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SAZETAK

Amiotroficna lateralna skleroza poznatija kao ALS jedna je od progresivnih
neurodegenerativnih bolesti koja je u fatalna za svakog pacijenta. U ranim simptomima
moguce je uociti slabost, a koja se prvenstveno pojavljuje u misi¢ima Saka, nogu te misica
govora i gutanja. Osnova dijagnoze je kvalitetna anamneza, a zatim se provode
neuroloSki pregledi, slikovne pretrage te biopsija miSi¢a. LijeCenju osoba s
amiotroficnom lateralnom sklerozom pristupa se multidisciplinarno, uz simptomatske i
suportivne postupke lijeCenja. Zdravstvena njega bolesnika zapocinje uspostavom
kvalitetne komunikacije s pacijentom ali i njegovom obitelji koje je nuzno educirati o
samoj bolesti ali i njezinim manifestacija i tijeku. Komunikacija se, s razvojem bolesti
otezava, stoga je pacijentima nuzno omoguciti alternativne nacine komuniciranja, od
kojih je najpoznatiji Tobii komunikator, koji omogucuje uporabu suvremenih tehnologija
u pretvaranju simbola i teksta u govor. Oboljelima od ALS-a potrebno je osigurati
maksimalnu kvalitetu zivota kroz dostupnu zdravstvenu njegu, posebice kada ista preraste
u palijativni nain njege. U konacnici, poloZaj oboljelih u drustvu i njihova iskljucenost
uglavnom proizlaze iz razvoja depresije, gubitka posla, osamljivanja te time povezanih

gubitaka socijalnih kontakata.

Kljuéne rijefi: Amiotroficna lateralna skleroza, edukacija, komunikacija, palijativna

skrb, zdravstvena njega



ABSTRACT

Amyotrophic lateral sclerosis, better known as ALS, is one of the progressive
neurodegenerative diseases that is fatal for every patient. In the early symptoms, it is
possible to observe weakness, which primarily appears in the muscles of the hands, legs,
and the muscles of speech and swallowing. The basis of the diagnosis is a good medical
history, followed by neurological examinations, imaging tests and a muscle biopsy. The
treatment of people with amyotrophic lateral sclerosis is approached multidisciplinary,
with symptomatic and supportive treatment procedures. Patient health care begins with
the establishment of quality communication with the patient and his family, which must
be educated about the disease itself, as well as its manifestations and course.
Communication becomes difficult with the development of the disease, therefore it is
necessary to provide patients with alternative means of communication, the most famous
of which is the Tobii communicator, which enables the use of modern technologies in
converting symbols and text into speech. Patients with ALS need to ensure the maximum
quality of life through available health care, especially when it turns into palliative care.
Ultimately, the position of patients in society and their exclusion mainly result from the
development of depression, job loss, isolation and the related loss of social contacts.

Key words: Amyotrophic lateral sclerosis, education, communication, palliative care,

health care



1. UVOD

1.1. Amiotrofi¢na lateralna skleroza (ALS)

Amiotrofi¢na lateralna skleroza (ALS) predstavlja teSku neurodegenerativnu bolesti S
osnovnim karakteristikama kao $to je pojava progresivne slabosti, te atrofije kontroliranih
poprecnoprugastih misi¢a. Atrofija misi¢a je izazvana degeneracijom u motornim
neuronima u primarnom motornom korteksu, kortikospinalnom traktu, mozdanom deblu
i kraljeZzni¢noj mozdini. Amiotrofija predstavlja pojam kojim se opisuje denervacijska
atrofija miSi¢a uzrokovana degeneracijom neurona u prednjem rogu kraljezni¢ne
mozdine. S druge strane, pojmom lateralna skleroza opisuje se skleroza kortikospinalnih
puteva koju uzrokuje degeneracija motornih neurona u primarnom motornom korteksu te
zamjena glija stanicama. Simptome ove bolesti moguce je uociti tek u odredenim
razdobljima Zivota, no tada je bolest ve¢ presla u svoj kroni¢ni oblik. Amiotrofi¢na
lateralna skleroza je kao poseban klini¢ki i patoloski entitet opisana tek 1969. godine od
strane francuskog neurologa Jeana Martina Charcota. Kroz vlastiti rad i istrazivanja on je
uocio kako kod pojave ove bolesti, uz atrofiju misic¢a, kod pacijenta je moguce uociti i

sklerozu bo¢nih snopova u kraljezni¢noj mozdini (1).

Sama bolest naziva se i Charcotova bolest, prema neurologu koji ju je prvi opisao, dok je
kroz englesko govorno podrucje uobicajen naziv bolest motornog neurona odnosno
BMN, a u Sjedinjenim Americkim Drzavama jo$ se naziva i boleséu Loua Gehriga po
vrlo poznatom ameri¢kom sportaSu, igracu bejzbola, koji je obolio od ove vrste bolesti.
Osim toga, zabiljezen je 1 naziv nuklearne atrofije, a koji se koristi kada je rije¢ o
degeneraciji koja zahvaca donji motorni neuron, odnosno degeneracija obuhvati motornu
jezgru mozdanih Zivaca te motorne stanice u prednjim rogovima u kraljeZni¢noj moZzdini.
U slucajevima kada su degeneraciji izloZzene motorne jezgre u zivcima u mozdanom
deblu, tada se radi o progresivnim oblicima bulbarne paralize. S druge strane, primarnu
lateralnu sklerozu ¢ini bolest koja zahvaca gornji motorni neuron, a karakterizirana je

minimalnom ili umjerenom zahvacenosti donjeg motornog neurona. Amiotrofi¢na

-----



koja u degenerativni proces ukljucuje i gornji i donji motorni neuron, a manifestira se

kombinacijom nuklearne atrofije uz degeneraciju piramidnih puteva (2)

1.1.1. Etiologija, epidemiologija i klini¢ka slika

Amiotrofi¢na lateralna skleroza javlja se kao najceS$¢i oblik degenerativnih bolesti
motornog sustava u srediSnjem ziv€anom sustavu. U europskim zemljama, kao i u
Sjedinjenim Americkim Drzavama prosjecna je incidencija 1,89 na 100.000 stanovnika.
U zapadnim zemljama prosjecna se prevalencija krec¢e oko 5,2 na 100.000 stanovnika, a
vazna je i ¢injenica kako od ove bolesti u ve¢em broju slucajeva obolijevaju muskarci, u
odnosu na Zene iako sve veci broj istrazivanja pokazuje kako se ta razlika postupno
smanjuje. Postojanje razlike u zahvaéenosti ove bolesti izmedu muskaraca i Zena
objasnjava se protektivnom ulogom zenskih hormona te smanjenim fizi¢kim naporima u
svakodnevnim aktivnostima. Prosje¢na dob u kojoj je moguée zamijetiti simptome bolesti
krece se izmedu 55 1 65 godina starosti. Istrazivanja su pokazala kako je gotovo 43%
oboljelih Zivotne dobi vise od 50 godina, dok se bolest u tek 5% slucajeva javlja kod
osoba mladih od 30 godina. Bolest se kod Zenskog roda te kod osoba u starijoj zivotnoj
dobi javlja u bulbarnom obliku. Zabiljezeno je kako je pojava ALS-a uglavnom
sporadi¢na (SALS) i to kod 955 promatranih slu¢ajeva, dok je kod preostalih 5% pojava

zabiljezena i pozitivna obiteljska anamneza (FALS) (1).

Nasljedivanje FALS-a je uglavnom autosomno dominantno, iako su zabiljezeni slucajevi
nasljedivanja kao autosomnog recesivnog. Pocetak bolesti u takvim slu¢ajevima javlja se
nesto ranije nego kod sporadi¢nih oblika i to u prosjeku do 10 godina ranije, a za biljezen
je u jednakoj mjeri i kod muskaraca i kod Zena, a stopa prezivljavanja je vrlo mala.
Nadalje, juvenilni oblik ALS-a poznatiji kao JALS jedan je od oblika ove bolesti koji se
javlja kod osoba mladih od 25 godina. VaZzno je napomenuti i kako se ALS pojavljuje iu
jednakim omjerima Sirom svijeta uz izuzetak Tihog oceana. Naime, u zemljama toga
podrucja prevalencija ALS-a je gotovo 100 puta veca nego u ostalim svjetskim zemljama.

Ovaj fenomen najizrazeniji na japanskom poluotoku Kii, te medu stanovnicima Nove



Gvineje te na otoku Guam. Na tim je prostorima ALS u velikom broju slu¢ajeva popracen

I demencijom te akinetskim oblicima Parkinsonove bolesti (3).

Degeneracija motornih neurona na stani¢noj razini moZze biti uzrokovana znacajnim
brojem mehanizama. Uzrocnici degeneracije mogu Se prona¢i u mutacijama gena,
razinama oksidativnog stresa, toksi¢nosti glutamata, utjecaju neutotrofi¢nih faktora te
moguc¢im poremecajima imunoloske funkcije, naCinom zivota te brojnim ¢imbenicima
koji proizlaze iz okoliSa. Znacajan broj istrazivanja koji se bave ispitivanjem utjecaja
¢imbenika iz okruzenja na pojavu ALS-a nije pokazao znacajan utjecaj ¢imbenika iz
okoline na pojavu ALS-a. Suvremeni rezultati gotovo potvrduju hipotezu o slozenim
gensko-okolisnim medudjelovanjima koji se smatraju osnovnim uzro¢nicima

degeneracije motornih neurona (4).

Amiotrofi¢na lateralna skleroza se smatra i brzo progresivnom, fatalnom neuroloskom
boles¢u koja zahvaca mozdano deblo i kraljezni¢nu mozdinu. Kao osnovni pokazatelj
bolesti javlja se slabost misica $ake, noge ili miSi¢a odgovornih za govor ili gutanje. Kod
pojave slabosti ili atrofije miSi¢a raspored je asimetri¢an. Kod vecine oboljelih prvi oblik
bolesti je spinalan, s prvim simptomima kako su i navedeni, no s protekom vremena
pojavljuju se i bulbarni simptomi. Ne postoje jasna pravila raspodjele prvotnih simptoma,
a ni njihova daljnjeg Sirenja. Kod pojave bolesti moze do¢i i do asimetri¢ne slabosti i
pareze stopala, a potom i do spaticke parapareze, potom zahvacanja ruku i na samom
kraju bulbarnih misi¢a. Bolovi te gréevi koji se javljaju u hogama mogu biti jedni od ranih
simptoma bolesti. Na samom kraju, slabosti u respiratornoj muskulaturi ujedno i dovode
do smrti oboljelog. Kod tek trec¢ine pacijenata dolazi do pojave bulbarnog oblika bolesti.
Medu prvim simptomima javljaju se smetnje prilikom gutanja i govora, a i progresija
ostalih simptoma znafajno je ubrzana. Pojava slabosti 1 atrofije miSi¢a ekstremiteta
dogada se unutar godine ili dvije dana od pojave prvih bulbarnih simptoma. Kod gotovo
svih pacijenata s ovom vrstom simptoma dolazi i do pojave sijaloreje uzrokovane
disfagijom. Pseudobulbarni simptomi, kao §to je primjerice emocionalna labilnost,
patoloski smijeh ili plac pojavljuju se tek kod nekolicine pacijenata. Takoder, izolirana
slabost respiratornih misi¢a bez prisustva drugih simptoma pojavljuje se samo kod 5%
oboljelih, a to u znafajnom broju slucajeva moze dovesti do postavljanja pogreSne

dijagnoze. Slabost u respiratornim miSi¢cima vrlo ¢esto uzrokuje dispneju, ortopneju,



nesanicu, jutarnje glavobolje, umor, anoreksiju, slabu koncentraciju te vrlo Ceste

promjene u raspolozenju (1).

Najveci broj pacijenata u konac¢nici umire u vremenskom razdoblju od 2 do 5 godina od
pojave prvih simptoma, a vodeci je uzrok smrti respiratorna insuficijencija. Tek oko 10%
pacijenata Zivi duze od 10 godina. Zivotni vijek pacijenta uvelike ovisi o vremenu pojave

same bolesti (5).

1.1.2. Dijagnostika i lijeCenje

S obzirom da ne postoje specifi¢ni dijagnosticki biomarkeri, a moguce je uociti i razliite
vrste fenotipskih ekspresija amiotroficne lateralne skleroze, to¢na se dijagnoza uglavnom
vrlo kasno postavlja, i to u prosjeku unutar 14 mjeseci od pojave prvih simptoma bolesti.
Dijagnozu j moguce postaviti temeljem pojave prvih simptoma bolesti, neuroloskih
pregleda, provodenja slikovnih pretraga te laboratorijskim testovima. Ovakvim se

postupcima ujedno iskljucuju i bolesti koje se smatraju imitatorima ALS-a (4).

Anamneza se smatra prvim i jednim od najvaznijih koraka prilikom postavljanja
dijagnoze, a unutar iste postavljaju se vrlo specifi¢na pitanja koja se ticu pojave simptoma
u odredenim tjelesnim regijama, a potom o potesSkocama koje se ti€u govora, zvakanja,
gutanja, problema s disanjem tijekom mirovanja i fizickog napora, mogucnostima
uspravnog drZanja glave, snazi miSi¢a, gubitku pamcenja te promjenama u raspoloZenju.
Isti¢e se 1 vaznost op¢ih simptoma bolesti, kao $to je umor i gubitak tjelesne tezine. Osim
pacijentove anamneze nuzno je uzeti 1 obiteljsku anamnezu kojom se iskljucuju
familijarni oblici bolesti. Nadalje, neuroloSki pregledi pocinju s ispitivanjima stanja
svijesti, promjena raspoloZenja, funkcionalnosti govora i pam¢enja. U pocetnom stadiju
ovaj status se najceS¢e pokaze urednim. Potom, nuzZno je ispitati i mozdane Zivce, s

posebnim osvrtom na one koji su u vecini slu¢ajeva pojave ALS-a zahvaceni (6).

Kod lijecenja oboljelih od amiotroficne lateralne skleroze vrlo je vazno ukljuciti
multidisciplinarni pristup lijjecenju. Osim lijecnika obiteljske medicine nuZzna je

prisutnost 1 neurologa, medicinske sestre ili tehniCara, fizioterapeuta, radnog terapeuta,



logopeda, psihologa, dijetetiCara, socijalnog radnika, pulmologa, gastroenterologa,
fizijatra i1 stomatologa. Osim toga, svaka osoba oboljela od ALS-a ostvaruje pravo na
koriStenje multidisciplinarne klinike za bol. Njezino osoblje ¢ine educirani klinicari
razli¢itih medicinskih podrucja te terapeuti koji su educirani za lije¢enje boli. Pritom,
unutar ordinacije moraju djelovati najmanje tri specijalista koji uz voditelja redovno

odrzavaju sastanke (7).

Ako se uzme u obzir Cinjenica da se etiopatogeneza ALS-a joS uvijek smatra
nepoznanicom, specifi¢ni postupci lijeCenja nisu moguéi. Ono $to je moguce, a to je
provoditi simptomatske i suportivne postupke. Osim toga, prvi i jedini lijek koji je
moguce koristiti u lije¢enju ALS-a je riluzol, koji ujedno predstavlja i jedini lijek za kojeg
su sva klinic¢ka ispitivanja potvrdila ¢injenicu da znacajno utjece na produljenje zivota
oboljelih od ALS-a. Za primjenu riluzola u lijeCenja ALS-a ispitivanja su potvrdila kao
utjeCe na produljenje trajanja zivota za oko 3 mjeseca te ujedno doza od 100 mg dnevno
predstavlja i sastavnicu svih do sada objavljenih smjernica za lijeCenja pacijenata
oboljelih od ALS-a. sam lijek je uglavnom dobro podnosljiv pacijentima, a moguce
nuspojave se ocituju kao astenija, mucnine, u rijetkim slu¢ajevima i oste¢enje jetre, stoga
se tijekom primjene terapije preporucuje i redovito provodenje jetrenih probi. Primjena
svih drugih lijekova je simptomatska, a osnovni joj je cilj ublazavanje komplikacija 1

unaprjedenja kvalitete Zivota svakog pacijenta (1).



Slika 1. Simptomatska farmakoterapija

Gréevi Karbamazepin

Vitamin E, magnezij
Spasticitet Baklofen

Tizanidin

Memantin
Hipersalivacija Atropin

Klonidin

Amitriptilin
Bronhalna sekrecija Beta blokatori

Parenteralna hidracija

Patoloski smijeh i plac Amitriptilin
Litium karbonat

L-dopa

MNesanica Diazepam

Bol Jlednostavni analgetici
MNesteroidni antireumatici
Opioidi

Izvor: Bucuk, M., et al., Amiotrofi¢na lateralna skleroza, Medicina Fluminensis, 2014, 50, 7 — 20

Lijecenje u ranom stadiju bolesti

Osim riluzola koji se preporucuje za koriStenje odmah nakon to¢no utvrdene dijagnoze
potrebno je provoditi i fizikalnu terapiju ¢iji je cilj o€uvanje i optimizacija respiratornih
funkcija uz preporuku izbjegavanja bilo kakvih pretjeranih fizickih aktivnosti. Pokazatel]
da je osoba pretjerala s fizickim aktivnostima je pojama boli u miSi¢ima i umor. Od
klju¢ne je vaznosti da Se ve¢ u ovoj fazi razvoja bolesti komunicira sa samim pacijentom,
ali 1 njegovom obitelji 1 zapo¢ne s edukacijom o prirodi bolesti, njezinim etickim

pitanjima, moguénostima postupaka rehabilitacije te ulogama skrbnika (8).



Progresija bolesti uglavnom je karakterizirana dodatnom progresijom motoric¢kih
slabosti, stoga se svakom pacijentu preporuca nastaviti s primjenom fizikalne terapije
kako bi se maksimalno oCuvale motoricke funkcije, snaga misi¢a, posebno kada je u
pitanju respiratorna muskulatura te prevencija kontraktura. Kod ove je faze bolesti
takoder potrebno razmatranje i moguce primjene ortopedskih pomagala pomocu kojih se
osigurava potrebna mobilnost te edukacija skrbnika 0 moguénostima transfera bolesnika
na siguran nacin, kada boravi kod kuc¢e. Kada se pojavi dizartrija nuzno je procjenjivati
funkcije gutanja 1 disanja, a uz pomo¢ logopeda procjenjuju se akusticni glasovni
parametri te sam govor. Osim toga, brzina kojom osoba u jednoj minuti izgovara rijeci
takoder moze biti pokazateljem u prac¢enju progresije dizartrije, a kod samog pacijenta je

moguce na vrijeme djelovati na optimizaciju govora i smanjenje zamora (9).

Poremedaji gutanja i prehrana

Poremecaji u gutanju, pojava disfagije, povecava rizik od malnutricije, aspiracije te
gusenja. Disfagija se testira koriStenjem razliitih Iljestvica za ocjenjivanje te
endoskopijom. Pocetne smetnje koje se mogu javiti prilikom gutanja mogu se umanjiti
nacinima pripreme same hrane, odnosno zgu$njavanjem i razrjedivanjem po potrebi.
Pacijentu se preporuca da tokom dana konzumira viSe manjih obroka, a nakon jela nuzno
je da ostane u uspravnom polozaju najmanje 30 minuta iz sigurnosnih razloga odnosno
kako bi se mogla sprijeciti aspiracija hrane. Tijekom kontrolnih pregleda nuzno je obratiti
paznju na bulbarne simptome te moguce gubitke tjelesne tezine. Nagle promjene u
tjelesnoj tezini zajedno s niskim indeksom tjelesne mase mogu biti znatno povezane s
manjim stopama prezivljenja. Kod ranijih stadija bolesti savjetuje se konzumacija visoko
kalori¢ne te visoko proteinske hrane, a uz to je korisno stupiti u kontakt s dijeteticarem u

vezi s ishranom u daljnjim stadijima bolesti (10).

U slucajevima kada pacijent sam ne moZe zadovoljiti sve kalorijske potrebe vlastitog
organizma moguce je primijeniti nazogastricnu sondu te perkutanu gastrostomu (PEG).
PEG se smatra Siroko dostupnim i standardnim postupkom u enteralnoj prehrani osoba
oboljelih od ALS-a. Poznata je i ¢injenica kako pacijenti s PEG-om imaju dulji Zivotni
vijek od onih bolesnika kod kojih se isti ne mozZe primijeniti ili ga sam pacijent odbija.

PEG se uglavnom postavlja u ranijim stadijima bolesti kako bi se izbjegle dodatne



komplikacije koje mogu nastati njegovom kasnijom primjenom, odnosno dok se kapacitet
pluéa ne spusti ispod razine od 50%. Kod pacijenata koji imaju izrazenu bulbarnu
simptomatologiju ili respiratornu insuficijenciju korisnim se pokazalo postavljanje
gastrostome na radioloski kontroliran nac¢in odnosno kontrastnim sredstvima u odnosu na

endoskopske postupke postavljanja (8).

Poremecaji disanja

Glavni je uzrok smrti kod pacijenata s ALS-om respiratorna insuficijencija koja je
uzrokovana slabljenjem muskulature. Prvi simptomi pojave respiratorne insuficijencije
povezani su s prekomjernom dnevnom pospanosti i pojacanim umorom. Prilikom
pracenja respiratornih funkcija u upotrebi su uglavnom razliciti i lako dostupni testovi
koji se odnose na forsirani vitalni kapacitet te ukupni vitalni kapacitet. Medutim, isti
testovi se ne mogu u potpunosti primijeniti na pacijente kod kojih je zabiljezena bulbarna
disfunkcija. Dispneja se javlja u slucajevima kada se zabiljezi smanjenje vitalnog
kapaciteta na razinu ispod 50%. Prvotno zbrinjavanje kod nastanka poremecaja disanja
podrazumijeva primjenu postupaka respiratorne fizioterapije a koja se odnosi na
mobilizaciju prsnog koSa, poticanje dijafragmalnog disanja, ocuvanje i procis¢avanje
diSnih puteva te pluénih drenaznih poloZaja. S druge strane, potrebno je izbjegavati
primjenu oksigenoterapije zbog potencijalne retencije CO2 a koju je moguce uociti
zahvaljuju¢i simptomima kao Sto su glavobolja, anksioznost, pojava tahikardije,
anoreksije ili prekomjernog znojenja. Smatra se kako se retencija CO2 javlja u trenutku

kada snaga respiratornih misi¢a padne ispod razine od 30% (9).

1.2. Zdravstvena njega i drustvena prihvaéenost bolesnika s ALS-om

Jedan od osnovnih profesionalnih zadataka medicinskih sestara i tehnicara je provodenje
postupaka zdravstvene njege. Medicinske sestre 1 tehnicari, pritom, moraju posjedovati
razliCita znanja, kako bi ostvareni postupak zdravstvene njege bio §to kvalitetniji.

Prilikom pruZanja zdravstvene njege, medicinske sestre 1 tehnicari koriste dva osnovna



pristupa: individualni te holisticki. Prilikom samog prijema pacijenta u zdravstvenu
ustanovu nuzno je da medicinska sestra procijeni stanje pacijenta na nac¢in da mu izmjeri
sve vitalne funkcije te uzme sestrinsku anamnezu. Sam proces zdravstvene njege mora se
usmjeriti kako na fizi¢ke tako i na psihosocijalne potrebe pacijenata. Pacijenti oboljeli od
ALS-a vrlo teSsko dozivljavaju simptome bolesti, Sto rezultira razli¢itim psihickim
problemima. Upravo je iz tog razloga vazno da medicinska sestra ili tehnicar prilikom
primanja pacijenta sastavi adekvatan i kvalitetan plan zdravstvene njege, a unutar kojega
¢e se obuhvatiti svi pacijentovi problemi. Osnovna je zadaca sestrinske skrbi i procesa
zdravstvene njege pacijenta s ALS-om uocavanje komplikacija povezanih s respiratornim

sustavom oboljelog (1).

1.2.1. Edukacija bolesnika i obitelji te komunikacija

Porijeklo rije¢i komunikacija pronalazi se u latinskom jeziku i doslovno se moze prevesti
kao ,,podijeliti“ ili ,,povezati“. Komunikacija se smatra osnovnim dijelom svakog
ljudskog odnosa. Nadalje, komunikacija s pacijentom jedno je od klju¢nih podrucja u
zdravstvenoj skrbi za istoga. Od samog postavljanja dijagnoze kod pacijenta oboljelog od
ALS-a pa sve do samog kraja njegova lijeCenja komunikacija s pacijentom smatra se
krucijalnom. Dizartija u 90% slucajeva predstavlja prepreku komunikaciji bilo s
pacijentom ili njegovim skrbnikom. Osim toga, istrazivanja su pokazala kako osobe
oboljele od ALS-a govore vrlo tiho i gotovo sve imaju problema s postizanjem
odgovarajucih razina glasnoce, a i1 potrebne su im pauze tijekom govora uzrokovane
nedostatkom zraka. Kod kasnijih stadija bolesti na komunikacijski proces moze utjecati i
pojava kognitivnih smetnji, posebice iz razloga §to se kod 5 do 15% pacijenata koji su
oboljeli od ALS-a mozZe javiti i demencija. Komunikacija s pacijentima oboljelima od
ALS-a podrazumijeva i posjedovanje odredenih znanja i vjeStina. Na samim pocecima
bolesti paznju je potrebno posvetiti informiranju pacijenta i njegove obitelji o samoj
bolesti 1 moguénostima u njezinu lijecenju. Svakako je preporucljivo ispitati 1 stavove

pacijenta koji se ti¢u kasnijih stadija bolesti, posebice respiratorne insuficijencije, a u



istim stadijima bolesti u komunikaciji s pacijentom moguce je primijeniti neka od

augmentativnih i alternativnih komunikacijskih pomagala (7).

Klanj¢i¢ (2021) navodi kako je: ,,uloga alata augmentativne i alternativne komunikacije
je ponovno podizanje mosta komunikacije izmedu onih koji su u potrebi i onih koji im
mogu najbolje pomoc¢i. Oni znatno poboljsavaju kvalitetu Zivota i rada u bolnici te
pridonose brzem i lakSem svladavanju poteskoca, a u konacnici i oporavku. Ovi ureda;ji
augmentativne 1 alternativne komunikacije namijenjeni su pacijentima s razliitim
dijagnozama i razli¢itom tezinom komunikacijskih poteskoc¢a. Njihovu ulogu mozemo

podijeliti na tri osnovne funkcije:

1) olakSavanje komunikacije izmedu bolnickog osoblja i pacijenata koji imaju
poteskoca s komunikacijom ili im je ona posve onemogucena (pacijenti koji pate
od afazije, osobe zakljuane u svom tijelu, pacijenti na ventilatorima, osobe koje
pate od multiple skleroze, ALS-a, koje se oporavljaju od mozdanog udara i sl.);

2) veca samostalnost pacijenata - samostalno upravljanje svjetlima, televizorom,
bolni¢kim krevetom, pozivanje sestre;

3) samostalnost pristupa raCunalu, internetu, druStvenim medijima i

telekomunikacijskim uslugama.

Bolja komunikacija pacijentima omogucuje i bolju njegu te poboljSanje emotivnog stanja,
jer osoblju bolnice i obiteljima mogu izraziti svoje Zelje 1 potrebe, emocije, intenzitet 1
mjesto boli, kao i jo§ mnogo toga. Dodatne su Koristi, bilo da se radi o kratkoro¢nom ili

dugorocnom boravku u bolnici:

- veca samostalnost u upravljanju uredajima u svojoj okolini

- samostalan pristup racunalu, telekomunikacijama, drustvenim mrezama i sl.

- mogucénost sudjelovanja u obrazovanju, radu i1 mnogim svakodnevnim
aktivnostima koje se mogu obaviti preko ra¢unala

- rana procjena eventualnih buduéih potreba za asistivnom tehnologijom

- dobrobiti za osoblje.

Jedan od takvih je i Tobii Communicator, koji predstavlja softverski paket za
potpomognutu komunikaciju. On tekstove i simbole pretvara u razumljiv govor, a

omogucuje i koriStenje racunala. Pomoc¢u njega moze se upravljati racunalom sluzeci se
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samo o¢ima. Zamjena je za standardnog misa i spaja se na racunalo putem USB porta.
Softver se sastoji od dvije komponente: simulacije misa, koja tradicionalni pokazivaé
zamjenjuje korisnikovim pogledom. Uredaj je s najveéim 'vidokrugom. ZamiSljeni
prostor ovog uredaja unutar kojega se moze pokretati glava, a da se ne izgubi tocnost ili
prekine kontakt ociju s raCunalom, medu najvec¢ima je na trzistu. Upravo njegova veli¢ina

omogucava da se sjedi ili lezi, a da se ne izgubi na kvaliteti pracenja oka.” (11).

Slika 2. Tobii komunikator

Izvor: In Portal, News portal za osobe s invaliditetom, 2022.

Aktivnosti medicinskih sestara i tehnicara nisu samo usmjerene na fizicku pomoc¢
pacijentu, ve¢ obuhvacaju i psiholoSku komponentu. Naime, vrlo je vazno da prilikom
dolaska pacijenta u bolnicu medicinska sestra ili tehnicar procijeni i pacijentovo psihicko
stanje. Vrlo Cesto je moguce uociti depresiju. Stoga, vrlo je vazno da medicinska sestra
ili tehnicar sasluSa pacijenta te da nastoji odgovoriti na sva njegova pitanja, kako bi se
povecao osjecaj njegove vlastite kontrole. Osim toga, medicinska sestra ili tehni¢ar nuzno
moraju imati razvijenu empatiju te osjecaj za pacijentove potrebe te biti dobar sluSatelj

kad su u pitanju suosjecanje i zahtjevi pacijenta. Osim navedenog, medicinska sestra ili
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tehnicar moraju provesti i edukaciju pacijentove obitelji, a koja se ti¢e njege osobe
oboljele od ALS-a. obitelj treba raspolagati svim informacijama koje se ticu simptoma,
komplikacija ili postupaka lijeCenja. Takoder, obitelji 1 pacijentu je potrebno ponuditi

ukljucenje u grupu oboljelih od ALS-a (1).

1.2.2. Palijativna skrb i vanbolnicki uvjeti

Brkljaci¢ (2013) navodi kako je: ,,palijativna skrb je cjelovita briga za osobu koja vise ne
reagira na ostale oblike lijeCenja i za njegovu obitelj. Ublazava fizicke simptome te
pomaze i kod psihickih, socijalnih i duhovnih poteskoc¢a. Palijativna skrb stupa kad
bolesnik ude u terminalni stadij bolesti. Cilj je osigurati bolesniku i1 obitelji najbolju
kvalitetu zivota smjesStajem u hospiciju i simptomatskom terapijom. U ovoj fazi bitno je
biti upoznat s bolesnikovim zeljama vezanim za kraj Zivota. Trebaju se znati njegova
stajaliSta vezana za kardiopulmonarnu reanimaciju i mehanicku ventilaciju. Vrijednosti
palijativne skrbi su bolesnikovo dostojanstvo, samostalnost, cjeloviti pristup svakom
bolesniku kao pojedincu i odlu¢ivanje o vlastitom zivotu i lijeCenju. Najceséi simptomi
koji se javljaju kod terminalnih bolesnika su: bol, gubitak tjelesne tezine, mucnina 1
povracanje, oteZano disanje, nesanica, umor, slabost, iscrpljenost i konstipacija te upravo
to zahtijjeva fizicku vrstu palijativne skrbi. Druga vrsta skrbi koja se pruza je
psihosocijalna skrb. Strahovi koji se javljaju su; strah od odvajanja od najblizih, strah od
umiranja, strah od boli, strah od gubitka kontrole nad svojim zivotom, strah od gubitka
snage i funkcije tijela, strah od gubitka buduénosti koju smo zamisljali i strah od samoce.
Treca vrsta skrbi koja se pruza je duhovna kod koje se kod pacijenta javljaju pitanja i
duhovne brige vezane za postojanja Zivota nakon smrti, smisao zivota i patnje, griznja
savjesti, dosadas$nji odnos s ljudima 1 sli¢no. Palijativnhu skrb mogu potraziti djeca i
punoljetne osobe koje pate od prirodenih bolesti, osobe koje pate od ozbiljnih i po Zivot
opasnih bolesti, osobe koje pate od progresivnih kroni¢nih stanja te ozbiljno i termalno

oboljeli pacijenti. (12)
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Unutar postupka zdravstvene skrbi vrlo vazno je privesti i ocjenu kvalitete Zivota.
Svakako, nuzno je odgovoriti na pitanje §to je potrebno poduzeti u trenucima kada se ¢ini
kako zivot nema kvalitetu, odnosno kada se u postupke donosenje odluka ukljucuje i
koncept koji istice kako zivot viSe nije vrijedan zivljenja. Koncept kvalitete zivota ovisi
o znaCajnom broju ¢imbenika, a koji uklju¢uju: podrsku obitelji, mogucénost rada i
zaposlenja, zadovoljavajuce uvjete stanovanja, razinu zdravlja, postojanje invaliditeta ili
steCenih poremecaja. Kod osoba koje su oboljele od ALS-a nuzno je da se kvaliteta Zivota
odrzava §to je dulje moguce. Uz koriStenje metoda i uredaja iz podrucja sofisticiranih
tehnologija zajedno s terapijskim ustrajnostima i brojnim lijekovima, Zivot je moguce
produziti, iako je njegova kvaliteta vrlo upitna. Prema tome, bioeticke rasprave sve manje
ukljucuju pojam distanazije, a sve je viSe rije¢ o direktnoj odnosno indirektnoj eutanaziji
(13).

Vazno je napomenuti i kako svako ljudsko bice tezi pripadnosti unutar neke zajednice, te
uglavnom ima vlastitu obitelj koja o njemu vodi brigu. Upravo je takav slucaj i s
pacijentima koji su oboljeli od ALS-a. Uglavnom se ne radi o osobama koje su prepustene
same sebi, ve¢ pojava ovakve vrste bolesti ostavlja trag i na njihovim obiteljima, kod
kojih se razvijaju i znacajne razine straha i zabrinutosti. Prema tome, osim pacijentima, i
njihovim obiteljima nuzno je osigurati svu mogucu psiholosku pomo¢ kako bi se umanjile
sve negativne posljedice otkri¢a i noSenja s ovom vrstom bolesti. Takoder, razliciti
aspekti socijalne isklju€enosti te njihov meduodnos utjece 1 na €injenicu kako se kod
pacijenta moze razviti znaCajna nesigurnost, osje¢aj zapostavljanja te psiholoska
deprivacija. Takvi se osjecaji prvenstveno javljaju nakon gubitka zaposlenja, Sto kasnije
rezultira 1 naruSavanjem razine Zivotnog standarda oboljeloga i osjeaja financijske
nesigurnosti, a potom rezultira i gubitkom socijalnih kontakata te nedostatkom osjecaja

za druStvenu korist 1 status (14).
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1.2.3. Sestrinske dijagnoze

Smanjena prohodnost diSnih puteva u/s hipersekrecijom
Cilj sestrinske dijagnoze i intervencije:

e Pacijentu ¢e se osloboditi di$ni putevi i ponovno ¢e disati bez hropaca

Sestrinske intervencije:

e Nadzor respiratornog statusa

e Promjena polozaja pacijenta u dvosatnim intervalima
e Dogovor fizioterapije grudnog kosa

e Provodenje bronhoaspiracije

e Namjestanje pacijenta u Fowlerov polozaj

e Primjena odrinirane terapije

e Primjena propisanih inhalacija

e Pracenje prometa tekucéina

e Pracenje vrijednosti acidobaznog statusa

e Uocavanje promjena stanja svijesti

Evaluacija:

Pacijentovi diSni putevi su prohodni te diSe bez hropaca

Smanjena moguénost brige o sebi — eliminacija u/s osnovnom boleS¢u
Cilj sestrinske dijagnoze i intervencije:

e Pacijent e biti suh i uredan
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Sestrinske intervencije:

e Procjena stupnja pacijentove samostalnosti

e Dogovor nacina pozivanja pomoci

¢ Omogucavanje poziva na pomo¢

e Priprema lezaja i pomagala za eliminaciju

e Osiguranje dovoljne koli¢ine vremena za eliminaciju

e Osiguranje privatnosti

Evaluacija:

Pacijent je nakon provedenih postupaka suh i uredan

Neupucenost u nacin Zivota s PEG-om
Cilj sestrinske dijagnoze i intervencije:

e Pacijent i ¢lanovi njegove uze obitelji ¢e biti informirani 0 nacinu Zivota s PEG-

om

Sestrinske intervencije:

e ObjaSnjavanje 1 pokazivanje podrucja koje okruzuje PEG
e Podjela pisanih materijala s informacijama o prehrani, koli¢ini, vrsti i ucestalosti
obroka

e Provjeravanje razumijevanja danih uputa i usvajanja znanja o nafinima Zivota s

PEG-om

Evaluacija:

Pacijent i ¢lanovi njegove uze obitelj usvojili su informacije te su upuceni u nacin zivota
s PEG-om
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Visok rizik za dislokaciju trahealne kanile u/s sa slabim ucvrséenjem oko vrata
Cilj sestrinskih dijagnoza i intervencija:

e Pacijentu se tijekom hospitalizacije trahealna kanila ne¢e pomicati, pravilno ¢e se

ucvrstiti

Sestrinske intervencije:

e Provjera prianjanja trahealne kanile uz pacijentov vrat prilikom svake intervencije
¢ Informiranje o vaznosti pravilnog polozaja trahealne kanile
e Savjetovanje pacijenta o ¢injenici da sam ne smije dirati trahealnu kanilu

e Edukacija obitelji 0 na¢inima pravilnog uévrs¢ivanja kanile i njezinim poloZajima

Evaluacija:

Pacijentu se tijekom hospitalizacije trahealna kanila nije pomakla, pravilno je pri¢vrs¢ena

(7)
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2. CILJEVI | HIPOTEZE

Opéi cilj rada: Analizirati stavove redovnih i izvanrednih studenata preddiplomskog

studija sestrinstva na Sveucilistu u Rijeci o oboljelima od ALS-a.

Specificni cilj rada:

1. Analizirati stavove ispitanika o druStvenim sadrzajima koji su prilagodeni
osobama s ALS-om

2. Ispitati moguénosti prepoznavanja simptoma oboljelih od ALS-a u drustvu

3. Analizirati stavove ispitanika o potrebama oboljelih od ALS-a za dodatnim

oblicima psiholoske pomo¢i

Hipoteze rada su:

H1: Stavovi redovnih i izvanrednih studenata preddiplomskog studija sestrinstva na

Sveudilistu u Rijeci o oboljelima od ALS-a su pozitivni

H2: Najveci broj ispitanika smatra kako je potrebno osigurati dodatne druStvene sadrzaje

prilagodene osobama oboljelim od ALS-a
H3: Vecina ispitanika ne prepoznaje simptome ALS-a kod oboljelih

H4: Najveci broj ispitanika smatra kako je osobama oboljelima od ALS-a treba pruziti i

dodatnu psiholo§ku pomo¢
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3. ISPITANICI | METODE

U istrazivanju je sudjelovalo 100 redovnih i izvanrednih studenata preddiplomskog
studija sestrinstva na SveuciliStu u Rijeci. Sudjelovanje u istrazivanju je bilo anonimno i

dobrovoljno.
Podaci za izradu diplomskog rada prikupljani su anketnim upitnikom.

Upitnik je podijeljen u dva dijela. Prvim dijelom upitnika utvrdivana su
sociodemografska obiljezja ispitanika primjerice spol, dob, mjesto rada, i sl. Drugim

dijelom rada su se utvrdivali stavovi 1 znanje ispitanika o ALS-u.

Demografske karakteristike ispitanika prezentiraju se tablicno te se razlika u
zastupljenosti ispitanika obzirom na pojedinu demografsku karakteristiku ispituje 2
kvadrat testom pri razini signifikantnosti <0,05. Analiza je radena u statisticCkom

programu SPSS 25, IBM, New York, USA.
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4. REZULTATI

Najéedéi spol ispitanika je Zenski spol. Zene su zastupljene u 4,26 puta veéem broju u

odnosu na muskarce , te je ispitivanjem utvrdena prisutnost statisticki znacajne razlike
(x2=38,44; P<0,001).

Tablica 1. Struktura uzorka prema spolu

Spol n % %2 p*

M 19 19,00 38,44 <0,001
Z 81 81,00
$2

Grafikon 1. Struktura ispitanika prema spolu

=M =Z
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Najcesca starosna dob ispitanika je veca od 35 godina, te ih je 9 puta viSe u odnosu na
zastupljenost ispitanika starosne dobi do 20 godina koji su zastupljeni u uzorku sa
najmanjim brojem ispitanika. Ispitivanjem je utvrdena prisutnost statistiCki znacajne

razlike u zastupljenosti prema dobi (¥2=38,44; P<0,001).

Tablica 2. Struktura uzorka prema dobi

Dob n % %2 pP*
<20 godina 3 3,00 19,20 0,001

20 - 25 godina 21 21,00

25 - 30 godina 23 23,00

30 - 35 godina 26 26,00

35> 27 27,00
* x2

Grafikon 2. Struktura ispitanika prema dobi
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Prema mjestu rada najveci broj ispitanika je zaposlen u bolnici, te ih je 89 puta vise u

odnosu na zastupljenost ispitanika zaposlenih na klinici. Tek jedan ispitanik je

nezaposlen. Ispitivanjem je utvrdena prisutnost statisticki znacajne razlike u

zastupljenosti prema mjestu rada (¥2=122,60; P<0,001).

Tablica 3. Struktura uzorka prema mjestu rada

Navedite mjesto rada n
Bolnica 63

Dom zdravlja 17
Student/ica 12
Klinika 7
Nezaposlen/a sam 1

X2

% %2

63,00 122,60 <0,001

17,00
12,00
7,00
1,00

Grafikon 3. Struktura ispitanika prema mjestu rada
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vvvvv

zastupljenost ispitanika sa radnim stazem dulJlm od 30 godina. Ispitivanjem je utvrdena

prisutnost statisticki znacajne razlike u zastupljenosti ispitanika obzirom na radni staz

(2=49,80; P<0,001).

Tablica 4. Struktura uzorka prema godinama radnog staza

Navedite broj godina radnog staza

Manje od 5
5-9
10-14
15-19
20-24
25-30
31ivise
%2

n

%
25,00
27,00
24,00
13,00

4,00
4,00
3,00

49,80

x2 p*
<0,001

Grafikon 4. Struktura ispitanika prema godinama radnog staza
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Za Cetiri puta je viSe ispitanika koji prepoznaju specificna obiljezja i simptome osoba s
ALS-om (otezan hod, spoticanje, otezan govor, depresija, nervoza...) U 0dnosu na
ispitanike koji ne prepoznaju. Utvrdena je statisticki znacajna razlika u zastupljenosti
prema prepoznavanju specifi¢nih obiljezja i simptoma osoba s ALS-om (32=36,00;
P<0,001).

Tablica 5. Prepoznavanje specifi¢nih obiljezja i simptoma osoba s ALS-om

Prepoznajete li specifi¢na obiljezja i n % %2 P*
simptome osoba s ALS-om
(otezan hod, spoticanje, oteZan govor,
depresija, nervoza...)
Da 80 80,00 36,00 <0,001

Ne 20 20,00

Devet puta je viSe ispitanika koji smatraju da se ALS ne moZe izlijeciti u odnosu na
ispitanike koji smatraju da moZe. Statisticki je zna€ajno vise ispitanika koji smatraju da

se ALS ne moze izlijeciti (¥2=64,00; P<0,001).

Tablica 6. Izljecivost ALS-a

Moze li se ALS izlije€iti? n % 12 P*
Da 10 10,00 64,00 <0,001
Ne 90 90,00
%)
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Za 1,17 puta je viSe ispitanika koji nisu upoznati s prosje¢nom duljinom Zivotnog vijeka
osobe nakon dijagnoze ALS-a u odnosu na zastupljenost ispitanika koji jesu upoznati.
Razlika nije statisticki znacajna (¥2=0,64; P=0,424).

Tablica 7. Upoznatost ispitanika s prosje¢nom duljinom Zivotnog vijeka osobe nakon
dijagnoze ALS-a

Jeste li upoznati s prosjecnom duljinom Zivotnog n % 12 p*
vijeka osobe nakon dijagnoze ALS-a?
Da 46 46,00 0,64 0,424
Ne 54 54,00
* XZ

Veci broj ispitanika smatra da se oboljela osoba odmah po dijagnozi treba ukljuciti u
psihoterapiju, odnosno za 13,29 puta je vise ispitanika koji smatraju da se oboljela osoba
odmah po dijagnozi treba ukljuciti u psihoterapiju u odnosu na ispitanike koji smatraju
da ne treba. Statisticki je znacajno viSe ispitanika koji smatraju da se oboljela osoba

odmah po dijagnozi treba ukljuciti u psihoterapiju (32=73,96; P<0,001).

Tablica 8. Ukljucivanje oboljele osobe odmah po dijagnozi u psihoterapiju

Smatrate li da se oboljela osoba odmah po n % x2 P*
dijagnozi treba ukljuditi u psihoterapiju?
Da 93 93,00 7396 <0,001
Ne 7 7,00

Da je samo osnova psiholoska terapija dovoljna za pomo¢ osobi oboljeloj od ALS-a
smatraju 92 ispitanika, odnosno za 11,50 puta viSe u odnosu na ispitanike koji smatraju

suprotno. Razlika je statisticki znacajna (y2=70,56; P<0,001).
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Tablica 9. Dostatnost osnovne psiholoske terapije

Smatrate li da je samo osnovna psiholoska terapija n % 12 p*
dovoljna za pomoc¢ osobi oboljeloj od ALS-a?
Da 8 8,00 70,56 <0,001
Ne 92 92,00
* X,2

Statisti¢ki je znacajno vise ispitanika koji smatraju da je u postupak lijeCenja osobe

weg e .

smatraju suprotno (¥2=92,16; P<0,001).

Tablica 10. Uklju¢ivanje ¢lanova uze obitelji u postupak lijecenja

Smatrate li da je u postupak lijecenja osobe n % 12 p*
oboljele od ALS-a potrebno ukljuditi i lanove (uZe)
obitelji?
Da 98 98,00 92,1 <0,001
6
Ne 2 2,00

X2

Gotovo svi ispitanici smatraju da je u lijeCenju osobe s ALS-om potreban

multidisciplinaran pristup/tim. Razlika je statisticki znacajna (¥2=96,04; P<0,001).

Tablica 11. Nuznost multidisciplinarnog pristupa/tima

Smatrate li da je u lije€enju osobe s ALS-om n % Y2 P*
potreban multidisciplinaran pristup/tim?
Da 99 99,00 96,04 <0,001
Ne 1 1,00

X2
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Za 11,67 puta je viSe ispitanika koji smatraju da je komunikacija s osobama s ALS-om
otezana iz psiholoskih i fizickih razloga u odnosu na ispitanike koji smatraju da je otezana
samo iz psiholoskih razloga. Ispitivanjem je utvrdena razlika u zastupljenosti ispitanika
obzirom na smatranje komunikacije s osobama s ALS-om otezanom (}2=109,68;
P<0,001).

Tablica 12. Otezanost komunikacije s osobama s ALS-om

Smatrate li komunikaciju s osobama s ALS-om n % 12 p*
otezanom?
Da, iz psiholoskih i fizickih razloga 7 70,0 109,6 <0,00

0 0 8 1
Da, iz psiholoskih razloga 6 6,00
Da, iz fizi¢kih razloga 9 9,00
Ne 1 15,0

5 0

Za 2,22 puta je vise ispitanika koji smatraju da osoba s ALS-om ne moze samostalno
obavljati svakodnevne aktivnosti u odnosu na ispitanike koji smatraju da moze. .
Ispitivanjem je utvrdena prisutnost statisticki znacajne razlike u zastupljenosti ispitanika
obzirom na smatranje da osoba s ALS-om moze samostalno obavljati svakodnevne
aktivnosti (y2=14,44; P<0,001).

Tablica 13. Samostalno obavljanje svakodnevne aktivnosti

Smatrate li da osoba s ALS-om moze n % %2 p*
samostalno obavljati svakodnevne
aktivnosti?
Da 31 31,00 14,44 <0,001
Ne 69 69,00

X2
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Vecina ispitanika smatra da nije u redu osudivati osobe s ALS-om zbog uobicajenih
simptoma i reakcija u drustvu/javnosti te je utvrdena statistiCki znacajna razlika

(52=70,56; P<0,001).

Tablica 14. Osudivanje osoba s ALS-om

Smatrate li da je u redu osudivati osobe s ALS-om n % %2 P*
zbog uobicajenih simptoma i reakcija u
drustvu/javnosti?
Da 8 800 705 <0,001
6
Ne 92 92,00
* X2

Vecina ispitanika takoder smatra da je obveza drustva osigurati dodatne sadrZaje i
aktivnosti u koje se mogu ukljuciti osobe oboljele od ALS-a. Razlika je statisticki

znacajna (y2=70,56; P<0,001).

Tablica 15. Obveza drustva osigurati dodatne sadrzaje i aktivnosti u koje se mogu

ukljuciti osobe oboljele od ALS-a

Smatrate li obvezom drustva osigurati dodatne n % 12 P*
sadrZaje i aktivnosti u koje se mogu ukljuciti
osobe oboljele od ALS-a?
Da 92 92,00 70,56 <0,001

Ne 8 8,00

Za 7,33 puta vise ispitanika smatra kako je osobama s ALS-om znacajno narusena
kvaliteta zivota U odnosu na ispitanike koji smatraju suprotno. Ispitivanjem je utvrdena
prisutnost statisticki znacajne razlike u zastupljenosti ispitanika obzirom na smatranje

kako je osobama s ALS-om znacajno narusena kvaliteta zivota (x2=57,76; P<0,001).
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Tablica 16. NaruSenost kvalitete Zivota osoba s ALS-om

Smatrate li kako je osobama s ALS-om znac¢ajno n % 12 P
naruSena kvaliteta Zivota?

Da 88 88,00 57,76 <0,001

Ne 12 12,00

X2

Veéi broj ispitanika smatra da osobama s ALS-om nije potrebno pruzati iskljuéivo
palijativnu skrb, odnosno za 4,88 puta je viSe ispitanika koji smatraju da 0sobama s ALS-
om nije potrebno pruzati isklju¢ivo palijativnu skrb u odnosu na ispitanike koji smatraju
da je. Utvrdena je statisticki znaCajna razlika u zastupljenosti ispitanika obzirom na
smatranje da li je osobama s ALS-om potrebno pruzati iskljucivo palijativnu skrb
(x2=43,56; P<0,001).

Tablica 17. Pruzanje iskljucivo palijativne skrbi osobama s ALS-om

Smatrate li da je osobama s ALS-om potrebno n % 12 p*
pruZzati iskljucivo palijativnu skrb?
Da 17 17,00 43,56  <0,001

Ne 83 83,00

X2

Za 1,17 puta je viSe ispitanika koji smatraju da osobama s ALS-om treba odobriti
postupak eutanazije u odnosu na ispitanike koji smatraju da ne treba. Razlika nije
statisticki znacajna (y2=0,64; P=0,424).
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Tablica 18. Odobrenje postupka eutanazije osobama s ALS-om

Smatrate li da osobama s ALS-om treba n % %2 p*
odobriti postupak eutanazije?
Ne 46 46,00 0,64 0424

Da 54 54,00

X2

Testiranje hipoteza

H1: Stavovi redovnih i izvanrednih studenata preddiplomskog studija sestrinstva

na Sveucili§tu u Rijeci o oboljelima od ALS-a su pozitivni
Devet puta je vise ispitanika koji smatraju da se ALS ne moze izlije¢iti u odnosu na

ispitanike koji smatraju da moze. Statisticki je znacajno vise ispitanika koji smatraju da

se ALS ne moze izlijeciti (y2=64,00; P<0,001).

Tablica 19. Izlje¢ivost ALS-a

Moze li se ALS izlijeciti? n % 12 p*
Da 10 10,00 64,00 <0,001
Ne 90 90,00
%)

Hipoteza H1 se odbacuje kao neistinita.
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H2: Najvedi broj ispitanika smatra kako je potrebno osigurati dodatne drustvene

sadrZaje prilagodene osobama oboljelim od ALS-a

Vecina ispitanika takoder smatra da je obveza drustva osigurati dodatne sadrzaje i
aktivnosti u koje se mogu ukljuciti osobe oboljele od ALS-a. Razlika je statisticki

znacajna (¢2=70,56; P<0,001).

Tablica 20. Osiguravanje dodatnog drustvenog sadrzaja

Smatrate li obvezom druStva osigurati dodatne n % 12 P
sadrZaje i aktivnosti u koje se mogu ukljuciti
osobe oboljele od ALS-a?

Da 92 92,00 70,56 <0,001

Ne 8 8,00

X2

Hipoteza H2 se prihvaca kao istinita.

H3: Vecina ispitanika ne prepoznaje simptome ALS-a kod oboljelih

Za Cetiri puta je viSe ispitanika koji prepoznaju specificna obiljezja i simptome osoba s
ALS-om (otezan hod, spoticanje, otezan govor, depresija, nervoza..) u odnosu na
ispitanike koji ne prepoznaju. Utvrdena je statisticki znaCajna razlika u zastupljenosti
prema prepoznavanju specifi¢nih obiljezja i simptoma osoba s ALS-om (32=36,00;
P<0,001).
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Tablica 21. Specifi¢na obiljezja i simptomi

Prepoznajete li specifi¢na obiljezja i n % %2 P
simptome osoba s ALS-om
(otezan hod, spoticanje, oteZan govor,
depresija, nervoza...)
Da 80 80,00 36,00 <0,001

Ne 20 20,00

X2

Hipoteza H3 se odbacuje kao neistinita.

H4: Najveéi broj ispitanika smatra kako je osobama oboljelima od ALS-a treba

pruZziti i dodatnu psiholoSku pomo¢

Veci broj ispitanika smatra da se oboljela osoba odmah po dijagnozi treba ukljuciti u
psihoterapiju, odnosno za 13,29 puta je vise ispitanika koji smatraju da se oboljela osoba
odmah po dijagnozi treba ukljuéiti u psihoterapiju u odnosu na ispitanike koji smatraju
da ne treba. Statisticki je znacajno viSe ispitanika koji smatraju da se oboljela osoba

odmah po dijagnozi treba ukljuéiti u psihoterapiju (¥2=73,96; P<0,001).

Tablica 22. Potreba za psihoterapijom

Smatrate li da se oboljela osoba odmah po n % 12 P
dijagnozi treba ukljuciti u psihoterapiju?
Da 93 93,00 7396 <0,001
Ne 7 7,00

X2
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Da nije samo osnovna psiholoska terapija dovoljna za pomo¢ osobi oboljeloj od ALS-a
smatraju 92 ispitanika, odnosno za 11,50 puta viSe u odnosu na ispitanike koji smatraju

suprotno. Razlika je statisticki znacajna (%2=70,56; P<0,001).

Tablica 23. Osnovna psiholoska terapija

Smatrate li da je samo osnovna psiholoska terapija n % 12 P
dovoljna za pomo¢ osobi oboljeloj od ALS-a?

Da 8 8,00 70,56 <0,001

Ne 92 92,00

Hipoteza H4 se prihvaca kao istinita.
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5. RASPRAVA

Amiotrofi¢na lateralna skleroza predstavlja jednu od progresivnih neurodegenerativnih
bolesti koja zahvaéa izmedu 1,89 i 5,2 osobe na 100.000 stanovnika, ovisno o
promatranom svjetskom podrucju. Njezina etiopatogeneza jos uvijek je nepoznanica, iako
postoje nekoliko razvijenih teorija koje se bave moguc¢im uzro¢nicima ove bolesti.
Osnova je svakog dijagnostickog postupka dobra anamneza pacijenta kao i obiteljska
anamneza uz neuroloSke preglede i laboratorijsku dijagnostiku. LijeCenje ove vrste
bolesti uglavnom je suportivno i simptomatsko iz razloga $to univerzalni lijek ne postoji,
odnosno primjena riluzola ne dovodi do potpunog ozdravljenja pacijenta nego rezultira

produljenjem njegova zivota.

Zdravstvena njega pacijenta oboljelog od ALS-a pocetni je korak definiranja kvalitete
njegova zivota. Naime, kroz zdravstvenu njegu osim osnovnih postupaka, pacijenta se
nastoji informirati i educirati 0 samoj bolesti, njezinim simptomima, manifestaciji te
moguénostima lijeCenja i pripadanja grupama podrske za oboljele. Takoder, ovisno o
pomo¢i koju primi, pacijent utjee na druge odrednice kvalitete njegova zivota koja je
uglavnom narusena gubitkom zaposlenja i socijalnom otudenosti, a tice se vanbolnicke i

palijativne skrbi.

Prilikom ispitivanja stavova studenata utvrdeno je kako je najveci broj ispitanika Zenskog
spola, Zivotne dobi starije od 35 godina, najviSe zaposlenih je u bolnicama te najvise
ispitanika ima izmedu 5 1 9 godina radnog staza. Osim toga, najveci broj ispitanika
prepoznaje simptome ALS-a te da isti nije izljeCiv te ne poznaju duljinu Zivotnog vijeka
kod osoba s dijagnozom ALS-a. Najveci broj ispitanika smatra da osobe oboljele od ALS-
a pomoc¢ u obliku psihoterapije trebaju dobiti odmah po dijagnozi, a osnovna psiholoSka
pomo¢ nije dovoljna te da svakako ¢lanovi obitelji moraju takoder sudjelovati u programu
psiholoske pomo¢i. Takoder, u lijeCenje osoba s ALS-om potrebno je ukljuciti
multidisciplinarne timove, posebice iz razloga Sto je komunikacija s takvim osobama
uglavnom otezana iz psiholoskih i fizickih razloga. Osim toga, osoba oboljela od ALS-a
ne moze sama obavljati sve svakodnevne aktivnosti, a zbog toga ih nije u redu osudivati
u javnosti. Obveza je drustva osigurati i dodatne sadrZaje za osobe oboljele od ALS-a, iz

razloga §to je kvaliteta njihova Zivota znatno naruSena. U konacnici, oboljelima od ALS-
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a nije potrebno pruzanje iskljucivo palijativne skrbi te najveci broj ispitanika smatra kako

osobama oboljelim od ALS-a trena odobriti moguénost eutanazije.

Prilikom testiranja postavljenih hipoteza, testiranjem je iznadena statisticki znacajno vise
ispitanika koji smatraju kako se ALS ne moze izlijeciti, stoga se prva postavljena hipoteza
H1 odbacuje kao neistinita. S obzirom da Najvec¢i broj ispitanika smatra kako je potrebno
osigurati dodatne drustvene sadrzaje prilagodene osobama oboljelim od ALS-a hipoteza
H2 prihvaca se kao istinita. Takoder, najveci broj ispitanika prepoznaje simptome LAS-
a kod oboljelih, pa se prema tome hipoteza H3 odbacuje kao neistinita. U konacnici,
najveci broj ispitanika smatra da se oboljela osoba odmah po dijagnozi treba ukljuciti u
psihoterapiju te da nije samo osnovna psiholoska terapija dovoljna za pomo¢ osobi

oboljeloj od ALS-a stoga se hipoteza H4 prihvaca kao istinita.
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6. ZAKLJUCAK

lako nepoznate etiologije, ALS ostaje ozbiljna neurodegenerativna i progresivna bolest
koja za svakog pacijenta zavrSava nepovoljnim ishodom odnosno smréu, stoga je se

smatra ozbiljnim zdravstvenim problemom.

Zdravstvena njega za svakog pacijenta oboljelog od ALS-a pocetni je korak definiranja
kvalitete njegova zivota. Na takav nacin pacijent dobiva sve potrebne informacije te
edukativne materijale zajedno sa svojom obitelji o tijeku bolesti i svim njezinim
poteSko¢ama 1 manifestacijama. Prihvacanjem nastanka bolesti i pracenjem dobivenih
informacija kao i pravovremenom reakcijom pacijent moze znac¢ajno utjecati na kvalitetu

ostatka svog zivota kao i na prihvaéenost u zajednici.

Kroz ispitivanje stavova redovnih i izvanrednih studenata preddiplomskog studija
sestrinstva na SveuciliStu i Rijeci istaknuto je kako stavovi studenata prema oboljelima
od ALS-a nisu uvijek pozitivni. Nadalje, studenti smatraju kako je odgovornost drustva
da osigura dodatne sadrZaje prilagodene osobama oboljelima od ALS-a. Vecina studenata
prepoznaje simptome oboljelih te smatra kako je takvim osobama nuzno pruziti i dodatnu,

a ne isklju¢ivo osnovnu psiholosku pomo¢.
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PRILOZI

Anketa

Postovani ispitanici,

Pred Vama se nalazi anketa sa pitanjima 0 Vasim stavovima zdravstvenim poteSkocama
i drustvenoj prihvacenosti osoba oboljelih od ALS-a. Ispunjavanje ankete te sudjelovanje
u istrazivanju je u potpunosti anonimno. Dobiveni podatci biti ¢e koriSteni u svrhu izrade
zavr$nog rada ,,Zdravstvene poteskoce i druStvena prihvac¢enost bolesnika s ALS-om: rad

s istrazivanjem* i nece se koristiti u druge svrhe.
Rad ¢e biti izraden pod mentorstvom doc.dr.sc. Ervin Janci¢, dr.med.

Vase sudjelovanje u ovom istrazivanju je dobrovoljno. Isklju¢ivo na Vama je da odlucite
zelite 1i sudjelovati u ovom istrazivanju. Ukoliko imate dodatnih pitanja uz anketni
upitnik, istrazivanje i naposlijetku same rezultate, mozete se obratiti na e-mail adresu:

ivankable@gmail.com. Zahvaljujem Vam na dragocjenom vremenu kojeg ste izdvojili za

ovu anketu.
Ivan Bozi¢, student 3. godine sestrinstva SveuciliSta u
Rijeci
1. Spol:
a) M
b) Z
2. Dob:

a) <20 godina

b) 20 - 25 godina
c) 25-30godina
d) 30 - 35 godina
e) 35>

3. Navedite mjesto rada:
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a. Bolnica
b. Klinika
c. Dom zdravlja

d. Nezaposlen/a sam

e. Student/ica

4. Navedite broj godina radnog staza:
a. Manjeod5

5-9

10-14

15-19

20-24

f. 25-30

g. 3livise

=)

e o

@

5. Prepoznajete li specifi¢na obiljezja i simptome osoba s ALS-om (otezan hod,
spoticanje, otezan govor, depresija, nervoza...)

a) Da
b) Ne

6. MozZe li se ALS izlijeciti?
a) Da
b) Ne

7. Jeste li upoznati s prosje¢nom duljinom zivotnog vijeka osobe nakon dijagnoze
ALS-a?

a) Da
b) Ne

8. Smatrate li da se oboljela osoba odmah po dijagnozi treba ukljuciti u
psihoterapiju?



a) Da
b) Ne

9. Smatrate li da je samo osnovna psiholoska terapija dovoljna za pomo¢ osobi
oboljeloj od ALS-a?

a) Da
b) Ne

10. Smatrate li da je u postupak lijeCenja osobe oboljele od ALS-a potrebno ukljuciti
1 ¢clanove (uze) obitelji?

a) Da
b) Ne

11. Smatrate li da je u lijeCenju osobe s ALS-om potreban multidisciplinaran
pristup/tim?

a) Da
b) Ne

12. Smatrate li komunikaciju s osobama s ALS-om otezanom?
a) Da, iz psiholoskih razloga
b) Da, iz fizi¢kih razloga
¢) Da, iz psiholoskih 1 fizi€kih razloga
d) Ne

13. Smatrate li da osoba s ALS-om moze samostalno obavljati svakodnevne
aktivnosti?

a) Da
b) Ne

14. Smatrate li da je u redu osudivati osobe s ALS-om zbog uobi¢ajenih simptoma i
reakcija u drustvu/javnosti?
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a) Da
b) Ne

15. Smatrate li obvezom drustva osigurati dodatne sadrzaje i aktivnosti u koje se
mogu ukljuciti osobe oboljele od ALS-a?

a) Da
b) Ne

16. Smatrate li kako je osobama s ALS-om zna¢ajno naruSena kvaliteta zivota?
a) Da
b) Ne

17. Smatrate li da je osobama s ALS-om potrebno pruzati iskljuc¢ivo palijativnu
skrb?

a) Da
b) Ne

18. Smatrate li da osobama s ALS-om treba odobriti postupak eutanazije?
a) Da
b) Ne
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