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Amyotroficka laterdlni skleréza (ALS) je prav-
dépodobné nejcastéjsi neonkologickou diagndzou,
ktera byvéa diskutovana v souvislosti s paliativni
a hospicovou péci, eutanazii a etickymi dilematy
na konci Zivota. ALS je nevylécitelné progresivni
onemocnéni vedouci v horizontu nékolika let od
stanoveni diagndézy ke smrti, popf. ke stavu Upiné
zdvislosti na umélé vyzivé a mechanické ventilaci.
To v8e pii minimalnim postizeni kognitivnich funk-
ci (= pacient si celou situaci jasné uvédomuje).
Z hlediska klinického zde vyvstavaji dva okruhy
problému: zajisténi vyzivy v situaci, kdy pacient
pfestava dostateéné a bezpeéné pfijimat potavu per
0s a zajisténi mechanické ventilace pfi postupném
ochabovani dechového svalstva. Ve svété i v CR je
u naprosté vétsiny pacientl vyZiva zajisténa véas-
nym zavedenim vyZzivové perkutanni gastrostomie.
Podle zahrani¢nich literarnich udaji se mnozstvi
pacient(, ktefi zavedeni sondy nebo gastrostomie
odmitnou, protoZze metodu povazuiji za nepfiméfené
zatézujici s ohledem na mozny benefit, pohybuje
v fadu nékolika procent. Vétsinou se jedna o pa-
cienty, ktefi explicitné ,chtéji zemfit* (Albert et al.
2005). V CR je odmitnuti gastrostomie ze strany
pacient( zcela raritni (Ustni sdéleni nékolika neuro-
log, ktefi s pacienty s ALS pracuji). Ponékud jina
je situace v oblasti ventilaéni podpory. Taméf vSich-
ni pacienti s ALS, u kterych je vSas zajiStna uméla
(= sondova) vyziva, dospéji do stadia dechové ne-
dostate¢nosti. Respiracni infekty vedou v této fazi
obvykle k epizoddm akutniho respiraéniho selhani
s nutnosti ventilaéni podpory (neinvazivni) az umé-
1é plicni ventilace (s intubaci nebo tracheostomii).
Nutnost umélé plicni ventilace byva u téchto ne-
mocnych dlouhodobd, nékdy trvald. Otdzka umélé
plicni ventilace s intubaci je v zahraniéi s pacienty
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oteviené diskutovana spole¢né s moznymi alterna-
tivami (neinvazivni plicni ventilace a farmakologicka
ta a nasledné umiraji na ventilatoru, se vyrazné lisi
mezi jednotlivymi zapadoevropskymi zemémi. Roli
zde hraji opét faktory jako organizace zdravotnic-
tvi a zdravotniho pojisténi, nékteré faktory kulturni
(anglosaské verzus stfedoevropské zemé) a také
stupen rozvinutosti paliativni péce. Ve Velké Britanii
je podil pacientll na fizené ventilaci podstatné nizsi
nez napf. v Némecku (Neudert 2001, Borasio 2001).
V CR je nazor na umélou ventilaci pfedem disku-
tovan a formalné zaznamenan pouze se zlomkem
pacientl. Navic dle sdéleni nékolika neurologd,
ktefi o pacienty s ALS peduji, tito pacienti obvyk-
le velmi ,, Ipi* na zivoté a rozhodné jim neni vlastni
uvazovat o zivoté s dlouhodovou umélou ventilaci
jako o ,situaci horSi nez smrt". Prakticky zlstava
otdzka napojeni na mechanickou ventilaci ¢asto
nedofeSena a ,oteviend“. Tito pacienti pfedstavuji
pro neurologické JIP a oddéleni ARO urcity pro-
blém i z hlediska organizaéniho. Kapacita oddéleni
chronické resuscitaéni péée je v CR zcela nedosta-
tend a domaci uméla plicni ventilace neni z eko-
nomickych divodd obecné dostupna. Néktefi ne-
mocni umiraji doma nebo v jinych zdravotnickych
zafizenich v disledku respiraéniho selhdni, aniz by
byla v dané situaci moznost zajisténi umélé plicni
ventilace kvalifikované zvazena. Pacienti s ALS te-
dy v CR nejsou v situaci autonomnich aktérd, ktefi
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by hledali zpUsob, jak vyjadFit svou vili, Ze nechtéji
byt napojeni na umélou plicni ventilaci, ale spiSe
v situaci nemocnych, ktefi s obavami z dechové
nedostateCnosti a duSeni hledi do budoucnosti.
Velice radi by méli jistotu, Ze jejich dusnost bude
zmirnéna a ze, kdyZ to bude potfeba, tak budou
dlouhodobé napojeni na umélou plicni ventilaci
za hospitalizace na JIP. Obecné dostupnd doma-
ci ventilace je pro svou velkou nakladnost hudbou
vzdalené budoucnosti.

ZlepSeni paliativni péce o pacienty s ALS pfed-
poklada, ze vedle véasného vyuziti vSech kompen-
zagnich pomdicek a véasného zajisténi umélé vyzivy,
bude Iékaf schopen s pacientem a jeho blizkymi po
celou dobu nemoci oteviené a podplrné komuniko-
vat o vech obavach, Uzkostech a také praktickych
aspektech péce na konci zivota. Soucasti této ko-
munikace by mélo byt také otdzka postoje pacienta
k umélé plicni ventilaci. Paciet musi byt ze strany
|ékare uijistén, ze vSechny komplikace a obtize, které
mize nemoc pfinést, budou kvalifikované mirnény
a Ze pacient s téZkymi pfiznaky své nemoci nezlsta-
ne sém. Domaci umélou plicni ventilaci zatim v CR
vSem nemocnym, ktefi by o ni stéli, nabidnout nem0-
Zeme. Pozorny a kvalifikovany paliativni pfistup ano.
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