitu, protoze rozkladaji vahu na
Sirsi oblast. Existuje vice typi choditek, ale témér vzdy se jedna o duralovou
konstrukci se ¢tyf nebo tfibodovou oporou. Choditka jsou bud’ sklddaci nebo pevna,
s pfedloketnimi nebo podpaznimi opérkami. Rozdélujeme je podle poctu kol na
ctytkolova, ttikolova, dvoukolova nebo vertikalizac¢ni. (McCarthy, 2012; Vyskotova
a Cichoti, 2013)

Voziky mohou slouZit pouze pro presuny osob s télesnym postiZzenim nebo pro
celodenni uzivani. Mezi dvé zakladni kategorie voziki fadime mechanické voziky a voziky
elektrické. Mechanické voziky jsou pohanéné vlastni silou samotného uzivatele nebo druhou
osobou. Voziky elektrické jsou ovladany pomoci joysticku na déalkovém ovladaci. Dale

muzeme voziky rozdé€lit na exteriérové a interiérove (Vyskotova a Cichon, 2013).

Pro pacienty s ALS se jen ziidka doporucuji mechanické voziky, protoze jeho
energetické naroky jsou vysoké a mnoho osob s ALS nemé silu k tomu, aby vozik pohanélo.
Elektricky vozik je pro né proto lepsi variantou. Tento typ voziku mlze zahrnovat prvky, jako
je naklapéni v prostoru, zvedaci opérky nohou, rizné polohy pro sezeni a dalsi podpéry. Tyto

funkce mohou zlepsit sed a snizit riziko poSkozeni kiize, edému, krevnich sraZenin a aspirace.
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Déle si osoby s ALS mohou na elektrickém voziku zachovat sobéstacnost, protoze je obvykle

mohou pohanét bez asistence druhé osoby pomoci joysticku. (Bedlack a Mitsumoto, 2013)
Kompenzaéni pomticky pro béZné denni ¢innosti

Tyto pomuicky mohou usnadnit provadéni mnoha vSednich dennich aktivit jak jejich
uzivatelim, tak i jejich oSetfovatelim. Patfi sem pomilcky k oblékani, osobni hygiené,
k ptipravé jidla a sebesyceni, k uzivani 1ékt, k uklidu domécnosti, k nakupovani, ke zdravému
spani atd. Umoznuji nebo usnadnuji provadéni riznych ¢innosti (prace, vSedni denni aktivity)
tak, aby zlistala zachovana nebo se zvySila sobéstaCnost osob s télesnym postizenim

v maximalni mozné mife. Tim zlep3uji kvalitu jejich Zivota. (Vyskotova a Cichoti, 2013)

Kompenzaéni pomucky pro oblékani:

e Zapina¢ knofliki a zipu — u knoflikovych odévl je nutnd obratnost prsti
a k uchopeni a zapnuti zipu je potieba dostatecna sila prsti a pazi. Pokud nastava
problém, je mozné pouzit tuto pomucku. Dale je také moznosti pouzit misto
knoflikli suchy zip, pouzit knofliky nadmérnych velikosti nebo nosit obleceni, které

nevyzaduje zadné zapindni. (Muscular Dystrophy Association Inc., 2010)

Obr. ¢. 1.3.2.3.1 Zapinac knoflikii a zipu

(Zdroj: https://www.dmapraha.cz/da-5135_z883/)

e [Elastické spiralovité tkanicky — umozni nazuti ¢i vyzuti zaSnérované obuvi
pomoci obouvaci lzice (Vyskotovda a Cichon, 2013; Muscular Dystrophy

Association Inc., 2010).
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Obr. €. 1.3.2.3.2 Elastické tkanicky do bot

AN,
PNTISTRREARITTNS

(Zdroj: https://www.dmapraha.cz/da-5122 z689/)

Navlékac ponoZek — napoméha pii oblékani ponozek, diky nému se ¢lovek nemusi

ohybat (Muscular Dystrophy Association Inc., 2010).

Obr. €. 1.3.2.3.3 Navlékac ponozek

-

(Zdroj: https://www.dmapraha.cz/da-5301_z794/)

Oblékaci hil s 1Zici na boty — pomaha pfi oblékani obleceni nebo pii svlékani
ponozek. Lzice na druhém konci usnadiiuje nazouvani obuvi.

Zouvak na boty — usnadiiuje zouvani obuvi bez nutnosti predklanéni.

Dlouhé 1Zice na obouvani

Plastové madlo zipu — umoziuje lepsi a vétsi uchop jezdce zipu, tim usnadni
zapinani a rozepinani obleceni.

Podavaée. (Vyskotova a Cichon, 2013)

Muscular Dystrophy Association Inc. (2010) doporucuje pii oblékdni sedét a pokud je

jedna strana téla slabsi, tak vlozit nejprve slabsi pazi do rukavu, az poté silngjsi pazi.

Kompenzaéni pomucky pro provadéni osobni hygieny

Toaletni kieslo —jedna se o Zidli s otvorem opatfenou loketnimi opérkami a krytem
na sedak. UrCeny jsou pro osoby, které nemohou pouzit standardni toaletu kvali
bariérovému prostiedi, velké vzdalenosti kvuli oslabenému svalstvu nohou apod.

(Vyskotova a Cichon, 2013; McCarthy, 2012)
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Obr. €. 1.3.2.3.4 Toaletni kreslo

(zdroj: https://www.dmapraha.cz/3515 z124/)

Sedacky do vany — usnadiuji provést celotélovou hygienu pacientim (Vyskotova
a Cichon, 2013; McCarthy, 2012). Mohou byt pevné nebo nastavitelné a mohou
umoznit pfesun pacienta, tim ptispivaji k bezpe€nosti a Gspofe energie pacienta

(Oliver et. al, 2014).

Obr. €. 1.3.2.3.5 Sedacka do vany zesilena

(Zdroj: https://www.dmapraha.cz/559 z160/#)

Zvedaky do vany — umoziuji byt klientovi bezpecn€ podepien a presunout se tak
do vany a zpét (Vyskotova a Cichon, 2013; McCarthy, 2012; Oliver et. al, 2014).
Madla — usnadiiuji pohyb po byté a pii vstavani, zejména na toaleté a v koupelné
(Vyskotova a Cicho, 2013).

Nastavce na WC

Myci houby s ohebnou rukojeti, kartace se zahnutym madlem nebo
s prisavkami na myti, kartace a hiebeny na vlasy, stolni kleSticky na nehty
adals§i pomicky pro myti, ¢iSténi zuba atd. (Vyskotova a Cichon, 2013;

McCarthy, 2012)
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Kompenzaéni pomucky pro vafeni a sebesyceni

Mezi tyto pomiicky napiiklad patfi:

e Ergonomicky kuchyiisky niiZ — niz ma specialni rukojet’ pro bezpe¢né uchopeni

a men$i zatéz na paze a ramena (Vyskotova a Cichon, 2013)

Obr. €. 1.3.2.3.6 Ergonomicky nuiz pravouhly

SR

(Zdroj: https://www.dmapraha.cz/ha-4191_ z685/)

e Pribory se zesilenou rukojeti — do urcité miry kompenzuji zhorSeny pohyb ramen
(McCarthy, 2012).
Obr. €. 1.3.2.3.7 Ergonomické pribory se silnou rukojeti

sz

(Zdroj: https://www.meyra.cz/lehke-ergonomicke-pribory-silna-rukojet.html)

e Hrnky s vickem a s velkymi drzadly — umozni dostat vSechny prsty pod rukojet’,

¢imz se snizi riziko rozliti (McCarthy, 2012).

e Talif s vyvySenym oKkrajem — proti mirn¢ zvySenému okraji je mozné nandat jidlo

na IZici nebo vidlicku (McCarthy, 2012).

e Nastavce a otviraky pro snizeni potiebné sily k otevieni lahvi (Vyskotova

a Cichon, 2013).

VétSina nastroja, které pouzivame po cely den, naptiklad nadobi, ma maly primér pro
uchyceni. Proto osoby, které maji omezenou funkci hornich koncetin, budou mit potize
s pouzivanim mnoha standardnich néstroji. ZvétSenim priméru rukojeti téchto nastroju
muzeme zlepSit funkci uchopeni. Doporuceny primér pro funkéni rukojet je 33 mm.

U nékterych pacientil je vSak slabost, spasticita nebo energetické naroky pftili§ velké na to, aby
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je bylo mozné s timto zafizenim piekonat. V tomto okamziku bude pacient potiebovat pomoc

od jiné osoby. (Bedlack a Mitsumoto, 2013)

Pomucky k usnadnéni ¢i umoznéni komunikace

U pacientii s ALS dochdzi diive nebo pozdéji k motorické poruse feci — dysartrii,
postupné az k Gplné ztraté feCi — anartrii. Jejich potieba dorozumét se je ale porad stejné tak
naléhava, jako dfive. Proto se snazime hledat riizné zpusoby, jak by se lidé s poruchou feci
mohli nadale dorozumivat s okolim a mohli tak ovliviiovat svlij zivot a udrzet si tak kvalitu

zivota. (Augmentativni a alternativni komunikace, 2009)

Projevy poruch fe¢i mlzeme piechodné nebo trvale kompenzovat pomoci

augmentativni a alternativni komunikace. (Augmentativni a alternativni komunikace, 2009)

Americkd asociace Speech Language-Hearing Association (ASHA) definuje
augmentativni a alternativni komunikaci (AAK) jako oblast klinické praxe, kterd se zamétuje
na potieby jednotlived s vyznamnym a komplexnim komunika¢nim postizenim
charakterizovanym poruchami v produkci fe€i a/nebo porozuméni, vcetné mluveného

a pisemného zptsobu komunikace (Beukelman a Light, 2020).

Pojem alternativni komunikace zahrnuje systémy plné¢ nahrazujici mluvenou fec
a pojem augmentativni komunikace pfedstavuje zptsob doplitkové nebo rozsitujici, ale jiz

existujici komunikace (Vymazalova 2012; Mastalit a Pastierikova, 2018).

AAK mohou zlepsit kvalitu zivota optimalizaci funkci a asistenci pfi rozhodovani.
Rozsah AAK se pohybuje od Z4dné nebo nizké technologie (gesta, komunikacni desky
s pismeny) az po Spi¢kova elektronicka komunikac¢ni zafizeni, kterd umoznuji uZivateli hlasovy

vystup. BéZné se pouZivaji naptiklad zatizeni generujici fe€. (Ng a Khan, 2012)

I kdyZ na dne$nim trhu existuje rychle rostouci poc¢et mozZnosti, vétSina komunikacnich
zafizeni se tidi stejnou zékladni myslenkou: Uzivatel zaddvéa informace o tom, co chce fict,
a pfistroj je pfevadi na mluvenou fe¢. Zplisoby zadavani se vSak li§i a systémy AAK se lisi
designem, velikosti a funkcemi. DneSni zafizeni AAK zahrnuji vyhrazené stroje urcené
vyhradné ke generovani fe¢i nebo psaného textu a softwarové programy pro osobni pocitace.

(Muscular Dystrophy Association Inc., 2010)

VétsSina komunikaénich zafizeni je navrZzena tak, aby byla pfenosna a odolna. Obvykle
maji velikost notebooku nebo mensi. Kromé typu pfistroje si osoby s ALS také musi zvolit typ

systétmu. Ten muze byt zaloZeny na symbolech, ve kterych si uzivatel vybere z kategorii
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symbolll a obrazkt, aby vytvoftil vétu. Dal§im typem jsou pfistroje, které funguyji tak, ze uzivatel
napiSe na klavesnici vétu a pocita¢ pak napsany text ptevede na tfe€. Poslednim typem je
textovy, ve kterém uzivatel miize zadat text, ale také kddy nebo zkratky, které jsou prevedeny

na fe€. (Muscular Dystrophy Association Inc., 2010)
1.3.2.3 Upravy domaciho prosti-edi

Upravy domaciho prostfedi jsou dulezité pro odstranéni bariér v bytu/domé, které
omezuji ¢1 znesnadiiuji pohyb pacientli, nebo vytvaieji nebezpecné situace a tim mohou
zhorSovat kvalitu Zzivota osob se zdravotnim postizenim (Klusoniova, 2011; Svestkova

a Svécena, 2013).

Pro vytvoteni uprav doméaciho prostiedi je dilezité provést evaluaci bytu (vétSinou
formou domadcich névstév), kterou provadi ergoterapeut. Pii hodnoceni bytové situace si
ergoterapeut zaprvé musi v§imat polozek jako jsou: terén v okoli domu, pfistup do domu — zda
tam jsou schody (kolik, jak Siroké/vysoké/hluboké, zda je tam zébradli), v jakém patie pacient
bydli, zda ma v dom¢ vytah (jaky je k nému pftistup, Sitka dvefi, velikost, kde jsou umisténé
ovladaci panely, pfistup od vytahu k bytu), nebo zda se pacient zvlada dostat do bytu sdm nebo

s asistenci apod. (Svestkova a Svécena, 2013)

Déle terapeut hodnoti Sitku a prostor chodeb, terén chodby, ptistup do bytu, nerovnosti
terénu, pristup ovladach svétel a elektrickym zasuvkam, Sitku jednotlivych dveti, smér jejich
otvirani, pfistupnost kliky u dvefi, pfistupnost zdmku ve dvefich pro pacienta, velikost
bytu/domu, pfistupnost vSech mistnosti pro pacienta, jejich velikost a rozmisténi nabytku, zda
jsou uvniti schody a zda je pacient zvlada sam nebo s pomoci, zda nejsou v byté n¢jaka zvySena

rizika padu, ktera by bylo nutno odstranit. (Svestkova a Svécena, 2013)

Klusofiova (2011) a Svestkovéa a Svécena (2013) uvadgji, ze v domé terapeut hodnoti

kromé¢ jiz uvedeného jednotlivé mistnosti bytu:

Koupelna a toaleta

e velikost prostoru (moznost slouceni prostoru toalety s koupelnou)

e umyvadlo umisténo v dosahu z klozetové misy pro usnadnéni hygienickych tkonli

e zvolit vhodné umisténi vSech potiebnych pomicek (rucnik, toaletni papir,
protiskluzové podlozky, kartacek a pasta atd.)

¢ policky instalované v dosazitelné vySce a madla umisténa dle individualnich potieb
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e zhodnotit, zda je vhodna vana ¢i sprchovy kout, zda je potiebné néjaké zvedaci

zafizeni (jetab, hrazdicka instalovand do stropu)

=14

Kuchy

e pfistupnost pacienta do kuchyné

e umisténi a pfistupnost skiinék a nadobi

e umisténi a pristupnost elektrickych zasuvek

e vyska pracovni plochy

e pfistupnost a typ vodovodni baterie

e usporadani kuchynského nabytku — doporucuje se do tvaru U nebo L

e umisténi jidelniho stolu — doporucuje se co nejblize kuchyné
Loznice

o sitka a vyska postele, kvalita matrace

e dostatecnost manipulac¢niho prostoru kolem postele (pro pfistaveni voziku)
e typ lizka (norméalni/polohovaci)

e rozmisténi a dosazitelnost nabytku

e dosazitelnost z luzka k ovladac¢tim svétel

Obyvaci pokoj

e zafizeni pokoje by mélo vyhovovat v§em ¢leniim rodiny i postizenému
e typ pohovky (tvrdost — mekkost; opérky — zadové, pod ruce; vyska) — idedlni je
polohovaci kieslo

e rozmisténi a dosazitelnost nabytku

Pokud se pacient neni schopen dostat do pro n¢j dulezitych prostor a celkové jeho
bydleni nespliiuje jeho poZadavky, je potieba vymyslet alternativni feSeni, piipadné

prestéhovani pacienta. (Svestkova a Svécena, 2013)
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2. PRAKTICKA CAST
2.1 Cile prace

Hlavnim cilem bakalafské prace je zmapovani moznosti a vyuziti ergoterapeutické

intervence u osob s ALS v riznych stadiich onemocnéni.

Dil¢im cilem je pfedstaveni kompenzacnich pomicek a strategii v oblastech vykonu

zamestnavani v riznych stadiich onemocnéni.

Dalsim dil¢im cilem je pilotni aplikace Skaly ALSFRS-R pfi praci s pacienty.
2.2 Metody zpracovani bakalarské prace

V praktické casti uvadim kazuistiky tfi pacientd. Ve své praci pouzivam kazuistiky
terapeutické. Jako indikacni kritéria pro vybér probandu jsem si zvolala osoby s onemocnénim
ALS, ktefi jsou v riznych fazich onemocnéni. Tato kritéria byla zvolend pfedevs§im proto,
abych v bakalaiské praci mohla poukazat na rozdily v ergoterapeutickych intervencich a také

na vhodné kompenzaéni pomucky a strategie u pacientd v riznych stadiich onemocnéni.

Pti hledani probandi do své bakalaifské prace jsem méla zpocatku znacné problémy
z dlivodu vladnich natfizeni pro ochranu zdravi kvili onemocnéni COVID-19. Piivodné jsem
méla praktickou ¢ast provadét v organizaci ALSA z.s., kterd jako jedina v Cesku a na Slovensku
sdruzuje pacienty s ALS. Bohuzel vzhledem k vladnim restrikcim jsem tam neméla moZnost
praci provést. Proto jsem dale kontaktovala FN Motol, Statni 1é¢ebné lazn& Janské Lazné,
Rehabilitacni Nemocnici Beroun, Neurologickou kliniku ve VFN v Praze a Rehafit. Na téchto
pracovistich ale nebyl v dany cas hospitalizovan zadny pacient s ALS. Nakonec se mi ozvali
z Rehabilitaéni Nemocnice Beroun a lé€ebnych lazni Janské Lazné, kde byli hospitalizovani
pacienti s ALS a bylo mi tam umoZnéno absolvovat praxe. Se dvéma pacienty jsem méla
moznost pracovat v Rehabilitacni Nemocnici Beroun a s jednim pacientem v Janskych Laznich.
Prvni kazuistika je pacienta s ALS, u kterého bylo onemocnéni diagnostikovano nejpozdéji ze
vSech uvadénych kazuistik. Progrese onemocnéni je u néj velmi rychla a jeho funk¢ni stav se
rychle zhorSuje. Ve druhé kazuistice piedstavuji pacienta v termindlni f4zi onemocnéni, kdy je
pacient jiZ pln¢ imobilni. Posledni kazuistikou je pacient, u kterého byla ALS diagnostikovana

JiZ pted péti lety, a pfesto je jeho funk¢éni stav lepsi, nez u pacienta v kazuistice €.1.

Pacienty jsem vysSettila pomoci mnou vytvoieného protokolu, ktery mize byt pouzit pti
vstupnim 1 vystupnim vySetieni. Pfi prvni ¢asti vySetfeni probéhlo ziskani anamnézy, dale bylo
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provedeno hodnoceni postavy a drzeni téla, poté vySetieni mobility a lokomoce. Nasledovalo
vySetfeni hornich koncetin. V dalsi ¢asti vySetieni bylo provedeno hodnoceni sobéstacnosti, pii
kterém jsem u vSech pacientli vyuzila Index Barthelové a hodnoceni jsem provadéla formou
rozhovoru a také pomoci pozorovani pacientem predvadénych problematickych ¢innosti. Pfi
pozorovani jsem se zameétila na zvolenou strategii provadéni ¢innosti, zda pacient pouziva
kompenzacni pomtcky ¢i nikoliv, nebo zda potiebuje dopomoc druhé osoby. Posledni casti
vySetfeni bylo vyplnéni dotaznikové stupnice ALSFRS-R, kterd hodnoti funkéni stav pacientd
s ALS a v klinické praxi se pouziva pro sledovani progrese tohoto onemocnéni. Dotaznikova
stupnice neni voln¢ dostupnd v Ceském jazyce, proto jsem pro hodnoceni vyuzila mnou

vytvoreny preklad z anglického jazyka do ¢eského slouzici pro ucely této bakalarské prace.

Na zaklad¢ ziskanych dat ze vstupniho vySetfeni jsem spolecné s pacienty zvolila cile
a plany terapii, které byly pozdé¢ji provadény. S kazdym pacientem jsem provedla 7-10 terapii
v ¢asové délce 3045 minut. Terapie byly provadény dle planu, ktery byl pfedem stanoven.

Vsichni probandi uvedeni v této BP byli informovani o veskerych nalezitostech s tim
spojenymi a s témi také souhlasili podepsdnim informovaného souhlasu.
2.3 Kazuistiky

2.3.1 Kazuistika ¢.1 — Pacient A

Pohlavi a rok narozeni pacienta: muz, 1964

Diagnoza dle MKN-10: G122 — Nemoci motorického neuronu

Datum a misto vySetfeni: 22.2.2021 v Rehabilitaéni Nemocnici Beroun
ANAMNEZA

Nynéjsi onemocnéni: Pacient pfijaty pro rehabilitaci z diivodu amyotrofické lateralni sklerozy
diagnostikované od 7/2020 — sporadicka. Klinicky obraz smiSené kvadruparézy s periferni
pfevahou a dominujicim postizenim na levostrannych koncetindch. Pocatky obtizi 1/2020 po

padu na obrubnik.

7/2020 byl pfijaty na neurologii Havlickiiv Brod, kde byla provedena magnetické rezonance

kréni a hrudni patete, bez prikazu myelopatie. V likvoru bez zanétlivé aktivace.
Doplnéno EMG vySetieni — nalez spliujici kritéria pro ALS.
Nasledné¢ ptelozen do 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych v Humpolci.
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Subjektivné: Dle slov pacienta postupné vypadavani véci z rukou a pocit zhorSeni chiize.

Neudava dechové obtize, poruchy polykani ani bolest. Vnima hybné obtize v postupné progresi.
Osobni anamnéza:

Amyotroficka lateralni skler6za — dg. od 7/2020

Arteridlni hypertenze

Stav po frakture LHK v mladi

COVID-19 — lehky prab¢h

Chronicka kutacka bronchitis toho ¢asu v klidu

Socialni anamnéza:

Rodinny stav: rozvedeny

Déti: 2 dospélé — nevidaji se

Sdileni domacnosti: nyni v 1é¢ebné dlouhodob& nemocnych v Humpolci

Socialni ptivydelek/diichod/jiny pfijem: nyni v pracovni neschopnosti — finan¢ni obtize
Pracovni anamnéza:

Soucasné/posledni zaméstnani: nyni v PN od 5/2020, pracoval ve vyrobé

Napli prace: baleni zbozi

Skolni anamnéza: stupeii dosazeného vzdélani: Stiedni odborné ugilists — zednik
Bytova situace:

Soucasny pobyt / typ bydleni: trvaly pobyt na Slovensku, dfive na ubytovné, nyni by se mél

vratit do 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych v Humpolci
Bariéry v exteriéru/interiéru: bezbariérova budova
Farmakologicka anamnéza:

Amloratio 10mg, Perindopril 8mg, Enelbin ret. 100mg, Apo-Gab 600mg, Mg Ictici 500mg,
Milgamma 250/50, Riluzol 50mg, Diazepam 5mg 0-0-1, Novalgin 1-0-1, Palgotal 75/650mg

Alergologicka anamnéza: neguje
Toxikologicka anamnéza: kuiak, alkohol ptilezitostné
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Predchozi RHB: LDN Humpolec — z divodu ALS a snizené sobéstacnosti, poté oSetfovatelska

luzka Plicni 1é€ebny Humpolec — z diivodu onemocnéni COVID-19

Denni rezim: Pobyva na LDN, vstava kolem 8 hodiny, béhem dne se diva na televizi nebo

pracuje na notebooku, vecer provede hygienu, usinad kolem 21:00.
Spanek: Spanek mé dobry

Zajmové ¢innosti: sledovani serialt a filmu v televizi — kriminélky, nyni si oblibil pohybovy

pfistroj Motomed na nohy

VSTUPN{ ERGOTERAPEUTICKE VYSETREN{
Hodnoceni postavy a drZeni téla:

Aspekce — ve stoji

Zepredu: hlava smétuje k pravé stran€, hypotrofie svali obou HKK (vice akralné — interosealni
svaly, adduktor pollicis longus na LHK), III. prst v semiflexi na obou HKK, prominence bficha,

varozni postaveni kolen, hypotrofie svali DKK ve vSech segmentech

Zezadu: prominence levé lopatky, hypotrofie svali v oblasti obou lopatek, na pravém stehnu

vystouplé kieCové zily, podkolenni ryhy symetrické, Achillovy Slachy symetrické

Z boku: protrakce hlavy, hyperlordéza kréni patete, hyperkyf6za hrudni patefe, protrakce

a vnitini rotace ramen, trup v semiflexi

Mobilita, lokomoce:

Pretdceni na luzku — samostatné, na levy bok s vétSimi obtiZzemi

Sed — do sedu s dopomoci, sed stabilni, postavovani se pouze z vyssi podlozky
Presuny — samostatné (pfi inavé dopomoc)

Stoj — do stoje pouze z vyssi podlozky, stoj stabilni s vnéj$i oporou

Chiize — ve vysokém choditku s asistenci (az 20 m s piestavkami)

Schody — nezvladne

Vysetieni hornich koncetin:

Dominance: pravak
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Vzhled: zachovéana konfigurace, viditelnd hypotrofie svali HKK (vice akraln¢ — interosealni

svaly, adduktor pollicis na LHK), protrakce ramen, vnitini rotace ramen, III. prst v semiflexi
na obou HKK

Drzeni: v norm¢

Rozsahy pohybii:

e Ramenni kloub:
Tab. €. 2.3.1.1 Tabulka rozsahit pohybii ramenniho kloubu

PHK LHK

Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné

Flexe 80° 170° 15° 160°
Extenze 10° 10° 10° 10°
Abdukce 30° 160° 30° 140°

Horizontalni abdukce | Neprovede 10° Neprovede 10°

Horizontalni addukce | Neprovede | 120° | Neprovede | 120°
Vnitini rotace 90° 90° 90° 90°
Zevni rotace 45° 60° 45° 50°

o Loketni kloub:

Tab. €. 2.3.1.2 Tabulka rozsahu pohybu loketniho kloubu

PHK LHK

Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné

Flexe 130° 130° 60° 130°

Extenze 0° 0° 0° 0°
Pronace 90° 90° 90° 90°
Supinace 90° 90° 90° 90°
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e Zapésti

Tab. €. 2.3.1.3 Tabulka rozsahii pohybii zapésti

PHK LHK
Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné
Dorzalni flexe 90° 90° 60° 90°
Palmarni flexe 90° 90° 70° 90°
Ulnarni dukce 45° 45° 40° 45°
Radialni dukce 30° 30° 30° 30°

e Prsty: plné rozsahy ve vSech kloubech na obou HKK
Koordinace: diadochokinéza — v norm¢

Taxe: v normeé

Svalova sila: vyrazné snizena svalova sila kotfenove i akralné na obou HKK — vice na LHK,

snizena sila stisku — vice na LHK
Citlivost:
Povrchové ¢iti: v normé
Hluboké ¢iti: v normé
Bolestivost: pacient udava obcasné kiece do DKK 1 HKK
Uchopy:

o Jemné uchopy: PHK — zvladne provést, LHK — nezvladne zvednout predmét ze

stolu a musi si pomoci druhou horni kon¢etinou

e Silové uchopy. zvladne provést obéma HKK, nezvladne zvednout t€z$i predméty
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e Faze uchopii — PHK:

Tab. €. 2.3.1.4 Tabulka fazi uchopi

PHK LHK
Ptiblizeni se souhybem té¢la kvili snizené se souhybem t¢la kvili snizené svalové sile
svalové sile RK a LK RKaLK
Uchopent BPN ze stolu nezvladne (potieba podrzet

predmét druhou HK az poté uchopit)

Drzeni viditelna snizena svalova sila a viditelna snizena svalova sila a snizena
snizena koordinace pohybi, zvladne koordinace pohybt, zvladne
Rozevieni BPN nekoordinované
Oddaleni se souhybem celého téla se souhybem celého téla

Grafomotorika: tuzkovy tichop — zvladne psat; provedeni je nekoordinované, ale pismo citelné
Vysetieni kognitivnich funkei:

Pacient je orientovan mistem, ¢asem, osobou. Spolupracuje a komunikuje.

Smysly: dalekozrakost (nosi bryle na ¢teni), jinak v§e v normé

Hodnoceni sobéstac¢nosti:

Personalni ADL — dle Barthel Indexu

Sebesyceni

10 = samostatné

5 = s pomoci, nebo s potfebou specialni diety — pouze pomoci PHK IZici — nenakraji
nozem jidlo, neudrzi plnou sklenici

0 = neprovede

Pfesun z voziku na 1dzko a zpét

15 = samostatné bez pomoci

10 = s menSi pomoci (verbalni nebo fyzickou) — zviddne vstivat pouze z vyssi
podlozky, musi se hodné predklonit a oprit se HKK o stehna

5 = s vétsi pomoci (fyzickou, jednoho nebo dvou lidi), mize se posadit
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0 = neprovede, neudrzi rovnovdhu vsedé¢ nebo neni schopen pouzivat
mechanicky/elektricky vozik

Provadéni osobni hygieny

5 = samostatn¢ umyti rukou, obliceje, ¢isténi zubtl, holeni

0 = nutna pomoc s osobni hygienou — cisténi zubu a holeni nezvladne

Posazeni na toaletu a vstani z ni

10 = samostatné bez pomoci (usednuti, otfeni, obleceni, zvednuti)

5 = potiebuje pomoc, ale zvlada nékteré ukony samostatné — potrebuje dopomoc
s ocisténim, z toalety dokaze vstat pouze s nastavcem na WC

0 = zavisle na pomoci

Koupani nebo sprchovani

5 = samostatné koupani nebo sprchovani

0 = zavisle na pomoci

Chiize (pohyb na voziku) na rovném povrchu

15 = chlize samostatn¢ (piipadné s oporou, napi. holi) nad 50 m
10 = chize s malou pomoci nad 50 m
5 = samostatny pohyb na voziku, véetné zatdceni, nad 50 m

0 = imobilni, nebo mobilni do 50 m — ujde max 20 m s vysokym choditkem a s asistenci

Chiuze do schodu a ze schodu

10 = samostatné bez pomoci
5 = s pomoci (verbalni, fyzickou, podporou)

0 = nezvladne

Oblékani a svlékani (v&etné zavazovani tkaniéek, zapinani zipt)

10 = samostatné
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada z poloviny samostatné
0 = zavisle na pomoci — dolni polovinu téla nezviadne sam, knofliky, zip, bundu

a ponozky také ne; zvladne: tricko a volné boty (pokud neni unaveny)

Ovladani stolice

10 = kontinentni
5 = ptilezitostné nehody nebo potieba pomoci s aplikaci klystyru

0 = inkontinentni
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Ovladani moceni

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potifeba pomoci s externi pomuickou
0 = inkontinentni nebo katetrizovany bez moznosti samostatného moceni

BI = 40/100 bodi — vysoce zavisly

Instrumentalni ADL:

— Nakupovani: bézn¢ neprovadi — pokud vyjimeéné ano, tak potifebuje doprovod druhé
osoby

— Priprava jidla: neprovadi (pobyva na LDN)

— Transport: nezvladne samostatné

— Péce 0 domécnost: neprovadi (pobyva na LDN)

— Péce o druhé: neprovadi
— Uzivani 1éka: zvladne samostatné

— Pouziti komunikaénich technologii: pouziva notebook a telefon — prace trva déle

— Manipulace s penézi: plati kartou

ALSFRS-R =34 b/48 b — tiroven 3. ze 4
Kompenzacni pomiicky:
Jaké pacient jiz ma: nizké choditko, které jiZ nepouziva

Doporuceni dalsich kompenzacnich pomuicek: elektricky vozik, modifikované pfibory,

navlékac¢ ponozek, ergonomicky hrnek s pitkem, nastavec na WC
Cile pacienta:

Kratkodobé cile:

1) Pacient si do dvou tydnl osvoji pouzivani modifikovaného piiboru pfi jidle.
2) Pacient si do tydne osvoji pouzivani navlékace ponozek.
3) Do dvou tydnti zjistime, jaké jsou moznosti s pomoci financovani pomiicek a budeme

kontaktovat nadace s zadosti o0 moznosti feSeni.

Kratkodobé plany:

1) S pacientem vybereme vhodnou upravu piiborti. Na terapiich se zaméfime na nacvik
sebesyceni s modifikovanym piiborem s vyuzitim specialniho prkénka a terapeutické

hmoty pro simulaci ¢innosti. Pfipadné si pacient potidi modifikovany ptibor.
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2) S pacientem vybereme vhodny navlékac ponozek. Budeme na terapiich provadét
nacvik oblékani ponozek.
3) Na terapii provedu instruktaz pacientovi o vhodném provedeni ¢innosti (obléknout
jako prvni slabsi koncetinu, poté druhou, tricko nandat az za lokty a poté pies hlavu)
4) Budeme intenzivné vyhledavat rizné moznosti:
— kontaktovat organizaci ALSA, z.s., zjistit moznosti zapijceni / financovani
pomtucek
— vyhledat dalsi organizace, které by mohly poskytnout moznosti pomoci

— zvazit a nalézt repasované pomucky a moznosti jejich uhrazeni

Dlouhodobé cile:

1) Pacient si do Sesti mésict vybere a ziska elektricky vozik.

2) Pacient se do dvou mésict od ziskani elektrického voziku nauci vozik ovladat.

Dlouhodobé plany:

1) S pacientem se podivame na riizné typy elektrickych vozikl. Probereme, zda bude
vhodnéjsi repasovany vozik nebo novy. Provedeme zaméfeni voziku.

2) Po ziskani elektrického voziku budeme trénovat jeho ovladani.

SILNE STRANKY: Kognitivni funkce v pofadku, zvladne jemné i silové tichopy, zvladne si

sam obléknout tricko a volné boty, nema problém s inkontinenci.

SLABE STRANKY: Nestykd se srodinou, udava $patnou finanéni situaci, nepiizniva
prognéza, rychld progrese onemocnéni, vyrazné snizena svalova sila HKK, omezené aktivni
rozsahy pohyblit HKK.
ZAVER VYSETREN{

Pacient ve véku 57 let piijaty pro rehabilitaci z divodu amyotrofické lateralni sklerdzy,
ktera mu byla diagnostikovana 7/2020. Klinicky obraz odpovidd smiSené kvadruparéze
s periferni ptrevahou a dominujicim postizenim na levostrannych koncetinach. Pacient je
v pracovni neschopnosti a nyni pobyva v 1é€ebné dlouhodobé nemocnych v Humpolci a udava
Spatnou financni situaci. Orienta¢né vySetfeny kognitivni funkce — pacient je orientovan
osobou, mistem 1 ¢asem. Mobilitu na lizku zvlada s obtizemi, do sedu je nutna dopomoc, do
stoje se dostane sam z vyssi podlozky, chiize ve vysokém choditku s asistenci (20 m), schody
nezvladne. Aktivni rozsahy pohybil jsou omezené v ramennim, loketnim kloubu 1 zapésti (vice

na levé horni konceting), prsty v norm¢. Pasivné omezeny pohyby v ramennim kloubu ve flexi,
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abdukci a zevni rotaci. Vyrazné snizend svalova sila kofenové¢ i akrdln€é na obou hornich
koncetinach. S obtizemi zvladne jemné i silové tichopy (problematické jsou tézsi predméty).
Sobéstacnost pacienta odpovidd dle Barthel Indexu 40 b/100 b — vysoce zavisly (nenakréji
nozem jidlo, neudrZi plnou sklenici, nezvladne cisténi zubti a holeni, na WC potitebuje pomoc
s oCisténim, oblékani dolni poloviny téla nezvladne sam, problematické jsou knofliky, zip,

bunda a ponozky). Ve skale ALSFRS-R ziskal 34 b/48 b.
TERAPIE:

22.2.2021: Provedeno vstupni ergoterapeutické vysSetfeni: bylo provedeno ziskani anamnézy,
hodnoceni sobéstacnosti dle BI, hodnoceni funkcniho stavu dle ALSFRS-R Skaly a vySetfeni
HKK.

Subjektivne: Pacient se citi dobfe. Pii vySetfeni se zajima o svijj zdravotni stav. Popisuje rychlé

zhorSeni jeho zdravotniho stavu od stanoveni diagndzy.
Objektivne: Pacient je v dobrém rozpoloZeni, v pritbéhu vstupniho vySetteni spolupracuje.

23.2.2021: Na zacatku terapie byla provedena piiprava hornich koncetin — terapie mékkych
technik, mickovani celych HKK vcetné pletence ramenniho, stimulace prst pomoci masézniho
prstynku, mobilizace pletencti ramennich obou HKK. Ve druhé ¢asti terapeutické jednotky byly

provadény pasivni pohyby obou HKK vleze ve vSech kloubech.

Subjektivné: Pacient se citi dobfe a zajima se o pribéh nésledujici terapie. Pochvaluje si péci

V nemocnici.

Objektivne: V oblasti m. trapezius a m. pectoralis je pfitomen hypertonus na obou stranach. Pti

provadéni pasivnich pohybi je pfitomno omezeni rozsahu pohybu v ramennim kloubu.

24.2.2021: Na zacatku terapie prob&hla pfiprava hornich koncetin viz terapie z piedeslého dne.
Druhé cast terapeutické jednotky byla zaméfena na nacvik sobéstacnosti, ktery zahrnoval
nacvik mobility na ldzku, nacvik spravného stereotypu sedu, presun lizko-vozik, seznameni
s kompenzacnimi pomtcky (navléka¢ ponozek, modifikované piibory, podavac, hygienické

prostfedky s delSimi madly).

Subjektivne: Pacient si pii ptichodu stézuje na mirnou tinavu. Spi dobfe, ale je unaven z predeslé

fyzioterapie. Zajima se o kompenzacni pomticky, které mu byly ukazany.

Objektivne: Pacient po celou dobu terapie spolupracuje. Pietaeni na lizku zvlada dobfte. Pii

nacviku spravného stereotypu sedu potiebuje podrobné vysvétleni a predvedeni spravného
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provedeni, poté jiz zvlada sam. Pfesun také zvlada samostatné. Zajima se o navlékac ponozek

a modifikované piibory, které bude mit moznost vyzkouset dalsi dny.

25.2.2021: Na zacatku terapie probéhla piiprava hornich koncetin a byly provadény pasivni

pohyby. Poté byla terapie zamétena na nacvik sobéstacnosti: oblékani ponozek.

Subjektivné: Pacient piichazi na terapii mirn¢ unaveny. Zminuje tnavu hornich koncetin
v souvislosti s ergoterapii, kterd probiha v dopolednich hodinach a s tim spojené problematicka

konzumace obéda.

Objektivne: Domluva na presunuti ergoterapie na odpoledni hodiny. Pied nacvikem oblékani
ponozek bez pomucky mél pacient s touto ¢innosti problém z divodu snizené svalové sily

HKK. S pouzitim navlékace ponozek je zvlada obléknout snadnéji.

26.2.2021: Na zacatku terapie probéhla piiprava hornich koncetin a byly provedeny pasivni
pohyby HKK. Ve druhé ¢asti terapeutické jednotky probéhl nacvik sobéstacnosti: sebesyceni.
Pfi terapii jsem nechala pacienta predvést sebesyceni s obyCejnym piiborem. Pacient mél
problém s pouzivanim noze a ptibory mu vypadavaly z rukou. Pfi nacviku sebesyceni byly
vyuzity specialné modifikované piibory se $irSim prumérem rukojeti, specialni prkénko

a terapeuticka hmota pro simulaci jedeni.

Subjektivné: Pacient se citi 1épe nez predesly den. Ergoterapie v odpolednich hodindch mu

vyhovuje. Chtél by se pii dnesni terapii zamé&fit na sebesyceni.

Objektivne: Pacient ptichazi dobte naladén, pfi terapii spolupracuje. Za vyuziti modifikovanych

piiborl pacientovi nevypadavaji ptibory z rukou. Manipulace s noZem je stale nekoordinovana.

1.3.2021: Na zacatku terapie probéhla piiprava hornich koncetin. Poté byla terapie zamétena
na nacvik sobéstacnosti: piti — nacvik provadéni valcového tichopu a simulace piti. Pacient pii
vstupnim vySetfeni zminoval, Ze se nedokaze napit z plného hrnku z diivodu snizené svalové
sily, proto mu byl doporucen ergonomicky hrnek s pitkem a poskytnut k vyzkouSeni. Déle

probéhla konzultace ohledné vybéru elektrického voziku.

Subjektivné: Pacient pocituje mirnou unavu. Pfi terapii spolupracuje. Aktivné se zapojuje do
vybéru elektrického voziku.
Objektivne: Terapie probihd vsedé u stolu. Pacient se zvladad napit z plného ergonomického

hrnku za vyuZiti bimanualniho tchopu. Pii vybéru elektrického voziku jsme se zaméfili na

repasované voziky vzhledem ke Spatné finan¢ni situaci pacienta.
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2.3.2021: Na zacatku terapie byla provedena pfiprava hornich koncetin a byly provedeny
pasivni pohyby HKK. V dalsi ¢asti terapeutické jednotky probéhl nacvik sobéstacnosti:
oblékani tricka. Po pfipravé hornich koncetin si pacient nezvladl samostatné obléknout tricko
z divodu unavy (problém s navléknutim tricka pfes hlavu). Byla mu doporucena strategie:
navléknout si tricko jako prvni na slabsi HK, poté na druhou HK, posunout tricko za lokty, aby

se o n¢ tricko zaseklo, ohnout trup do predklonu a rukami navléct pies hlavu.

Subjektivne: Pacient piichazi unaven. Popisuje celkovou slabost a lehké vycerpani z predeslych

terapii.

Objektivne: Pacient neni tak dobie naladén jako predchozi dny. Pii provadéni pasivnich pohybt
dochazi ke zvySeni rozsahu pohybu v ramennim kloubu. Po nékolika pokusech si pacient

pomoci doporucené strategie zvlada samostatn¢ tricko obléknout.

3.3.2021: Na zacatku terapie byla provedena piiprava hornich koncetin a byly provedeny
pasivni pohyby HKK. Poté byla terapie zaméfena na ndcvik sobé&stacnosti: posazovani
a vstavani na/ z WC. Pacient pii vstupnim vySetieni zmifioval problematické vstavani z toalety.
Pfi terapii byla vyuzita cviénd koupelna a byly zkouSeny mozné zptisoby usnadnéni této

¢innosti. Vhodnym zpiisobem bylo vyuZiti nastavce na WC — 15 cm a madel.
Subjektivne: Pacient se dnes citi dobie. Pti terapii spolupracuje.

Objektivne: Pacientovi ptivodné délalo velké obtize zvedani z toalety z diivodu snizené svalové
sily DKK 1 HKK a nizko umisténého WC. Pfti provadéni této ¢innosti doporucené pomiicky

pomohly a pacient se s nimi zvladdne postavit z toalety. (Pozn.: neprovede ocistu sam)

4.3.2021: Terapie byla zaméfena na zopakovani si jednotlivych kompenzacnich strategii
a pouzivani kompenzacnich pomicek, které jsme trénovali pti predeslych terapiich. Dalsi ¢asti

terapeutické jednotky bylo zaméteni elektrického voziku.

Subjektivné: Pacient se citi dobte.

Objektivne: Pacient se aktivné zapojuje do terapie.

5.3.2021: Bylo provedeno vystupni vySetfeni, které obsahovalo stejné polozky jako vstupni
vySetteni.

Subjektivne: Pacient se citi dobfe. Ma& obavy z navratu na LDN. T¢&Si se na rehospitalizaci

v nemocnici Beroun.
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Objektivne: V ramci vystupniho vySetieni bylo zjiSténo zlepSeni v pasivnich rozsazich pohybu

v ramennim kloubu. ZlepSeni v sobé&stacnosti.
VYSTUPNI ERGOTERAPEUTICKE VYSETRENT

Vysetieni bylo provedeno 5.3.2021 a obsahovalo stejné polozky jako vstupni vySetteni.
Hybnost v ramennich kloubech:

Tab. €. 2.3.1.5 Tabulka rozsahii pohybui v ramennim kloubu — vystupni vysetreni

PHK LHK

Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné

Flexe 80° 180° 15° 180°
Extenze 10° 10° 10° 10°
Abdukce 30° 180° 30° 160°

Horizontéalni abdukce | Neprovede 10° | Neprovede 10°

Horizontalni addukce | Neprovede | 120° | Neprovede | 120°

Vnitini rotace 90° 90° 90° 90°

Zevni rotace 45° 60° 45° 50°

Shrnuti: Doslo ke zlepSeni pasivnich rozsahli pohybl ve flexi o 10° na obou HKK,

v abdukei o0 10° na PHK a 0 20° na LHK. V ostatnich rozsazich pohybii nedoslo ke zmén¢.
Hodnoceni sobéstac¢nosti:

Doslo ke zlepSeni sobéstacnosti pacienta. Dle BI se zlepsil ze 40 b na 45 b, a to
konkrétné v poloZce sebesyceni. V ostatnich polozkdch ADL doslo k drobnym zlepSenim diky

kompenzacnim pomuickam a strategiim, ale nejsou viditelné v BI.
Hodnotici §kala ALSFRS-R:

Doslo ke zlepSeni pacienta o jeden bod, a to v poloZce: krajeni potravin a manipulace

s naCinim (ALSFRS-R =36b/52D).
ZAVER KAZUISTIKY:

S pacientem jsem pracovala v Rehabilitatni Nemocnici Beroun. Méla jsem moznost
provést 10 terapii. Na kaZzdou terapii bylo vyhrazeno 45 min. B&hem terapii pacient

spolupracoval a byl motivovan k provadéni jednotlivych ¢innosti.
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Terapie byly zaméfeny na cvieni hornich koncetin, predevSim na pasivni rozsahy
pohybt a dale na vyzkouseni a osvojeni si kompenzacnich pomtcek a strategii pfi vykonavani
ADL. Béhem téchto terapii si pacient osvojil pouzivani doporucenych kompenzacnich
pomiicek 1 strategii a dle Barthel Indexu doslo ke zlepSeni sob&stacnosti v oblasti sebesyceni
0 5 bodl. Dale se zvétsily pasivni rozsahy pohybl v ramennim kloubu, konkrétné ve flexi
a abdukci. Ve skale ALSFRS-R pacient pfi vystupnim vySetfeni ziskal o jeden bod vice.
Problematické je stale snizeni svalové sily hornich koncetin a omezené aktivni rozsahy pohybil

HKK. Pti vykonavani vSednich dennich ¢innosti pacienta také velice limituje inava.

Bylo dosazeno piredem stanovenych kratkodobych cili. Dlouhodobé cile nebylo mozné
v rozsahu 10terapii splnit, ale doslo k vybéru a zaméfeni elektrického voziku a tento cil je nyni

V procesu.
2.3.2 Kazuistika ¢.2 — Pacient B

Pohlavi a rok narozeni pacienta: 1976, muz

Diagnéza dle MKN-10: G122 — Nemoci motorického neuronu

Datum a misto vySetfeni: 25. 1. 2021 ve Statnich 1é€ebnych laznich Janské Lazné
ANAMNEZA

Nynéjsi onemocnéni: 45lety pacient prijaty se sporadickou formou ALS diagnostikovanou
roku 2018. Klinicky obraz postizeni horniho a dolniho motoneuronu. Dominuje smiSené
bulbarni postiZeni a smiSend kvadruparéza s dominujicim postizenim DKK. Celkova alterace,
kachexie, anartrie, je vyzivovan pomoci dlouhodobé enterdlni vyzivy (PEG), zpomalené

psychomotorické tempo. Od 01/2020 na voziku.

Subj.: nyni nic neboli, ptani zptijemneéni konce Zivota

Osobni anamnéza:

Stav po perkutanni endoskopické gastrostomii

Epilepsie od roku 1998

Stav po kraniotraumatech pii padech pti epiparoxysmech

R. 2015 4x intraparenchymova hemoragie, fibrilace sini — bez terapie

Ischemicka choroba dolnich konéetin
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Stav po appendektomii

Rodinna anamnéza: otec zemiel na tumor tlustého stfeva, matka zije
Socialni anamnéza:

Rodinny stav: rozvedeny

Déti: syn — udrzuji pravidelny kontakt

Sdileni domacnosti: Zije sdm

Socialni ptivydélek/diichod/jiny piijem: plny invalidni diichod
Pracovni anamnéza: Soucasné/posledni zaméstnani: automechanik
Skolni anamnéza: stupeii dosazeného vzdélani: stiedni $kola — maturita
Bytova situace:

Soucasny pobyt / typ bydleni: bezbariérovy diim

Patro: ptizemi

Schody: nejsou

Bariéry v exteriéru/interiéru: nejsou

Farmakologicka anamnéza:

Enelbin ret. 100mg, Apo-Gab 600mg, Mg Lactate 500mg, Milgamma 250/50, Riluzol 50mg
Alergologicka anamnéza: penicilin

Toxikologicka anamnéza: diive kurak

Predchozi RHB: posledni tii mésice pobyva na odlehcovacich pobytech (domov Simeon,

Horni Jeleni)
Denni rezim: cely den odpociva, cilem dne je pro né¢j zvladnout hygienu
Spanek: kvalitni

Zajmové ¢innosti: sleduje televizi, rad travi ¢as s rodinou
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ERGOTERAPEUTICKE VSTUPNI VYSETREN{
Hodnoceni postavy a drZeni téla:
Vysetreno vieze na zadech kviili svalové slabosti

Hlava v protrakci, protrakce a vnitini rotace ramen, bficho vyklenuté, hypotrofie svali HKK i

DKK ve vSech segmentech.

Mobilita, lokomoce:

Pretaceni na lizku — neni se schopen otocit na boky bez dopomoci
Sed — do sedu s pomoci, sed nestabilni

Presuny — stoj nelze, presuny nelze

Stoj — nezvladne

Chiize — nezvladne

Schody — nezvladne

Vysetieni hornich koncetin: vyseti‘eno vieZe

Dominance: pravak

Vzhled: zachovana konfigurace, viditelna hypotrofie svali HKK, bez kontraktur, vyrazka

v loketnich jamkach
Drzeni: HKK volné u t€la, ramena v protrakci
Rozsahy pohybu: méteny vleze

Aktivni pohyvby na PHK i LHK:

e Ramenni kloub: nelze provést
e Loketni kloub: nelze provést
e Zapésti: nelze provést

e Prsty: nelze provést
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Pasivni pohyby:

e Ramenni kloub:

Tab. €. 2.3.2.1 Tabulka rozsahit pohybii ramenniho kloubu

PHK LHK
Flexe 120° 120°
Extenze nemciena nemeciena
Abdukce 100° 110°
Horizontalni abdukce nemciena nemciena
Horizontalni addukce 100° 100°
Vnitini rotace 30° 30°
Zevni rotace 20° 20°

e Loketni kloub:

Tab. €. 2.3.2.2 Tabulka rozsahii pohybui loketniho kloubu

PHK LHK

Flexe 120° 120°
Extenze 0° 0°
Pronace 90° 90°
Supinace 45° 45°

e Zapésti: pasivni rozsahy pohybt plné ve vSech segmentech

e Prsty: pasivni pohyby plné ve vSech segmentech

Koordinace: nelze hodnotit

Taxe: nelze hodnotit

Svalova sila: vyrazné snizend svalova sila kotfenové 1 akralné

Citlivost:
Povrchové ¢&iti: v normé

Hlubokeé ¢iti: v normé
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Bolestivost: pacient udava bolesti pti kiecich do dolnich 1 hornich koncetin

Uchopy: nezvladne — nelze hodnotit

Grafomotorika: neni schopen se podepsat, nepise

VySetieni kognitivnich funkei: zpomalené¢ psychomotorické tempo, vice nelze objektivné
vySetiit

Smysly: nemluvi z divodu anartrie, komunikuje ukazovanim pismen na tabulce pomoci Ust

(ukazovatko v ustech) — v modifikované komunikaci nepozorovany vétsi obtize, porozuméni

bez obtizi, neni schopen psat
Hodnoceni sobésta¢nosti:
Personalni ADL — dle Barthel Indexu
Sebesyceni
10 = samostatné
5 = s pomoci, nebo s potiebou specialni diety
0 = neprovede

Pfesun z voziku na 10zko a zpét

15 = samostatné bez pomoci
10 = s mensi pomoci (verbalni nebo fyzickou)
5 = s vétsi pomoci (fyzickou, jednoho nebo dvou lidi), mize se posadit

0 = neprovede, neudrzi rovnovahu vsedé nebo neni schopen pouzivat

mechanicky/elektricky vozik

Provadéni osobni hygieny

5 = samostatn¢ umyti rukou, obliceje, ¢iSténi zubtl, holeni
0 = nutna pomoc s osobni hygienou

Posazeni na toaletu a vstani z ni

10 = samostatné bez pomoci (usednuti, otfeni, obleceni, zvednuti)
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada nékteré ikony samostatné

0 = zavisle na pomoci
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Koupani nebo sprchovani

5 = samostatné koupani nebo sprchovani
0 = z&visle na pomoci

Chiize (pohyb na voziku) na rovném povrchu

15 = chlize samostatn¢ (pfipadné s oporou, napi. holi) nad 50 m
10 = chiize s malou pomoci nad 50 m

5 = samostatny pohyb na voziku, véetn¢ zatdceni, nad 50 m

0 = imobilni, nebo mobilni do 50 m

Chiize do schodu a ze schodt

10 = samostatné bez pomoci
5 = s pomoci (verbalni, fyzickou, podporou)
0 =nezvladne

Oblékani a svlékani (v&etné zavazovani tkaniéek, zapinani zipt)

10 = samostatné
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada z poloviny samostatné
0 = zavisle na pomoci

Ovladani stolice

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potieba pomoci s aplikaci klystyru
0 = inkontinentni

Ovladani modeni

10 = kontinentni

5 = prilezitostné nehody nebo potifeba pomoci s externi pomuickou

0 = inkontinentni nebo katetrizovany bez moznosti samostatného moceni
BI =20 b/100 b — vysoce zavisly

Instrumentalni ADL: zcela odkdzan na pomoc druhé osoby
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ALSFRS-R =7 b/48 b — urovei 1. ze 4
Kompenzacni pomiicky:
Jakeé pacient jiz ma: vysoké choditko, které jiz nepouziva, mechanicky vozik

Doporuceni dalsich kompenzacnich pomiicek: polohovatelné ltzko, antidekubitni matrace,

stropni zaveésny systém, komunikacni zatizeni
Cile pacienta:

Kratkodobé cile:

1) Pacient si do 2 tydnli vybere vhodné komunikaéni zatizeni pro moznost komunikace
s okolim.

2) Pacient si do 2 tydni vybere vhodnou antidekubitni matraci.

3) Béhem dvou tydnl pacient zvazi moznost potizeni si zavésného systému do svého

domu.

Kratkodobé plany:

1) Pacientovi pfedstavim moznosti komunikaénich zatizeni, probereme jejich vyhody ¢i
nevyhody.

2) S pacientem se podivame na nabidku antidekubitnich matraci, probereme ptinos
matrace.

3) Spolecné s pacientem se podivame na typy a moznosti zadvésného systému.

Dlouhodoby cil:

1) Pacient si do 6mésicii vybere a ziska polohovatelné lizko.

Dlouhodoby plan:

1) S pacientem se podivame na nabidku polohovatelnych lizek a vybereme vhodnou

variantu pro pacienta.

SILNE STRANKY: ma syna, ktery ho maximalné podporuje, spanek je kvalitni, zvladne se

dorozumét ukazovanim pismen na tabulkach, ma bezbariérovy diim, dobra financni situace

SLABE STRANKY: nepiizniva prognéza onemocnéni, klinicky obraz smiSené kvadruparézy

— imobilni, v sobéstacnosti vysoce zavisly, nezvladne provést aktivni rozsahy pohybti, anartrie
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ZAVER VYSETRENT:

Pacient ve véku 45 let piijaty k rehabilitaci se sporadickou formou ALS. Klinicky obraz
odpovida postizeni horniho a dolniho motoneuronu. Dominuje smisené bulbarni postizeni
a smiSend kvadruparéza s dominujicim postizenim dolnich koncetin. Celkova alterace,
kachexie, anartrie, je vyzivovan pomoci dlouhodobé enteralni vyzivy (PEG), zpomalené
psychomotorické tempo. Pacient pobira plny invalidni diichod. Bydli sém v domé, nyni pobyval
tii mésice na odlehcovacich pobytech (domov Simeon, Horni Jeleni). Mobilitu na lizku
nezvladad sdm — musi byt polohovan, do sedu s dopomoci, sed nestabilni, stoj a chlize neni
mozna. Aktivni rozsahy pohybti nezvladne, pasivni rozsahy pohybti jsou omezeny v ramennim
a loketnim kloubu. Svalova sila je vyrazné snizena kofenové i akralné. Uchopy nezvladne,
nepise. Nemluvi z divodu anartrie, ma schopnost porozumét mluvenému, ukazuje pismenka na

tabulce pomoci Ust (ukazovatko v ustech). Sobéstacnost pacienta odpovida dle BI 20 b/100 b —
vysoce zavisly. Ve Skale ALSFRS-R ziskal 7 b/48 b.

TERAPIE:

25.1.2021: Bylo provedeno vstupni ergoterapeutické vysetieni zahrnujici ziskani anamnézy,
hodnoceni sobéstacnosti dle BI, hodnoceni funkéniho stavu dle ALSFRS-R $kaly a vySetfeni
HKK.

Subjektivne: Pacient se citi dobfe. Rozumi a chépe instrukce.

Objektivne: Pacient je v dobrém rozpoloZeni, komunikace probiha pomoci komunikac¢nich

tabulek. Pfi vySetieni jsem z velké ¢asti vychazela také z 1ékarské dokumentace.

26.1.2021: Na zacéatku terapie byla provedena piiprava hornich koncetin — terapie mékkych
technik, mickovani celych HKK vcetné pletence ramenniho, stimulace prstli pomoci masazniho
prstynku, dale byly provadény pasivni pohyby obou HKK vleze ve vSech kloubech. Ke konci

terapeutické jednotky probéhlo vhodné polohovani pacienta.

Subjektivne: Pacient je mirné unaveny.

Objektivne: Pti provadeéni pasivnich pohybll je pfitomno omezeni rozsahi v ramennim
a loketnim kloubu.

27.1.2021: Terapeutickd jednotka byla zaméfena na predstaveni jednotlivych typt
komunikac¢nich zatizeni. Zjistili jsme mozZnosti jejich zapiijceni, aby si pacient nemusel kupovat
nové. Konkrétné jsme nasli na webovych strankach organizace ALSA z.s. moznost pijceni
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komunikac¢nich zatizeni, nabizeji vice typu. Ke konci terapeutické jednotky probéhlo vhodné

polohovani pacienta.
Subjektivne: Pacient se citi dobre.
Objektivne: Pacienta velmi zaujala nabidka téchto zafizeni.

28.1.2021: Na zacatku terapeutické jednotky byla provedena terapie meékkych technik,
mickovani celych HKK vcetné pletence ramenniho, stimulace prsti pomoci masézniho
prstynku a pasivni pohyby obou HKK vleze ve vsech kloubech. Ve druhé ¢asti terapeutické
jednotky byl pacientovi piedstaven zavésny systém. Ke konci terapeutické jednotky probéhlo

vhodné polohovani pacienta.

Subjektivneé: Pacient se citi dobfe, zmifluje se o navratu domu a zvazuje osobniho asistenta,

ktery by mu doma pomahal s béznymi dennimi ¢innostmi.

Objektivne: Terapie probihala bez problémi. Komunikace pomoci tabulek je srozumitelna, ale

zabira pomérné hodné casu.

1.2.2021: Terapeuticka jednotka byla zaméfena na kompenzacni pomucky: polohovatelné
ltizko a antidekubitni matrace. Pacientovi byly predstaveny rizné moznosti (ukazka pies PC),
vysvétleny vyhody pofizeni si téchto pomicek. Ke konci terapeutické jednotky probéhlo

vhodné polohovani pacienta.
Subjektivne: Pacient je mirn¢ unaveny, ale ma zajem o poskytované informace.

Objektivne: Pacient pifi konzultaci spolupracuje. Komunikace zabira vice Casu, ale neni

problematicka.

2.2.2021: Na zacatku terapeutické jednotky byla provedena terapie mekkych technik,
mickovani celych HKK vcetné pletence ramenniho, stimulace prsti pomoci masézniho
prstynku a pasivni pohyby obou HKK vleZze ve vSech kloubech. Druha cast terapeutické
jednotky byla zamétena na shrnuti jednotlivych kompenzacnich pomiicek, které si pacient
zvazuje potidit (komunikacni zafizeni, zav€sny systém, polohovatelné 1izko a antidekubitni

matrace). Ke konci terapeutické jednotky probéhlo vhodné polohovani pacienta.

Subjektivné: Pacient se citi mirn€ unaven.

Objektivne: Terapie probihala bez problémd.

3.2.2021: Provedeno vystupni vySetfeni, které zahrnovalo stejné polozky jako vstupni
vySetfeni.
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Subjektivné: Pacient se citi dobre.

Objektivne: 'V ramci vystupniho vySetfeni nedoSlo k vyraznému zlepseni celkového

zdravotniho stavu.
VYSTUPNI ERGOTERAPEUTICKE VYSETRENI

Vysetieni bylo provedeno 3.2.2021 a obsahovalo stejné polozky jako vstupni vySetteni.
Béhem hospitalizace nedoslo v jednotlivych polozkach vystupniho vySetfeni k vyraznéjSim
zméndm. Pacientovi byly pfedstaveny jednotlivé kompenzaéni pomicky, které mohou zlepsit

kvalitu jeho Zivota.
ZAVER KAZUISTIKY:

S pacientem jsem pracovala ve Statnich 1é¢ebnych laznich Janské Lazné. Méla jsem
moznost provést 7 terapii. Pro kazdou terapii bylo vyhrazeno 30 minut. Pacient je

spolupracujici, komunikuje pomoci komunikaéni tabulky, na které jsou vyznacena pismena.

Terapie probihaly bez problémt, komunikace s pacientem zabirala vice ¢asu. Jednotlivé
terapeutické jednotky byly zaméfeny predevsim na udrzeni pasivnich rozsahti pohybii hornich
koncetin a na predstaveni kompenzacnich pomicek pacientovi. Konkrétné §lo o doporuceni
téchto pomicek: komunikacni zafizeni, stropni zaveésny systém, polohovatelné lizko
a antidekubitni matrace. Kazd4 terapie byla zakon¢ena vhodnym polohovanim pacienta pro
snizeni rizika vzniku dekubitli, kontraktur a deformit koncetin a také pro pohodli pacienta. Pti
vystupnim vySetieni nebylo v jednotlivych polozkéach zjiSténo vyrazné zlepSeni. DoSlo
k udrZeni stejnych pasivnich rozsahti pohybi jako byly zjiStény pfi vstupnim vySetteni. Béhem
terapii byly pacientovi pfedstaveny jednotlivé kompenzaéni pomiticky, které by mohly zlepsit

kvalitu jeho Zivota.

Béhem terapii jsme se zaméfili na predem stanovené kratkodobé a dlouhodobé cile

a pracovali jsme na nich.
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2.3.3 Kazuistika ¢.3 — Pacient C (viz Ptiloha)

SOUHRN ERGOTERAPEUTICKEHO VYSETRENT:

Pohlavi a rok narozeni pacienta: Muz, 1967

Diagno6za dle MKN-10: G122 — Nemoci motorického neuronu

Datum a misto vySetfeni: 24. 2. 2021 v Rehabilitacni Nemocnici Beroun

Nynéjsi onemocnéni: Pacient ve v€ku 53 let pfijaty k rehabilitaci s familidrni, klasickou
formou ALS diagnostikovanou vroce 2016. Dominuje postizeni HKK s pravostrannou

pievahou.
Hodnoceni postavy a drZeni téla:
Aspekce — ve stoji:

Zepredu: Hlava smétuje k levé stran€, ramena v elevaci (vice levé), hypotrofie svalli pravé

horni koncetiny ve vSech segmentech, kolena symetrickd, hallux valgus na PDK

Zezadu: Pravé rameno nize, hypotrofie dolnich fixatorti lopatek vice na PHK, asymetrie

koznich zahybi pod lopatkami, podkolenni ryhy symetrické, Achillovy Slachy symetrické

Z boku: protrakce hlavy, hyperlordoza kréni patete, ramena v protrakei a elevaci, hrudni kyfoza

oplostéla, biicho prominuje, hyperlord6za bederni patete, panev v retroverzi
Mobilita, lokomoce:

Pretaceni na luzku — zvladne bez problému

Sed — zvladne samostatné, sed stabilni

Presuny — zvladne samostatné

Stoj — zvladne

Chiize — schopen ujit cca 1 km

Schody — zvladne

Vysetieni hornich koncetin:

Dominance: pravak
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Vzhled: zachovana konfigurace, hypotrofie dolnich fixatorG lopatek, patrnda hypotrofie
pletencového svalstva (predevsim m. deltoideus), hypotrofie thenard, viditelné fascikulace na

m. deltoideus a m. pectoralis major
Drzeni: v norm¢
Rozsahy pohybii:

e Ramenni kloub:

Tab. 2.3.3.1 Tabulka rozsahit pohybu ramenniho kloubu

PHK LHK

Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné

Flexe 15° 180° 170° 180°
Extenze 10° 10° 10° 10°

Abdukce 50° 180° 60° 180°
Horizontélni abdukce 10° 30° 20° 30°

Horizontalni addukce 100° 120° 110° 120°

Vnitini rotace 50° 90° 90° 90°

Zevni rotace 45° 60° 90° 90°

e Loketni kloub: aktivné 1 pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech
e Zapésti: aktivné 1 pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech

e Prsty: aktivné 1 pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech
Koordinace, taxe, citlivost: v normé
Svalova sila: vyrazné€ snizena svalova sila, vice akralné (pfi stisku a uchopech)
Bolestivost: bez bolesti
Uchopy:

o Jemné uchopy: drobné problémy s jemnymi Gchopy (pinzeta, Spetka) z davodu
akralné snizené svalové sily
e Silové uchopy: zvladne provést obéma HKK bez problém, t€Zz8i predméty zvladne

s v&tsi ndmahou
Grafomotorika: zvladne psat, pismo jde piecist
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VySetreni kognitivnich funkci:

Pacient je orientovany mistem, ¢asem, osobou. Spolupracuje a komunikuje.
Smysly: v poradku

Hodnoceni sobéstac¢nosti:

Personalni ADL dle Barthel Indexu = 100 b/100 b — nezavisly

ALSFRS-R = 42/48 b (Grovei 4. ze 4) — Obtize se objevuji v oblastech rec, psani, oblékani
a osobni hygiena, krdajeni potravin a manipulace s nacinim, chiize a chize do schodu, ale

v kazd¢ z téchto polozek pacient ztraci pouze 1 bod.

Kompenzaéni pomiicky:

Jakeé pacient jiz ma: zadné

Doporuceni dalsich kompenzacnich pomiicek: sedacka na vanu, navléka¢ ponozek,

modifikované piibory (vidlicka, niz, 1Zice), elektricky kartacek a holici strojek, elektricky

vozik, polohovatelné 1izko, komunikacni zafizeni
ZAVER KAZUISTIKY:

S pacientem jsem méla moznost pracovat v Rehabilitaéni Nemocnici Beroun. Béhem
hospitalizace bylo provedeno 7 terapii v ¢asové délce 45 minut. Pacient je spolupracujici,

komunikujici a po celou dobu mél velmi aktivni piistup k terapiim.

Probéhlé terapie byly zaméteny predevs§im na vyzkouseni a osvojeni si kompenzacénich
pomicek a strategii pii vykonavani vSednich dennich Cinnosti. Dale probéhlo néckolik
konzultaci ohledné dalSich kompenzacnich pomticek (elektricky vozik, komunikaéni zatizeni),
které by bylo vhodné, vzhledem k progredujicimu charakteru onemocnéni, poftidit do
budoucna. Terapie také obsahovaly vyuziti prvk Bobath konceptu pro zlepSeni stability trupu
a aktivni cviceni pro udrzeni svalové sily a rozsahti pohybu. Na konci hospitalizace nebylo
zjiSténo vyrazné zlepSeni v jednotlivych polozkach vystupniho vySetieni. Problematicka je
snizend svalova sila hornich koncetin, omezené rozsahy pohybti v ramennich kloubech, vice na

PHK a unavitelnost pacienta pfi nadmérné namaze.

Byly splnény ptedem zvolené kratkodobé cile. Na dlouhodobé cile jsme se béhem

terapii nezamétovali, pacient pfijede béhem 3 mésicti na rehospitalizaci a budou se fesit pozdéji.
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2.4 Vysledky

Komunikace a spoluprace s klienty:

Jiz béhem vstupniho vysetieni jsem mohla zaznamenat viditelné rozdily mezi

jednotlivymi pacienty.

Spoluprace s pacientem C probihala na velmi dobré urovni, jelikoz jeho funkéni
omezeni neni tolik rozsahlé. Lehka dysartrie, kterou pacient ma, ndm piti komunikaci necinila

problémy.

S pacientem A probihala spoluprace i komunikace bez vétSich obtizi. Jediny problém,
ktery se pfii terapiich objevil, byla tinava, kterd pacienta zna¢n¢ omezovala. Proto byly
presunuty na odpoledni hodiny, kdy se pacient citil 1épe. Vysledkem byly kvalitngjsi terapie.

vvvvvv

zpomaleného psychomotorického tempa a anartrie pacienta. VySetieni a veskeré terapie
probihaly na Iizku. Komunikace ze strany pacienta probihala pomoci komunikaéni tabulky
s pismeny, na kterou ukazoval ukazovatkem v jeho tstech. Komunikace byla n¢kdy az
zdlouhava a pro pacienta pomérné narocna, proto jsem s nim konzultovala potizeni si
komunikac¢niho zafizeni, které by mu mohlo alespoii ¢astecné uleh¢it komunikaci s okolim.
Na terapie jsem méla pouze 30 minut, coz nebylo plné€ dostacujici, a pokud bych méla

moznost, ur¢ité bych jednotlivé terapie prodlouZila na 60 minut.

Terapie u jednotlivych pacientd byly zaméfeny na:

Pacient A

— pfiprava hornich koncetin a pasivni rozsahy pohybt
— vybér, vyzkouSeni a osvojeni si kompenzacnich pomiicek a strategii pii vykonavani
ADL (modifikované piibory, navléka¢ ponozek, ergonomicky hrnek s pitkem,

nastavec na WC, elektricky vozik, strategie pro oblékani tricka)
Pacient B

— pftiprava hornich koncetin a pasivni rozsahy pohybu
— vybér vhodnych kompenzaénich pomtcek a strategii pro ADL (polohovatelna
postel, antidekubitni matrace, stropni zavésny systém, komunika¢ni zatizeni)

— polohovéni
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Pacient C

— vyuziti prvka Bobath konceptu pro zlepSeni stability trupu

— aktivni cviceni pro udrzeni svalové sily a rozsahti pohybu

— vybér, vyzkouSeni a osvojeni si kompenzacnich pomucek a strategii pii vykonavani
vSednich dennich Cinnosti (navléka¢ ponozek, modifikovany piibor, sedacka na
vanu, protiskluzova podlozka, madlo, elektricky kartacek, holici strojek, elektricky

vozik, komunikacni zafizeni)

Rozdily mezi vysledky vstupniho a vystupniho vySetfeni v oblasti sobéstacnosti:

Kazdému z pacientti byly béhem terapii doporu¢eny kompenzaéni pomiicky a strategie

a probihal nacvik jejich pouzivani / zvladani.
Pacient A:

e Barthel Index — vstupni: 40/100 bodi — vysoce zavisly
e Barthel Index — vystupni: 45/100 bodi — zavislost stFedniho stupné

Pacient si dokézal osvojit veskeré kompenzacni pomiicky i strategie, jejichz nacvik byl
provadén na terapiich. Diky tomu se posunul dle BI o 5 bodu v oblasti sebesyceni a tim i o jeden

stupenl z vysoce zavislého na zavislost stfedniho stupné.

e ALSFRS-R — vstupni: 34/48 bodii — uroven 3 ze 4
e ALSFRS-R — vystupni: 35/48 bodii — uroven 3 ze 4

V této hodnotici stupnici ziskal pacient o jeden bod vice nez pti vstupnim vySetieni, a to
v oblasti krdjeni potravin a manipulace s nacinim. Opét se jedna o zlepSeni diky osvojeni

pouzivani kompenzacnich pomicek i strategii.
Pacient B:

e Barthel Index — vstupni: 20/100 bodu — vysoce zavisly
e Barthel Index — vystupni: 20/100 bodi — vysoce zavisly

U pacienta nedoslo dle BI ke zlepSeni ani zhorSeni sobéstacnosti.

e ALSFRS-R — vstupni: 7/48 bodu — uroven 1 ze 4
e ALSFRS-R — vystupni: 7/48 bodi — uroveii 1 ze 4

U pacienta nedoSlo dle ALSFRS-R ke zlepSeni ani zhorSeni funkéniho stavu

a sobéstacnosti.
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Béhem terapii byly pacientovi pfedstaveny konkrétni kompenzaéni pomticky a prob¢ehl
jejich vybér. Pfi vystupnim vySetieni pacient jesté¢ pomiticky nevlastnil, a tak se zlepSeni
v hodnoticich skéalach neprojevilo. Pfedpoklada se, ze po ziskani pomiicek dojde ke zlepSeni

kvality pacientova zivota.
Pacient C:
e Barthel Index — vstupni: 100/100 bodi — nezavisly
¢ Barthel Index — vystupni: 100/100 bodu — nezavisly

Pacient si dle BI udrzel plny stupeni sobé&stacnosti. Pii terapiich si pacient osvojil
doporu¢ené¢ kompenzacni pomiicky, které mu pomdhaji provadét konkrétni cinnosti

jednodussim zplisobem a miize tak usetfit ¢as a energii.

e ALSFRS-R — vstupni: 42/48 bodii — Groven 4 ze 4
e ALSFRS-R — vystupni: 42/48 bodu — tiroven 4 ze 4

U pacienta nedoslo dle ALSFRS-R ke zlepSeni ani zhorSeni sobésta¢nosti. Obtize se
objevuji v oblastech rec¢, psani, oblékani a osobni hygiena, krajeni potravin a manipulace

s nacinim, chiize a chiize do schodi, ale v kazdé z téchto polozek pacient ztraci pouze 1 bod.

Rozdily mezi vysledky vstupniho a vystupniho vySetfeni — rozsahy pohybu HKK

Pacient A: Doslo ke zvétSeni pasivnich rozsahli pohybii v ramennim kloubu, konkrétné
ve flexi ze 170° na 180° na PHK a ze 160° na 180° na LHK a abdukci ze 160° na 180° na PHK
a ze 140° na 160° na LHK. Aktivni rozsahy zlstaly stejné.

Pacient B: Doslo k udrZeni stejnych pasivnich rozsahii pohybil jako byly zjistény pti

vstupnim vySetieni. Aktivni pohyby nebyl pacient schopny provést ani pii vstupnim vySetfeni.

Pacient C: Pii vystupnim vySetieni byly namétfeny stejné pasivni i1 aktivni rozsahy

pohybi jako pfi vstupnim vySetfeni.
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3. DISKUZE

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo zmapovat moznosti ergoterapeutické intervence
u pacientii s ALS a dale také piedstaveni konkrétnich kompenzacnich pomucek a strategii
v oblastech vykonu zaméstnavani v jednotlivych fazich onemocnéni. Pro zpracovani této prace
jsem cCerpala predevsim ze zahrani¢ni literatury, protoze odborna ¢eska literatura se ergoterapii
u pacientti s ALS nevénuje, nebo se ji dotyka jen okrajové. Tato bakalaiska prace je zpracovana
teoreticko-praktickou formou. Odborné studie, které se vénuji této problematice jsem
vyhledavala pfevazné v databazich Google Scholar, PubMed, Web of Sciences a Medline. Pii
vyhledavani v databazich jsem zvolila téchto 5 zékladnich klicovych slov: amyotrophic lateral

sclerosis, occupational therapy, rehabilitation, activities of daily living, assistive technology.

Pii zjiStovani informaci o ALS jsem se dozvédéla, Ze naptiklad ve Spojenych statech,
Kanad¢, Portugalsku nebo Irsku existuji multidisciplinarni kliniky specializované praveé pro
pacienty s ALS. Takovéto kliniky v Ceské republice nikde nenajdeme. Proto byl problém
vhodné probandy pro praktickou ¢ast kontaktovat. Nevédéla jsem, na jaké nemocnice, ptipadné
kliniky se obratit a kde tyto pacienty hledat. Behem vyhledavani dalSich informaci jsem zjistila,
ze v Ceské republice funguje organizace s nazvem ALSA, z.s., ktera jako jedind v Cesku i na
Slovensku pacienty s ALS sdruzuje a snazi se jim poskytovat poradenstvi, konzultace, vhodné
terapie, pijcovny pomtucek, rekondi¢ni pobyty a podobné. Cilem této organizace je vytvofit
specializované centrum pro tyto nemocné, jako je to v jinych zemich. Pfi spolupraci s pacienty
s ALS jsem méla moZnost zjistit, Ze nemaji ¢asto dostate¢né informace o tomto onemocnéni,
nevédi, na koho se obratit, a ani jaké maji moZnosti rehabilitace a celkové péce. Proto hodnotim
jako problém, ze v Cesku zatim 74dn4 specializovana klinika neexistuje. Bylo by to usnadnénim
nejen pro pacienty s ALS, ale 1 pro jejich rodiny. Multidisciplindrni tym vcetné ergoterapie by

se tak mohl stat samoziejmou soucasti &by téchto pacientl.

Informace ohledné moZnosti ergoterapie u pacienti s ALS, které popisuji jak
v teoretické €asti, tak posléze 1 v kazuistikach v praktické Casti, jsem Cerpala pfevazné z volné
dostupnych broZur na internetu (A Manual For People Living with ALS, Everyday Life with
ALS: A Paractical Guide). Ty byly vytvofeny v zahrani¢i jako priivodci tohoto onemocnéni,
které slouZi nejen pacientim samotnym, ale také jejich rodindm a pecovatelim. Obsahuji
obecné informace o tom, co je to ALS, jaké zdravotni problémy se u téchto osob objevuji,
popisuji jednotlivé profese multidisciplinarniho tymu a jak jim mohou pomoci, jaké existuji
kompenzacni pomucky vhodné pro pacienty s ALS a dalsi velmi uzitecné informace. Néco

takového v Cesku chybi a myslim si, Ze by bylo velmi vhodné takového priivodce vytvotit.
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V teoretické ¢asti se vénuji zdkladnim informacim o ALS, jejim klinickym projeviim
a prib&hu, moznostem a benefitiim multidisciplinarniho tymu. V kapitole Ergoterapie popisuji
v obecné roving postup ergoterapeutického procesu a dale se podrobnéji vénuji pohledu
ergoterapeuta na pacienty s ALS a moznostem ergoterapeutickych intervenci. V posledni ¢asti
teoretické prace dukladné popisuji konkrétni kompenza¢ni pomucky a strategie a upravy

domaéciho prostiedi, jejichz vyuziti u pacientti s ALS odborna literatura doporucuje.

Amyotrofickd lateralni sklerdza je progresivni onemocnéni a zatim neexistuji 1éky
k vylé€eni ani zastaveni progrese onemocnéni (Edge et al., 2019; Lewisova a Rushanan, 2007).
Podle epidemiologickych studii se primérné trvani ALS pohybuje kolem 2 — 4,3 let (Ambler,
2013). Pacienti tak potfebuji komplexni péci vedenou multidisciplinarnim tymem specialistt,
kteti mohou poskytnout v€éasnou diagnézu, nasledovanou holistickou péci, ktera pokracuje po
celou dobu onemocnéni. (Hobson a McDermott, 2016) V multidisciplindrnim tymu hraji mimo
jiné dulezitou roli také ergoterapeuti, ktefi se snazi o udrzeni nezavislosti a funk¢éni mobility pfi
vykonéavani béznych dennich ¢innosti (ADL). (Pharma news, 2015; Lewis a Rushnan, 2007)
Lewis a Rushnan, (2007) uvadéji, ze prostiednictvim kompenzacnich strategii a pomiicek mize
dojit ke zlepSeni kvality zivota pacientl s ALS. Creemerse et al. (2014) poukazuji na diileZitost
v€asného poskytovani kompenzacnich pomicek a domacich adaptaci a zminuji, Ze aby byla
zachovana nezavislost pacientll a ulehéeno jejich peovateliim, je véasné poskytovani pomticek
zasadni. Dale Creemerse et al. (2014) také uvadéji, ze je o tématu ziskavani kompenzacnich
pomticek pro pacienty s ALS literatura v celé Evropé omezena. Némecké a Nizozemské studie,
které zjiStovaly zkuSenosti pacientll se ziskavanim kompenzacnich pomicek, poukazuji na
problémy tykajici se neposkytnutim urcit¢é kompenzacni pomtcky z divodu odmitnuti
zdravotnich pojiStoven, nebo zdlouhavym procesem schvalovani, kdy doslo k amrti pacienta

diive, nez byla zadost vytizena (Creemers et. al, 2014; Funke et. al, 2018).

Pii praci s pacienty jsem se s touto problematikou ohledné ziskavani kompenzacnich
pomiicek také setkala. Nékteré pomicky, jako je elektricky vozik nebo polohovaci l1izko, musi
pacientim schvalit revizni 1ékaft, a poté také zdravotni pojistovna, ktera celou pomiicku nebo
jeji cast uhradi. Celému procesu musi piredchazet vySetfeni neékolika specializovanymi 1€kafi.
Pacient na takovou pomutcku muize ¢ekat velmi dlouhou dobu. Nékdy je také mozné, Ze nez
dostane pacient pomiicku, uz bude pottebovat pomutcku jinou. Podle mého nézoru je tento
proces velmi komplikovany a sloZity a je potfeba ho urychlit, piedev§im pokud se tyka pacientt

s progresivnim charakterem onemocnéni jako je ALS.
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Na zéklad¢ téchto informaci jsem se v praktické Casti zaméfila pfevazné na vcasné
doporuceni jednotlivych pomiicek. Resila jsem s pacienty i pomtcky, které jejich zdravotni stav
zatim nevyzaduje, ale vzhledem k progresivnimu charakteru onemocnéni je dobré myslet i na

nasledné potieby pacienta.

Ke zhotoveni praktické Casti bylo vzhledem k nizké incidenci ALS plivodné zamysleno
provést dvé kazuistiky, kdy by jedna predstavila pacienta v poc¢ate¢ni fazi onemocnéni a druhé
v pokrocilé. Béhem hledani probandi do své prace jsem ale narazila na nékolik piekdzek. Prvni
piekazka predstavovala neznalost nemocnic, ptipadné klinik, které se staraji o pacienty s ALS.
Druhou prekazkou se ukazala zavazna situace ohledné onemocnéni COVID-19, ktera v Ceské
republice a ve svété nastala, a s tim spojend vladni nafizeni. Z tohoto diivodu bylo obtizné
sehnat pracovisté, kde by mi bylo umoznéno praktickou ¢ast uskutecnit. Pivodné jsem méla
praktickou ¢ast provadét v organizaci ALSA z.s., bohuZel vzhledem k vladnim restrikcim jsem
tam praktickou ¢ast prace provést nemohla. Proto jsem posléze kontaktovala mnoho dalSich
nemocnic a rehabilitacnich zafizeni. Pacienty s ALS se mi stale nedafilo kontaktovat. V této
chvili jsem zvazovala provést praci formou dotaznik, kterd se mi nezdala byt vhodna vzhledem
k cili préce, a 1 ten bych pravdépodobné musela pozménit. Nakonec se mi ozvali z Rehabilitacni
Nemocnice Beroun i z Janskych Lazni a informovali mé o hospitalizovanych pacientech s ALS,
ktefi souhlasi s mou praktickou ¢asti prace. Vedeni téchto zafizeni mi poté umoznilo praxi

provést.

V ramci praktické ¢asti jsem méla moznost pracovat se ttemi osobami. Kazdy z pacientl
byl vjiné fazi onemocnéni, a to mi umoznilo vypracovat tfi riizné kazuistiky namisto
planovanych dvou. Mohla jsem tak poukézat na rozdily v ergoterapeutickych intervencich,

kompenzacnich pomiickach a strategiich v riiznych fazich onemocnéni.

Kazuistiky jsou v praktické Casti sefazeny sestupné podle roku, kdy byla ALS
diagnostikovana (od nejpozdéji po nejdiive diagnostikovaného). Prvnim pacientem, kterého
uvadim v kazuistice €. 1 (pacient A) je S57lety muz, kterému bylo onemocnéni ALS
diagnostikovano v €ervenci roku 2020. Progrese onemocnéni je u tohoto pacienta velmi rychla
a jeho funkéni stav se rychle zhorSuje. Druhym probandem (pacient B) je v této praci 45lety
muz s diagnostikovanou ALS roku 2018. Tento pacient je v termindlni fazi onemocnéni, kdy je
Jiz pln¢ imobilni. Tteti kazuistikou (pacient C) je 53lety muz, u kterého se ALS zjistila v roce
2016. I ptes to, ze u n¢j byla ALS diagnostikovana diive, nez u pacienta A i B, je jeho funk¢ni

stav lepsi.
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Kazdy z pacientti byl pfi nasem prvnim setkani informovan o obsahu bakalaiské prace

a o veskerych pozadavcich kazuistiky, nasledné souhlasili a podepsali informovany souhlas.

Béhem prvniho setkani s kazdym pacientem bylo provedeno vstupni vysetieni, pro které
jsem vytvorila protokol, ktery miize byt pouzit pfi vstupnim i vystupnim vysetieni a blize je

popisovan v kapitole Metody zpracovani bakalarské prace.

Pro hodnoceni sobéstacnosti jsem se rozhodovala mezi pouzitim Funkéni miry
nezavislosti — FIM a Barthel Indexem. Po zvazeni vyhod a nevyhod jednotlivych hodnoceni
jsem se rozhodla pro vyuziti Barthel Indexu. Podle Vanaskové, (2005) je Barthel Index
nejznaméjsi test aktivit, ktery je uzivany ke stanoveni funk¢ni zdatnosti a miry sobéstacnosti
praci byl vhodnégjsi. Nevyhodou FIMu, kterd byla také podstatna pii mém rozhodovani, byla
nutnost zakoupeni licence pro to, aby mohl byt vyuzivan a na pracovistich, kde jsem m¢la
moznost pracovat tuto licenci neméli. Vysledky hodnoceni Barthel Indexem ukazuji, Ze pii
vstupnim vysetieni pacient A ziskal 40 b/100 b a pacient B 20 b/100 b. I pfes to, ze pacient A
k témto vysledkiim bych chtéla podotknout, Ze je velmi dalezité vysledky podrobnéji rozepsat

(viz kazuistiky) a nesta¢i zminit pouze vysledek tohoto hodnoceni.

Pfi vstupnim 1 vystupnim vySetieni jsem vyuZila hodnotici stupnici ALSFRS-R.
Aplikace této stupnice na pacientech je také poslednim dil¢im cilem této bakalarské prace.
Dotaznikova stupnice hodnoti funkéni stav pacientl s ALS a v klinické praxi se pouziva pro
sledovani progrese onemocnéni. Rooney et al. (2017) uvadeéji, Ze je to nejpouzivanéjsi systém
hodnoceni funkéni zplsobilosti u pacientd s ALS. Tato dotaznikova stupnice je voln¢ dostupna
v riznych svétovych jazycich, nikoli v§ak v ¢eském jazyce, proto jsem pro hodnoceni vyuzila
mnou vytvofeny pieklad, slouZici pouze pro tcely této bakalaiské prace. Dotaznikovou stupnici
jsem vyplnila na zéklad¢ rozhovoru s pacienty. Zahrani¢ni literatura nezminuje pouZiti této
stupnice v ergoterapeutické praxi, ale myslim si, zZe by ergoterapeuti mohli pomoci této Skaly
meéfit nejen funkEni stav pacient véetné jejich sobéstacnosti, ale také progresi onemocnéni,

pokud by pacient pfichazel na opakované hospitalizace nebo pti ambulantni rehabilitacni péci.

Na zéklad¢ vstupniho vySeteni byly ve spolupraci s pacienty stanoveny kratkodobé
a dlouhodobé cile a plany ergoterapie. Béhem terapii jsem vychazela z poznatkli z odborné

literatury a také ze zkuSenosti ergoterapeutek na pracovisti. Jelikoz byl kazdy z pacienti
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v jiném stadiu onemocnéni, terapie se u kazdého z nich z ¢asti liSily. Dale zde budu uvadét

ptiklady terapii u jednotlivych pacientl a zdivodnim jejich vyber.

U pacienta A byly terapie zaméfeny na pripravu hornich koncetin véetné provedeni
pasivnich pohybi pro uvolnéni svalt, snizeni odporu hornich konéetin a pro udrZeni nebo
zvyseni pasivnich rozsahti pohybt. Déle jsem se s pacientem zaméfila také na vybér vhodnych

kompenzacnich pomicek a strategii a na nacvik jejich pouzivani / zvladani.

Z kompenzacnich pomicek byl pacientovi doporucen navlékac ponozek, ktery ulehci
oblékani ponozek bez nutnosti ohybani pfi omezeném rozsahu pohybu. Pro pacienta byl vhodny
také z diivodu snizené svalové sily hornich koncetin a vzhledem k tomu, ze pacient s touto
pomuckou dokazal provést tuto ¢innost snadnéji a rychleji, doslo k ispote ¢asu i energie. Dalsi
doporuc¢enou pomickou byl medifikovany piibor. Diky SirSi rukojeti pfiboru usnadnil
pacientovi uchop piiboru a umoznil mu sebesyceni. Bedlack a Mitsumoto, (2013) ve své knize
uvadeji, ze diky zvétSeni priméru rukojeti mizeme zlepsit funkci uchopeni a upozoriuji na
doporuceny priamér pro funkéni rukojet’, ktery je 33 mm. Ergonomicky hrnek s pitkem
umoznil pacientovi napit se bez toho, aby mél obavy, ze hrnek upusti a vylije tekutinu. Hrnek
1ze uchopit pomoci bimanualniho uchopu, coz je vhodné u pacientil se snizenou svalovou silou.
Pro usnadnéni posazeni a vstani na / z toalety byl pacientovi doporucen nastavec na toaletu.
V kombinaci s timto nastavcem je vhodné doporucit také madla pro lepsi oporu pii vstavani
z toalety. Pacient jiz madla mél, proto mu doporucena nebyla. Posledni doporu¢enou pomiickou
byl elektricky vozik, ktery pacient potieboval uZ v dobé naSeho setkani. Vhodné je elektricky
vozik doporucit a zajistit diive, neZ je pacientovym stavem vyzadovéan z diivodu dlouhého
procesu schvalovani, jak jiz pisi vySe. Po domluvé s pacientem jsme vzhledem k jeho Spatné
finan¢ni situaci zvolili jako vhodnou variantu repasovany elektricky vozik. Béhem jednotlivych
terapii se u pacienta projevovala velkd Gnava, kterd ho limitovala v provadéni ADL. Konkrétné
se jednalo o obléknuti tricka, které dfive zvladal samostatn€. Proto mu byla doporucena
strategie pro zvladnuti oblékani tricka: navléknout si tricko jako prvni na slabsi horni
koncetinu, poté na druhou, posunout tricko za lokty, aby se o n¢ tricko zaseklo, ohnout trup do
predklonu a rukama navléct ptes hlavu. Z diivodu unavy jsem zvolila za vhodné piesunout

ergoterapii z pivodné dopolednich hodin, kdy mél pacient i jiné dalsi terapie, na odpoledni.

Pti terapiich s pacientem B jsem pro uvolnéni svald, snizeni odporu hornich koncetin
a pro udrzeni nebo zvySeni pasivnich rozsahi pohybii provadé¢la, stejné jako u pacienta A,
pripravu hornich konéetin, kterd zahrnovala terapii mékkych technik, mickovani celych HKK
vcetné pletence ramenniho, stimulace prstli pomoci masazniho prstynku, a provadéla jsem
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pasivni pohyby obou hornich koncetin. Dale jsem se také zaméfila na doporuceni

kompenza¢nich pomiicek.

Jednou z doporucenych pomiicek bylo z divodu anartrie pacienta komunikaéni
zarizeni, které je propojeno s pocitacem a pacient tak mize pocita¢ ovladat pomoci pohybu
o¢i. Pacient si zvolil formu zapidjéeni této pomicky. Polohovatelné lizko byla dalsi
doporucena moznost, jak zlepsit kvalitu jeho zivota v domécim prostiedi. Lizko je vzdy nutné
doplnit vhodnou matraci. U dlouhodobé lezicich osob s omezenou pohyblivosti je velkym
rizikem vznik prolezenin neboli dekubitd. Tém se da piredejit diky vhodné zvolené
antidekubitni matraci, kterd byla pacientovi také doporucena. Pacient uvazoval o poiizeni
stropniho zivésného systému, ktery by uleh¢il a zkvalitnil péci o né&j. Na konci kazdé
terapeutické jednotky bylo dtlezité provést vhodné polohovani pacienta. Polohovani se
provadi jako prevence vzniku dekubitli, vzniku kontraktur a deformit koncetin, ale také pro

pohodli pacienta.

Pfti terapiich s poslednim pacientem (pacient C) byly vyuzity prvky Bobath konceptu
(napf.: mobilizace pletence ramenniho, placing trupu, cviceni v oporach) pro zlepseni stability
trupu a jako vhodné jsem zvolila také vyuziti aktivniho cvi€eni pro udrZeni svalové sily. Stejné

jako u predeslych pacientil byly terapie zaméteny na kompenzaéni pomticky a strategie.

Pro pacienta bylo vhodné doporucit navliéka¢ ponoZek a modifikovany pribor ze
stejnych divodu jako u pacienta A. Dale mu byla doporuc¢ena sedacka na vanu, ktera je uréena
k pohodlnému piesunu a pro jesté vetsi pohodli a bezpecnost si pacient pofidil protiskluzovou
podlozku a madlo. Elektricky kartacek a holici strojek mohou pacientovi usnadnit provadéni
osobni hygieny a také mohou uSetfit energii a ¢as pacienta. U tohoto pacienta jsem feSila také
pomicky, které vté dobé& zatim nepotieboval, ale vzhledem k progresivnimu charakteru
onemocnéni bylo vhodné tyto pomucky s pacientem prodiskutovat. Jednalo se o elektricky

vozik a vzhledem k pocinajici dysartrii také o komunika¢ni zarizeni.

Vysledky kazuistik ukazuji na to, Ze u pacienta A doSlo béhem terapii ke zlepSeni
sobéstacnosti a ke zvétSeni pasivnich rozsahii pohybt. U pacientii B a C nedoslo ke zlepSeni
v jednotlivych polozkdch vystupniho vySetfeni, ale podafilo se udrzet stejny stav jako pfti
vstupnim vySetfeni. Ke zlepSeni ¢i udrzeni jednotlivych poloZek doslo ptredevsim diky vhodné
zvolenym kompenza¢nim pomuckam a strategiim, které ulehcuji provadéni vSednich dennich
¢innosti. Pacienti tak mohou Setfit energii a Casem, ktery by jinak pro vykonani ¢innosti vyuzili,

a tim dochazi i ke zlepSeni kvality Zivota. Nezanedbatelna je i skutenost, Ze dané pomucky
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maji pozitivni piinos nejen pro samotné¢ho pacienta, ale také pro jeho rodinu, piipadné

pecovatele.

Amyotroficka laterdlni skler6za je onemocnéni, které ma progredujici charakter. V této
praci jsem chtéla poukazat na to, Ze by si ergoterapeuti méli tuto skuteCnost uvédomovat a na
zéklad¢ toho volit realné cile, které budou vést predevsim k co nejdelSimu udrzeni sobéstacnosti

a zlepSeni kvality Zivota pacientq.

Vzhledem k tomu, ze se Ceska literatura dané¢ho problému dotyké pouze okrajové, jsem
v této praci chtéla upozornit na to, jak dilezitou roli hraje prace ergoterapeuta u pacientii s ALS.
Na tuto skutecnost poukazuji i zahrani¢ni zdroje. Tato prace muze byt piinosna nejen

ergoterapeutiim, ale také pacienttim a jejich rodinnym piislusnikiim i odborné vetejnosti.

Ergoterapeuti se mohou v této praci inspirovat postupem prace, zvolenymi
ergoterapeutickymi intervencemi a doporucenymi kompenzacnimi pomickami a strategiemi,
které uvadim v danych kazuistikach. V praci poukazuji také na problematiku se zajisténim
kompenzacnich pomicek. Diky témto informacim mohou ergoterapeuti piedejit komplikacim,

které by mohly nastat pfi pozdnim doporuceni a zajisténi pomucek.

Pacienti s ALS, jejich rodinni pfisluSnici a také odborna vefejnost mohou v této praci
zjistit informace o tom, co to je ergoterapie, jaka je jeji napli pfi praci s témito pacienty a jak

Jim ergoterapeuti mohou pomoci.
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4. ZAVER

Cilem bakalafské prace bylo zmapovat moznosti ergoterapeutickych intervenci
u pacientii s ALS a déle také predstavit konkrétni kompenzacni pomiicky a strategie v oblastech

vykonu zaméstnavani v jednotlivych stadiich onemocnéni.

Teoreticka ¢ast se vénuje zakladnim informacim o amyotrofické lateralni sklerdze, jejim
klinickym projevim a pribéhu. Popisuje stddia onemocnéni, moznosti a benefity
multidisciplindrniho tymu. Daéle je zde v obecné roviné popsan postup ergoterapeutického
procesu, pohled ergoterapeuta na pacienty s ALS a moznosti ergoterapeutickych intervenci.
V posledni ¢asti teoretické prace jsou dikladné vystizeny konkrétni kompenzaéni pomticky
a strategie a Upravy domaciho prostiedi, jejichz vyuziti u pacienti s ALS odborna literatura

doporucuje.

V praktické ¢asti jsou zpracovany tii kazuistiky pacientl, ktefi jsou v riznych stadiich
onemocnéni. Kazuistiky obsahuji vstupni vysetieni, jehoz souc¢ésti je stanoveni cild a plant
ergoterapie. Dale jsou v kazuistikdch popsany jednotlivé terapie, které byly s pacienty
provadény a doporucené kompenzacni pomicky a strategie, které byly vramci terapii
pacientiim doporuceny. Posledni ¢éasti kazuistik je vystupni vySetfeni. Ergoterapeutické
intervence, které byly s pacienty v ramci této prace provadény a s tim téz spojené doporuceni
kompenzacnich pomticek a strategii, vychazeji z poznatki zahrani¢nich zdroji a také ze

zkuSenosti ergoterapeutli na jednotlivych pracovistich.

DalSim dil¢im cilem byla pilotni aplikace Skaly ALSFRS-R pfi praci s pacienty. Tato
stupnice hodnoti funk¢ni schopnosti pacientll a souvisi s fyziologickymi meéftitky progrese
a prezitim pacientii s ALS. Zahrani¢ni autofi uvadéji, ze je to nejpouzivangjsi systém hodnoceni
funk¢ni zptisobilosti u pacient s ALS. Pouziti této Skaly na pacientech predchazel mnou
vytvofeny pieklad z anglického jazyka do ceského, ktery slouzi pouze pro ucely této bakalaiské

prace.
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6. SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

AAK = Alternativni a augmentativni komunikace

ADL = vSedni denni ¢innosti

ALS = amyotroficka lateralni sklerdza

ALSFRS-R = Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale — Revised
ALS — MITOS = ALS Milano — Torino Staging

apod. = a podobn¢

atd. = a tak dale

BI = Barthel Index

BPN = bez patologického nalezu

COVID - 19 = koronavirové onemocnéni 2019

DKK = dolni koncetiny

EAAT?2 = Excitatory amino acid transporter 2

EMG = elektromyografie

FIM = Functional independence measue = Funkcni mira nezavislosti
HKK = horni koncetiny

LDN = lé¢ebna dlouhodobé nemocnych

LHK = leva horni koncetina

LK = loketni kloub

MKN —10 = Mezinarodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problému
MND = nemoc motoneuronu

MR = magneticka rezonance

PDK = prava dolni koncetina

PEG = perkutanni endoskopicka gastrostomie

PHK = prava horni koncetina

RK = ramenni kloub

tzv. = takzvané

72



7. SEZNAM OBRAZKU A TABULEK

Seznam obrazku:

Obr. ¢. 1.3.2.3.1 Zapinac knoflikii a zipu

Obr. €. 1.3.2.3.2 Elastické tkanicky do bota

Obr. €. 1.3.2.3.3 Navlékac ponozek

Obr. €. 1.3.2.3.4 Toaletni kreslo

Obr. ¢. 1.3.2.3.5 Sedacka do vany zesilena

Obr. €. 1.3.2.3.6 Ergonomicky nuz pravouhly

Obr. ¢. 1.3.2.3.7 Ergonomické pribory se silnou rukojeti

Seznam tabulek:

Tab. €. 1.1.5.1 Tabulka funkcnich deficitii v riiznych stadiich onemocneéni dle McHugh a
Schultz-Krohn (2006)
Tab. ¢. 2.3.1.1 Tabulka rozsahii pohybii ramenniho kloubu — vlastni zdroj

Tab. ¢. 2.3.1.2 Tabulka rozsahii pohybu loketniho kloubu — viastni zdroj

(@

Tab. €. 2.3.1.3 Tabulka rozsahii pohybu zapésti — viastni zdroj

Tab. ¢. 2.3.1.4 Tabulka fazi uchopii — viastni zdroj

Tab. €. 2.3.1.5 Tabulka rozsahii pohybii v ramennim kloubu — vystupni vysetieni — vlastni zdroj
Tab. €. 2.3.2.1 Tabulka rozsahui pohybu ramenniho kloubu — vlastni zdroj

Tab. €. 2.3.2.2 Tabulka rozsahii pohybu loketniho kloubu — viastni zdroj
Tab.

(@]

. 2.3.3.1 Tabulka rozsahii pohybu ramenniho kloubu — viastni zdroj

73



8. SEZNAM PRILOH
Piiloha ¢. 1 Kazuistika €. 3 — Pacient C

Ptiloha ¢. 2 Hodnotici Skala ALSFRS-R pacienta A (z kazuistiky ¢. 1)
Ptiloha ¢. 3 Hodnotici Skala ALSFRS-R pacienta B (z kazuistiky ¢. 2)
Ptiloha ¢. 4 Hodnotici §kala ALSFRS-R pacienta C (z kazuistiky ¢. 3)

Ptiloha €. 5 Vzor protokolu pro vySetieni

Pfiloha ¢. 6 Vzor informovaného souhlasu

74



9. PRILOHY

Ptiloha ¢. 1 Kazuistika €. 3 — Pacient C

Pohlavi a rok narozeni pacienta: Muz, 1967

Diagno6za dle MKN-10: G122 — Nemoci motorického neuronu

Datum a misto vySetfeni: 24. 2. 2021 v Rehabilitacni Nemocnici Beroun

ANAMNEZA
Nynéjsi onemocnéni:
Pacient ve véku 53 let piijjaty krehabilitaci s familidrni, klasickou formou ALS

diagnostikovanou v roce 2016. Dominuje postizeni HKK s pravostrannou pfevahou.

Dle EMG stacionarni nalez, na terapii Rilutecem a od podzimu 2018 dle pravidelného schématu
dochézi k aplikaci Edaravonu intraven6zné — subjektivné stabilizace stavu, dle kontrolniho

EMG stabilizace stavu.

Pii pfijmu: bez poruchy polykani, dysartrie, eupnoe, neurologicky smiSend symptomatika
s maximem na HKK, fascikulace v oblasti m. deltoideus a m. pectoralis major vpravo, bez

poruchy ¢iti, sfinkterti ¢i dychani.

Osobni anamnéza:

Bézné détské nemoci

ALS — sporadicka, klasicka forma s dominujicim postizenim HKK s pravostrannou pfevahou
Urazy: bézné

Operace: 0

Rodinna anamnéza: matka zdrédva, otec zdrav, sestra dvojée zdrava, 2.starSi sestra

vertebrogenni potize, po exstirpaci benigniho Utvaru prsu
Socialni anamnéza:

Rodinny stav: Zenaty

Déti: 2, zdravé

Sdileni domacnosti: bydli s manzelkou

Socialni ptivydélek/diichod/jiny pfijem: plny invalidni dichod
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Pracovni anamnéza:

Soucasné/posledni zaméstnani: diive skladnik

Napln prace: manipulace se zbozim, expedice, obsluha a udrzba strojii

Skolni anamnéza: stupeii dosazeného vzdélani: stiedni §kola — maturita

Bytova situace:

Soucasny pobyt / typ bydleni: byt

Patro: 1.

Schody: 24

Bariéry v exteriéru/interiéru: schody do 1. patra, planuje prestéhovani do bezbariérového bytu
Farmakologicka anamnéza:

Rilutek 1-0-1 — uziva v dob¢ podavani infuzi

Magne B6 — 1 tableta narazoveé

Edaravone 30mg intraven6zn¢ po dobu 10 dni 1x za 14 dni

Alergologicka anamnéza: neni

Toxikologicka anamnéza: alkohol ptilezitostné

Piedchozi RHB: dochézi pravidelné na rehospitalizace do Rehabilitaéni Nemocnice Beroun

Denni rezim: vstava kolem 8 hodiny, rad travi den aktivné (chtize, jizda na rotopedu), odpociva

pfi sledovani televize, usina kolem 22:00 hod
Spanek: dobry, bez problémi

Zajmové ¢innosti: diive hral hazenou, nyni rad jezdi na rotopedu, sledovani filmt
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ERGOTERAPEUTICKE VSTUPNI VYSETRENI
Hodnoceni postavy a drZeni téla:
Aspekce — ve stoji:

Zepredu: Hlava sméfuje k levé stran€, ramena v elevaci (vice levé), hypotrofie svalii na pravé

horni koncetin€ ve vSech segmentech, kolena symetricka, hallux valgus na PDK

Zezadu: Pravé rameno nize, hypotrofie dolnich fixatorti lopatek vice na PHK, asymetrie

koznich zahybi pod lopatkami, podkolenni ryhy symetrické, Achillovy Slachy symetrické

Z boku: protrakce hlavy, hyperlordoza kréni patete, ramena v protrakcei a elevaci, hrudni kyféza
oplostéla, biicho prominuje, hyperlord6za bederni patete, panev v retroverzi

Mobilita, lokomoce:

Pretaceni na lizku — zvladne bez problémi

Sed — zvladne samostatné, sed stabilni

Presuny — zvladne samostatné

Stoj — zvladne

Chiize — schopen ujit cca 1 km

Schody — zvladne

Vysetieni hornich koncetin:
Dominance: pravak

Vzhled: zachovana konfigurace, hypotrofie dolnich fixatori lopatek, patrna hypotrofie
pletencového svalstva (predevSim m. deltoideus), hypotrofie thenard, viditelné fascikulace na

m. deltoideus a m. pectoralis major

Drzeni: v normé
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Rozsahy pohybii:

e Ramenni kloub:

Tab. 2.3.3.1 Tabulka rozsahit pohybu ramenniho kloubu

PHK LHK

Aktivné | Pasivné | Aktivné | Pasivné

Flexe 15° 180° 170° 180°
Extenze 10° 10° 10° 10°

Abdukce 50° 180° 60° 180°
Horizontalni abdukce 10° 30° 20° 30°

Horizontalni addukce | 100° 120° 110° 120°

Vnitini rotace 50° 90° 90° 90°

Zevni rotace 45° 60° 90° 90°

e Loketni kloub: aktivné i pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech
e Zapesti: aktivné i pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech
e Prsty: aktivn€ i pasivné bez omezeni na obou HKK ve vSech segmentech
Koordinace: diadochokinéza v normé
Taxe: v normé
Svalova sila: vyrazné sniZzena svalova sila, vice akralné (pf1 stisku a uchopech)
Citlivost:
Povrchové €iti: v normé
Hlubokeé ¢iti: v normé
Bolestivost: bez bolesti
Uchopy:

o Jemné uchopy: drobné problémy s jemnymi Gchopy (pinzeta, Spetka) z davodu
akralné snizené svalové sily

e Silové uchopy: zvladne provést obéma HKK bez problémt, t€z8i pfedméty zvladne

uchopit s vétsi namahou
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Grafomotorika: zvladne psat, pismo jde precist

Vysetreni kognitivnich funkei:

Pacient je orientovany mistem, ¢asem, osobou. Spolupracuje a komunikuje.
Smysly: v poradku

Hodnoceni sobéstaénosti:
Personalni ADL — dle Barthel Indexu

Sebesyceni

10 = samostatné — naji se sam, problém s drzenim priboru, jezeni tekuté stravy déla

obtize — polévku ,,pije
5 = s pomoci, nebo s potiebou specialni diety
0 = neprovede

Piesun z voziku na luzko a zpét

15 = samostatné bez pomoci
10 = s mensi pomoci (verbalni nebo fyzickou)
5 = s vétsi pomoci (fyzickou, jednoho nebo dvou lidi), mize se posadit

0 = neprovede, neudrzi rovnovdhu vsedé¢ nebo neni schopen pouZivat

mechanicky/elektricky vozik

Provadéni osobni hygieny

5 = samostatn¢ umyti rukou, obliceje, ¢isténi zubt, holeni — pocituje vyssi unavu a horsi

koordinaci rukou pri cisteni zubu a holeni
0 = nutnd pomoc s osobni hygienou

Posazeni na toaletu a vstani z ni

10 = samostatn¢ bez pomoci (usednuti, otfeni, obleceni, zvednuti) — otreni zvlada pouze

pomoci LHK
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada nékteré ukony samostatné

0 = zavisle na pomoci
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Koupani nebo sprchovani

5 = samostatné koupani nebo sprchovani — pocituje horsi stabilitu pri koupdni, obtize

pri myti viasii — myje si je v predklonu kvitli omezenému rozsahu pohybu v RK
0 = zavisle na pomoci

Chiize (pohyb na voziku) na rovném povrchu

15 = chlize samostatné¢ (ptipadné s oporou, napt. holi) nad 50 m — wujde az I km bez

kompenzacnich pomiicek

10 = chlize s malou pomoci nad 50 m

5 = samostatny pohyb na voziku, véetné zatdceni, nad 50 m
0 = imobilni, nebo mobilni do 50 m

Chuze do schodu a ze schodu

10 = samostatné bez pomoci — zvlddad samostatné ale pocituje vyssi unavu
5 = s pomoci (verbalni, fyzickou, podporou)
0 =nezvladne

Oblékani a svlékani (veetné zavazovani tkaniéek, zapinani zipt)

10 = samostatné — zvlddd, pokud ma volnéjsi obleceni, vyhyba se knoflikiim a zipum,

obtize delaji ponozky — trva to déle, pacient je potom vice unaveny
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada z poloviny samostatné
0 = zavisle na pomoci

Ovladani stolice

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potifeba pomoci s aplikaci klystyru
0 = inkontinentni

Ovladani modeni

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potifeba pomoci s externi pomuickou

0 = inkontinentni nebo katetrizovany bez moznosti samostatného moceni
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BI =100 b/100 b — nezavisly

Instrumentalni ADL:

— Nakupovéni: mensi nakupy zvladne samostatné (vezme si batoh), pouzije nékupni vozik,
ne kosik

— Pfiprava jidla: nevaii — dava si jidlo z restaurace nebo ma jidlo od manzelky nebo od
rodica

— Transport: fidi auto s automatickou ptevodovkou

— Péce o domacnost: déla manzelka

— Péce o druhé: déti s nim jiz neziji
— Uzivani 1éku: samostatné

— Pouziti komunikacénich technologii: pouzivé chytry telefon i notebook — potfebuje vice

casu

— Manipulace s penézi: zvlada — plati kartou

ALSFRS-R =42/48 b — iiroven 4 ze 4

Kompenzacni pomiicky:

Jaké pacient jiz ma: zadné

Doporuceni dalsich kompenzacnich pomiicek: sedatka na vanu, navléka¢ ponozek,
modifikované piibory (vidlicka, niz, 1Zice), elektricky kartdcek a holici strojek, elektricky
vozik, polohovatelné lizko, komunikacni zatizeni

Cile pacienta:

Kratkodobé cile:

Béhem mésice dojde k udrZeni funkénich rozsahti pohybu ve vSech kloubech, aby pacient

stale zvladal zakladni sebeobsluhu.

1) Pacient si do tydne osvoji pouzivani navlékace ponozek.

2) Pacient si do dvou tydna osvoji pouzivani modifikovaného piiboru (vidlicka, ntz,
1zice) pii jidle.

3) Pacient si do dvou tydnt potidi elektricky kartacek a elektricky holici strojek na vousy
pro snadnéjsi vykonavani osobni hygieny.

4) Pacient se do dvou tydnti nauci pfesuny do vany pomoci sedacky na vanu a poftidi si ji.
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Kratkodobé plany:

1) Na terapiich budeme vyuzivat prvky Bobath konceptu: mobilizace pletence
ramenniho, opory. Dale budeme provadét aktivni cviceni zaméfené na HKK a trénovat
ADL. Instruktdz autoterapie pacienta.

2) S pacientem vybereme vhodny navlékac ponozek. Budeme na terapiich provadét
nacvik navlékani ponozek.

3) S pacientem vybereme vhodnou upravu piibort. Budeme na terapiich provadét nacvik
sebesyceni s modifikovanym ptiborem. Pouzijeme specialni prkénko a terapeutickou
hmotu pro simulaci ¢innosti.

4) Prodiskutujeme s pacientem mozné vyhody poftizeni téchto pfedméta (Seteni energie
a ¢asu pacienta)

5) S pacientem probereme vhodnou sedacku na vanu do jeho bytu. Na terapiich budeme
provadét nacvik pfesunt do vany a zpét.

Dlouhodobé cile:

2) Pacient si do 6mésict vybere a ziska elektricky vozik.

3) Pacient si do 6mésici vybere a ziska polohovatelnou postel.

4) Pacient se do 2 mésicii od ziskani elektrického voziku nauci vozik pouzivat.

5) Pacient si do 2 mé&sicli vybere vhodné komunikacni zafizeni pro moZnost komunikace
s okolim z diivodu progredujici dysartrie.

Dlouhodobé plany:

1) S pacientem se podivame na riizné typy elektrickych vozikii a provedeme zaméteni
voziku.

2) S pacientem se podivame na rizné typy polohovatelnych posteli a probereme
moznosti jejich ziskani.

3) Po ziskani elektrického voziku budeme trénovat jeho ovladani.

4) Pacientovi predstavim moznosti komunikacnich zafizeni, probereme jejich vyhody ¢i

nevyhody.

SILNE STRANKY: podporujici rodina (Zena, rodi¢e), kognitivni funkce v potadku, dle BI

zatim pln¢ sobéstacny, plné pasivni rozsahy pohybi ve vSech kloubech, ma néhled na situaci

SLABE STRANKY: vstup do bytu bariérovy (schody, 1. patro), snizena svalova sila na HKK,

nepiizniva progndza, ma drobné problémy s jemnymi uchopy
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ZAVER VYSETRENI

Pacient ve véku 53 let pfijaty k rehabilitaci pro dg. ALS — sporadicka, klasicka forma
diagnostikovanou v roce 2016. Dominuje postizeni hornich koncetin s pravostrannou pievahou
a od roku 2019 zjisténa dysartrie. Orientacné vySetfeny kognitivni funkce — pacient je
orientovan osobou, mistem 1 ¢asem. Pacient pobira plny invalidni dichod. Bydli s manzelkou
v byté v 1. patfe bez vytahu — musi zdolat 24 schodd. Mobilitu na lizku zvlada samostatné, stoj
stabilni, ujde cca 1 km bez kompenzacnich pomiicek, schody zvlada s vétsi tnavou. Aktivni
rozsahy pohybtl jsou omezené v ramennim kloubu pfedevsim ve flexi, abdukci a zevni rotaci
na obou hornich koncetinach. Pasivni rozsahy pohybti jsou plné ve vSech segmentech na obou
hornich kondetindch. SniZena svalova sila na obou hornich koncetinach, vice akraln€. Pacient
provede jemné uchopy s obtizemi z diivodu akraln€ snizené svalové sily hornich koncetin.
Sobéstacnost pacienta dle Barthel Indexu odpovida 100 b/100 b — sobéstacny, ale zmiiiuje vyssi
unavu a horsi koordinaci rukou pii ¢iSténi zubti a pii holeni, horsi stabilitu pii koupani a obtize
pfi myti vlast, pii oblékdni voli volngjsi obleCeni, vyhyba se knoflikim a ziptim, oblékani
ponozek trva dle slov pacienta déle a je potom vice unaveny. Ve Skale ALSFRS-R ziskal 42

b/48 b.

TERAPIE

23.2.2021: Bylo provedeno vstupni ergoterapeutické vySetieni zahrnujici ziskdni anamnézy,
hodnoceni sobéstacnosti dle BI, hodnoceni funkéniho stavu dle ALSFRS-R $kaly a vySetieni
HKK.

Subjektivné: Pacient se citi dobfe. Zajima se o to, jak budou probihat nésledujici terapie.

Objektivne: Pacient je v dobrém rozpolozeni, v pribéhu vstupniho vySetieni spolupracuje
a rozumi instrukcim.

25.2.2021: Terapie byla zaméfena na horni koncetiny. Byla provedena piiprava hornich
koncetin — terapie mekkych technik, mobilizace pletencli ramennich a ostatnich kloubtt HKK.

Druhé ¢ast terapeutické jednotky byla zamétena na aktivni rozsahy pohybt. Cviceni vleze na

zadech pro posileni svalli HKK pomoci dfevéné tyce — bimanudlné. Cviceni s overballem.
Subjektivné: Pacient se citi dobre.

Objektivné: Pacient byl dobfe naladény. Pti aktivnim cviceni je vidét pii opakovani cviku

zfetelna unavitelnost pacienta a cviky poté nezvlada provést kvalitné.
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1.3.2021: Terapeuticka jednotka byla zaméfena na nacvik sobéstacnosti: oblékani ponozek
a sebesyceni. Problémy v téchto oblastech vyplynuly ze vstupniho vySetfeni. Terapie
zahrnovala seznameni pacienta s navlékacem ponozek a modifikovanym piiborem a nacvik
jejich pouzivani. Pii ndcviku sebesyceni byly vyuzity specialné modifikované pribory se §irSim

prumérem rukojeti, specidlni prkénko a terapeuticka hmota pro simulaci jedeni.

Subjektivne: Pacient je v dobrém rozpolozeni. Chvali si dobré jidlo v nemocnici.

Objektivne: Pacient zvlada obléknuti ponozek za pomoci navlékace ponozek velmi dobie
a s provedenim je spokojeny. Simulace sebesyceni jde pacientovi velmi dobfte, pacient si chvali

Sir8i rukojeti modifikovanych ptibort.

3.3.2021: Zacatek terapie byl zaméten na ptipravu hornich koncetin. Poté byly vyuzity prvky
Bobath konceptu: mobilizace pletence ramenniho, placing trupu, cviceni v oporach. Ve druhé
casti terapeutické jednotky probé&hla konzultace ohledné vyhod pofizeni si elektrického

kartaCku a holiciho strojku.
Subjektivne: Pacient se citi dobre.

Objektivne: Terapie probihala bez problému. Pacient se aktivné zapojuje do terapie.

5.3.2021: Terapeutickd jednotka byla zaméfena na nacvik sobéstacnosti: pfesun do vany
pomoci sedacky na vanu. Nécvik probihal ve cviéné koupelné. Pacientovi byla kromé sedacky
na vanu doporucena protiskluznd podlozka a madlo pro vétsi bezpecnost. Terapie byla
zakonCena konzultaci o moznostech komunikacnich zafizeni, které by bylo vzhledem

k dysartrii vhodné zvazit.

Subjektivné: Pacient zminuje leh¢i Gnavu, protoze mél pfed touto terapii fyzioterapii a
logopedii.

Objektivneé: Terapie probihala bez problémii. Pacient ma velky zajem o navrhované pomtcky.

9.3.2021: Terapie byla zamétena na horni koncetiny. Byly vyuZity prvky Bobath konceptu:
mobilizace pletence ramenniho, placing trupu, cvieni v oporach. Druhd ¢ast terapeutické
jednotky byla zamétena na aktivni rozsahy pohybt. Cvi€eni vleze na zadech pro posileni svala
HKK pomoci dfevéné tyce — bimanualné. Cviceni s overballem. Probéhla instruktaz autoterapie

pted propusténim.
Subjektivne: Pacient se citi dobte. T¢si se domi za manZzelkou.

Objektivne: Pacient ma aktivni pfistup k terapii. M zajem o informace k autoterapii.
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11.3.2021 Provedeno vystupni vySetieni, které obsahovalo stejné polozky jako vstupni

vySetieni.
Subjektivne: Pacient se dle jeho slov citi 1épe nez pred hospitalizaci.

Objektivne: V ramci vystupniho vysSetieni nedoslo k vyraznému zlepSeni celkového stavu.

VYSTUPNI ERGOTERAPEUTICKE VYSETRENI

Vysetieni bylo provedeno 11.3.2021 a obsahovalo stejné polozky jako vstupni
vySetieni. B&hem hospitalizace nedosSlo v jednotlivych polozkach vystupniho vySetfeni
k vyrazn€jsim zmeénam. V oblasti sobéstacnosti si pacient osvojil pouzivani dopotucenych

kompenzacnich pomiicek a strategii.

ZAVER KAZUISTIKY:

S pacientem jsem méla moznost pracovat v Rehabilitacni Nemocnici Beroun. Béhem
hospitalizace bylo provedeno 7 terapii v ¢asové délce 45 minut. Pacient je spolupracujici,

komunikujici a po celou dobu mél velmi aktivni pfistup k terapiim.

Probéhlé terapie byly zaméteny predevsim na vyzkousSeni a osvojeni si kompenzacnich
pomucek a strategii pfi vykondvani vSednich dennich cinnosti. Dale probéhlo nékolik
konzultaci ohledné dalSich kompenzacnich pomticek (elektricky vozik, komunikaéni zatizeni),
které¢ by si bylo vhodné vzhledem k progredujicimu charakteru onemocnéni potidit do
budoucna. Terapie také obsahovaly vyuziti prvkd Bobath konceptu pro zlepSeni stability trupu
a aktivni cvi€eni pro udrZeni svalové sily a rozsahli pohybu. Na konci hospitalizace nebylo
zjiSténo vyrazné zlepSeni v jednotlivych polozkach vystupniho vySeteni. Problematicka je
snizena svalova sila hornich koncetin, omezené rozsahy pohybii v ramennich kloubech, vice na

PHK a unavitelnost pacienta pii nadmérné namaze.

Byly splnény pfedem zvolené kratkodobé cile. Na dlouhodobé cile jsme se béhem

terapii nezamétovali, pacient pfijede béhem 3 mésicii na rehospitalizaci a budou se fesit pozdé;ji.
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Ptiloha ¢. 2 Hodnotici Skala ALSFRS-R pacienta A (z kazuistiky ¢. 1)

MERENE POLOZKY ZJNSTEN{ B gD
1. Re¢ Normalni 4
Zjisténa porucha feci 3
Srozumitelna opakovanim 2
Kombinovana s nonverbalni komunikaci 1
Ztrata teci 0
2. Slinéni Normiini 4
Mirny, ale jednoznacny pfebyj[ek slin v Ustech; 3
muze byt nocni slinéni
Stfedni nadbytek slip; muze byt minimalni 5
slinéni
Vyrazny ptebytek slin s trochou slinéni 1
Znacéné slinéni; vyZzaduje neustale kapesnik 0
3. Polykéni ISR 4
V¢asné problémy pfi jidle; obasné zakuckani 3
Zmény v konzistenci stravy 2
Potfeba doplikové ,,tube” vyzivy 1
Nic Gsty — pouze parenteralni ¢i enteralni vyziva 0
4. Psani Normalni 4
Pomalé, nekoordinované — v§echna slova jsou 3
Citelna
Ne vSechna slova jsou ¢itelna 2
Schopnost uchopit pero, ale neschopnost psat 1
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Neschopnost uchopit pero

5a. Krajeni potravin a manipulace
s nacinim (bez PEGu)

Normalni

Pomalé a nemotorné provadéni, ale neni nutna
pomoc

Zvladne krajet vétsinu potravin, provedeni je
nemotorné a pomalé — potieba dopomoc

Jidlo musi nékdo nakrajet, ale naji se sam

Musi byt krmen

5b. Krajeni potravin a manipulace
s na¢inim (pokud ma PEG)

Normalni

Nemotorné provedeni, ale schopny provadét
samostatné

Urcita dopomoc (napt.: s uzavery)

Poskytuje minimalni pomoc pecovateli

Neschopnost provést jakykoliv ikon

6. Oblékani a hygiena

Normalni

Nezavisla a uplna sebeobsluha — s namahou

Obcasna asistence nebo nahradni zplsoby
(kompenzacni strategie)

Potieba asistenta pro sebeobsluhu

Uplna zavislost

7. Obraceni na liizku a uprava
lizkovin

Normalni

Pomalé, neobratné provadéni, ale neni nutna
dopomoc

Schopen pretocit se i upravit si prikryvku, ale
s velkymi obtiZemi

Schopen zahajit pretoceni, ale nepietoci se ani
nezvladne upravit piikryvku
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Bezmocny

8. Chiize

Normalni

V¢asné problémy s chiizi

Chiuze s asistenci

Funk¢ni pohyby dolnich koncetin, ale
neschopnost chlize

Z4dné volni pohyby dolnich konéetin

9. Chiize do schodu

Normalni

Pomala

Mirna nestabilita nebo inava

Nutna asistence

Neschopen

10. Dyspnoe

Zadna

Pi1 chizi

Pti alespon jednom z: jezeni, koupani, oblékani

(ADL)

V klidu, obtize s dychanim vsedé nebo vleze

Zavazné obtize — zvazeni mechanické podpory

dychani

11. Orthopnoe

Zadna

Urcité obtize ve spanku v noci kviili nedostatku
dechu, ale béZzné nepouziva vice nez 2 polstare

Potfebuje extra polstare, aby usnul (vice nez 2)

Muze spat jen vsedé

Neschopnost spat

12. Respiracni insuficience

Zadna
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Obcasné pouzivani BiPAP

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc i den

Invazivni mechanicka ventilace intubaci nebo
tracheostomii
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Ptiloha ¢. 3 Hodnotici Skala ALSFRS-R pacienta B (z kazuistiky ¢. 2)

MERENE POLOZKY ZJNSTEN{ B gD
. Normalni 4
1. Reé
Zjisténa porucha teci 3
Srozumitelna opakovanim 2
Kombinovana s nonverbalni komunikaci 1
Ztrata feci 0
. Normalni 4
2. Slinéni
Mirny, ale jednoznaény piebytek slin v ustech; 3
muze byt nocni slinéni

Stfedni nadbytek slin; mize byt minimalni 5

slinéni
Vyrazny ptebytek slin s trochou slinéni 1
Znacné slinéni; vyZaduje neustale kapesnik 0
. Normalni 4

3 Polykani

V¢asné problémy pfi jidle; obasné zakuckani 3
Zmény v konzistenci stravy 2
Potfeba doplikové ,,tube” vyzivy 1
Nic usty — pouze parenteralni ¢i enteralni 0

vyZiva
i Normalni 4

4. Psani

Pomalé, nekoordinované — vSechna slova jsou 3

Citelna
Ne vSechna slova jsou ¢itelna 2
Schopnost uchopit pero, ale neschopnost psat 1
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Neschopnost uchopit pero

5a. Krajeni potravin a manipulace
s nac¢inim (bez PEGu)

Normalni

Pomalé a nemotorné provadéni, ale neni nutna
pomoc

Zvladne kréjet vétSinu potravin, provedeni je
nemotorné a pomalé — potieba dopomoc

Jidlo musi nékdo nakrajet, ale naji se sam

Musi byt krmen

5b. Krajeni potravin a manipulace
s nac¢inim (pokud ma PEG)

Normalni

Nemotorné provedeni, ale schopny provadét
samostatné

Urcita dopomoc (napt.: s uzavery)

Poskytuje minimalni pomoc pecovateli

Neschopnost provést jakykoliv ikon

6. Oblékani a hygiena

Normalni

Nezavisla a uplna sebeobsluha — s ndAmahou

Obcasna asistence nebo nahradni zplsoby
(kompenzacni strategie)

Potieba asistenta pro sebeobsluhu

Uplna zavislost

7. Obraceni na liZzku a Gprava
lizkovin

Normalni

Pomalé, neobratné provadéni, ale neni nutna
dopomoc

Schopen pretocit se i upravit si piikryvku, ale
s velkymi obtizemi

91




Schopen zahajit pretoceni, ale nepfetoci se ani
nezvladne upravit piikryvku

Bezmocny

8. Chiize

Normalni

V¢Easné problémy s chiizi

Chuze s asistenci

Funk¢ni pohyby dolnich koncetin, ale
neschopnost chlize

Z:Adné volni pohyby dolnich konéetin

9. Chize do schodu

Normalni

Pomala

Mirna nestabilita nebo unava

Nutna asistence

Neschopen

10. Dyspnoe

Zadna

Pi1 chtzi

Pti alespon jednom z: jezeni, koupani, oblékani
(ADL)

V klidu, obtiZe s dychanim vsedé nebo vleze

Zavazné obtize — zvazeni mechanické podpory
dychani

11. Ortopnoe

Zadna

Ur¢ité obtiZe ve spanku v noci kvuli
nedostatku dechu, ale béZné nepouZziva vice
nez 2 polstare

Potfebuje extra polstafe, aby usnul (vice nez 2)

Muze spat jen vsedé
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Neschopnost spat

12. Respira¢ni insuficience

Zadna

Obc¢asné pouzivani BiPAP

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc i den

Invazivni mechanicka ventilace intubaci nebo
tracheostomii
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Priloha ¢. 4 — Hodnotici Skala ALSFRS-R pacienta C (z kazuistiky ¢. 3)

MERENE POLOZKY ZIISTENT BODY
1. Reé Normalni 4
Zjisténa porucha reci 3
Srozumitelna opakovanim 2
Kombinovana s nonverbalni komunikaci 1
Ztrata teci 0
2. Slinéni Normalni 4
Mirny, ale jednoznacny pfebyFek slin v 3
ustech; miize byt noéni slinéni
Stredni nadbytek slip; muze byt minimalni )
slinéni
Vyrazny ptebytek slin s trochou slinéni 1
Znaéné slinéni; vyzaduje neustale kapesnik 0
3. Polykani Normalni 4
V¢asné problémy pii jidle; ob¢asné zakuckani 3
Zmeény v konzistenci stravy 2
Potfeba doplikové ,,tube” vyzivy 1
Nic usty — pouze pz;g@nterélni ¢i enteralni 0
vyZiva
4. Psani Normalni 4
Pomalé, nekoordinované — v§echna slova 3
jsou Citelna
Ne vSechna slova jsou ¢itelna 2
Schopnost uchopit pero, ale neschopnost psat 1
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Neschopnost uchopit pero

5a. Krajeni potravin a manipulace
s nac¢inim (bez PEGu)

Normalni

Pomalé a nemotorné provadéni, ale neni
nutna pomoc

Zvladne kréjet vétSinu potravin, provedeni je
nemotorné a pomalé — potieba dopomoc

Jidlo musi nékdo nakrajet, ale naji se sam

Musi byt krmen

5b. Krajeni potravin a manipulace
s nac¢inim (pokud ma PEG)

Normalni

Nemotorné provedeni, ale schopny provadét
samostatné

Urcita dopomoc (napt.: s uzavery)

Poskytuje minimalni pomoc pecovateli

Neschopnost provést jakykoliv ikon

6. Oblékani a hygiena

Normalni

Nezavisla a iplna sebeobsluha —
s namahou

Obcasna asistence nebo nahradni zplsoby
(kompenzacni strategie)

Potteba asistenta pro sebeobsluhu

Uplna zéavislost

7. Obraceni na liizku a aprava
lizkovin

Normalni

Pomalé, neobratné provadéni, ale neni nutna
dopomoc

Schopen pietocit se i upravit si piikryvku, ale
s velkymi obtizemi
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Schopen zahéjit ptetoceni, ale nepfetoCi se
ani nezvladne upravit prikryvku

Bezmocny

8. Chize

Normalni

Vcasné problémy s chuzi

Chuze s asistenci

Funk¢ni pohyby dolnich koncetin, ale
neschopnost chlize

Zadné volni pohyby dolnich konéetin

9. Chize do schodii

Normalni

Pomala

Mirna nestabilita nebo unava

Nutna asistence

Neschopen

10. Dyspnoe

Zadna

Pi1 chtzi

Pti alespon jednom z: jezeni, koupani,
oblékani (ADL)

V klidu, obtize s dychanim vsedé nebo vleze

Zavazné obtize — zvazeni mechanické
podpory dychéani

11. Orthopnoe

Zadna

Ur¢ité obtize ve spanku v noci kvuli
nedostatku dechu, ale bézn¢ nepouziva vice
nez 2 polstare

Potfebuje extra polstate, aby usnul (vice nez
2)
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Muize spat jen vsede

Neschopnost spat

12. Respiracni insuficience

Zadna

Obcasné pouzivani BiPAP

Kontinualni pouzivani BiPAP pftes noc

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc i den

Invazivni mechanicka ventilace intubaci nebo
tracheostomii
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Ptiloha €. 5 Vzor protokolu pro vySetireni
PROTOKOL PRO VYSETRENI
Pohlavi a rok narozeni pacienta:
Diagnéza dle MKN-10:
Datum a misto vySetteni:
ANAMNEZA
Nynéjsi onemocnéni:
Osobni anamnéza:

Rodinna anamnéza:

Socidlni anamnéza:

Rodinny stav:

Déti:

Sdileni domacnosti:

Socialni ptivydélek/dichod/jiny piijem:
Pracovni anamnéza:
Soucasné/posledni zaméstnani:

Napli prace:

Skolni anamnéza: stupen dosazen¢ho vzdélani:

Bytova situace:

Soucasny pobyt / typ bydleni:
Patro:

Schody:

Bariéry v exteriéru/interiéru:
Farmakologicka anamnéza:
Alergologicka anamnéza:
Toxikologicka anamnéza:
Predchozi RHB:

Denni rezim:

Spanek:
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Zajmové ¢innosti:

ERGOTERAPEUTICKE VYSETRENI

Hodnoceni postavy a drZeni téla:
Aspekce — ve stoji

Zepredu:

Zezadu:

Z boku:

Mobilita, lokomoce:
Pretaceni na luzku —
Sed —

Presuny —

Stoj —

Chiize —

Schody —

Vyseti‘eni hornich koncetin:

Dominance:
Vzhled:

DrzZeni:
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Rozsahy pohybii:

e Ramenni kloub:

PHK

LHK

Aktivné

Pasivné

Aktivné

Flexe

Extenze

Abdukce

Horizontalni abdukce

Horizontalni addukce

Vnitini rotace

Zevni rotace

e Loketni kloub:

PHK

LHK

Aktivné

Pasivné

Aktivné

Pasivné

Flexe

Extenze

Pronace

Supinace

o Zapé&sti

PHK

LHK

Aktivné

Pasivné

Aktivné

Pasivné

Dorzalni flexe

Palmarni flexe

Ulnarni dukce

Radialni dukce

e Prsty:

Koordinace:
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Taxe:
Svalova sila:
Citlivost:
Povrchové diti:
Hluboké citi:
Bolestivost:
Uchopy:

e Jemné uchopy:

Silové uchopy:
Faze uchopui — PHK:

o Priblizeni

o Uchopeni

o DrzZeni

o Rozevreni

o Oddaleni
Faze uchopu — LHK:

o Priblizeni
o Uchopeni
o Drzeni

o Rozevreni

o Oddaleni

Grafomotorika:

VysSetieni kognitivnich funkci:
Smysly:

Hodnoceni sobéstac¢nosti:
Personalni ADL — dle Barthel Indexu

Sebesyceni

10 = samostatné

5 = s pomoci, nebo s potiebou specialni diety
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0 =neprovede

Pfesun z voziku na 10zko a zpét

15 = samostatn¢ bez pomoci

10 = s mensi pomoci (verbalni nebo fyzickou)

5 =s vétsi pomoci (fyzickou, jednoho nebo dvou lidi), mize se posadit

0 = neprovede, neudrzi rovnovdhu vsedé nebo neni schopen pouzivat

mechanicky/elektricky vozik

Provadéni osobni hygieny

5 = samostatn¢ umyti rukou, obliceje, ¢isténi zubtl, holeni

0 = nutnd pomoc s osobni hygienou

Posazeni na toaletu a vstani z ni

10 = samostatn¢ bez pomoci (usednuti, otfeni, obleceni, zvednuti)
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada né¢které ukony samostatné

0 = zavisle na pomoci

Koupani nebo sprchovani

5 = samostatné koupani nebo sprchovani

0 = zé&visle na pomoci

Chuze (pohyb na voziku) na rovném povrchu

15 = chiize samostatné (pfipadné s oporou, napt. holi) nad 50 m
10 = chlize s malou pomoci nad 50 m
5 = samostatny pohyb na voziku, v¢etné zata€eni, nad 50 m

0 = imobilni, nebo mobilni do 50 m

Chiuze do schodu a ze schodu

10 = samostatn¢ bez pomoci
5 = s pomoci (verbalni, fyzickou, podporou)

0 = nezvladne

Oblékani a svlékani (véetné zavazovani tkani¢ek, zapinani zipi)

10 = samostatné
5 = potiebuje pomoc, ale zvlada z poloviny samostatné

0 = zavisle na pomoci
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Ovladani stolice

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potifeba pomoci s aplikaci klystyru

0 = inkontinentni

Ovladani moceni

10 = kontinentni
5 = prilezitostné nehody nebo potieba pomoci s externi pomiickou

0 = inkontinentni nebo katetrizovany bez moznosti samostatného moceni
Bl =

Instrumentalni ADL:

— Nakupovani:
— Pfiprava jidla:
— Transport:

— Péce 0 domacnost:

— Péce o druhé:
— Uzivani 1éku:

— Pouziti komunikaénich technologii:

— Manipulace s penézi:

Kompenzaéni pomucky:
Jaké pacient jiz ma:
Doporuceni dalsich kompenzacnich pomiicek:

Cile pacienta:

Kratkodobé cile:

Kratkodobé plany:

Dlouhodobé cile:
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Dlouhodobé plany:

SILNE STRANKY:

SLABE STRANKY:

ZAVER VYSETREN{
ALSFRS-R
MERENE POLOZKY ZISTEN{ BODY
5. Re¢ Normalni 4
Zjisténa porucha feci 3
Srozumitelna opakovanim 2
Kombinovana s nonverbalni komunikaci 1
Ztrata teci 0
6. Slinéni Normalni 4
Mirny, ale jednozna¢ny ptrebytek slin v 3
ustech; mutize byt no¢ni slinéni
Stfedni nadbytek slin; mize byt minimalni 2
slinéni
Vyrazny ptebytek slin s trochou slinéni 1
Znacéné slinéni; vyzaduje neustale kapesnik 0
7. Polykani Normalni 4
V¢asné problémy pii jidle; obCasné 3

zakuckani
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Zmeény v konzistenci stravy

Potieba doplitkové ,,tube* vyzivy

Nic usty — pouze parenteralni ¢i enteralni
vyziva

8. Psani

Normalni

Pomalé, nekoordinované — vSechna slova
jsou Citelna

Ne vsechna slova jsou ¢itelna

Schopnost uchopit pero, ale neschopnost
psat

Neschopnost uchopit pero

5a. Krajeni potravin a manipulace
s nac¢inim (bez PEGu)

Normalni

Pomalé a nemotorné provadéni, ale neni
nutna pomoc

Zvladne krajet vétsinu potravin, provedeni je
nemotorné a pomalé — potieba dopomoc

Jidlo musi nékdo nakrajet, ale naji se sam

Musi byt krmen

5b. Krajeni potravin a manipulace
s na¢inim (pokud ma PEG)

Normalni

Nemotorné provedeni, ale schopny provadet
samostatné

Urc¢ita dopomoc (napf.: s uzaveéry)

Poskytuje minimalni pomoc pecovateli

Neschopnost provést jakykoliv ikon

6. Oblékani a hygiena

Normalni

Nezavisla a uplna sebeobsluha — s namahou
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Obcasna asistence nebo nahradni zplsoby
(kompenzacni strategie)

Potteba asistenta pro sebeobsluhu

Uplna zavislost

7. Obraceni na liZku a Gprava
liizkovin

Normalni

Pomalé, neobratné provadéni, ale neni nutna
dopomoc

Schopen pretocit se i upravit si prikryvku,
ale s velkymi obtizemi

Schopen zahajit pretoceni, ale nepfetoci se
ani nezvladne upravit prikryvku

Bezmocny

8. Chiize

Normalni

Vcasné problémy s chiizi

Chuze s asistenci

Funk¢ni pohyby dolnich koncetin, ale
neschopnost chlize

Z4dné volni pohyby dolnich kondetin

9. Chiuze do schodu

Normalni

Pomala

Mirna nestabilita nebo inava

Nutna asistence

Neschopen

10. Dyspnoe

Zadna

Pi1 chtzi

Pii alespon jednom z: jezeni, koupani,
oblékani (ADL)
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V klidu, obtize s dychanim vsedé nebo vleze

Zavazné obtize — zvazeni mechanické
podpory dychéani

11. Orthopnoe

Zadna

Urcité obtize ve spanku v noci kvili
nedostatku dechu, ale bézné nepouziva vice
nez 2 polstare

Potiebuje extra polStaie, aby usnul (vice nez
2)

Muize spat jen vsede

Neschopnost spat

12. Respiracni insuficience

Zadna

Obcasné pouzivani BiPAP

Kontinualni pouzivani BiPAP pfes noc

Kontinualni pouzivani BiPAP pies noc i den

Invazivni mechanicka ventilace intubaci
nebo tracheostomii
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Pfiloha ¢. 6 Vzor informovaného souhlasu

Informovany souhlas pacienta

Nazev bakalarské (dale jen BP):
Ergoterapie u pacientl s amyotrofickou lateralni skler6zou
Stru¢na anotace BP:

Bakalafska prace se zabyva amyotrofickou laterdlni skler6zou a pohledem ergoterapeuta na toto
onemocnéni. Dale fesi moznosti a vyuziti ergoterapeutickych intervenci v jednotlivych stadiich
onemocnéni. Vénuje se také moznostem doporuceni vhodnych kompenzacnich pomicek

a strategii, které by mohly umoznit zlepSeni kvality Zivota osobam s timto onemocnénim.

Jméno a prijmeni pacienta:
Datum narozeni:

Kazuistika pacienta pod cislem:

1) Ja, nize podepsany/a souhlasim s mou uc¢asti v BP/DP, jejiz vysledky budou anonymné
zpracovany. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/svépravna.

2) Byl/a jsem podrobné a srozumitelné informovan/a o cili BP/DP a jejich postupech, a o tom,
co se ode mé ocekava. Byl mi vysvétlen ocekavany piinos BP/DP.

3) Porozumél/a jsem tomu, Ze svou ucast v BP/DP mohu kdykoliv pferusit ¢i zcela zrusit,
aniz by to, jakkoliv ovlivnilo pribéh mé dalsi 1écby. Moje spoluprace pii tvorbé BP/DP
je dobrovolna.

4) Informace ziskané o mé osobé budou zpracovany a zvefejnény piisné anonymné.
Souhlasim s publikovanim anonymizovanych dat i jinde neZ v samotné BP/DP.

5) S mou spolupraci pii tvorbé BP/DP neni spojeno poskytnuti zddné finan¢ni ani jiné
odmény.

6) Obdrzim podepsany a datem opatieny stejnopis Informovaného souhlasu.

Datum:

Podpis pacienta: Podpis autora BP/DP:
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