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Abstrakt 
Cíl: Amyotrofická laterální skleróza (ALS) je onemocn�ní, které se v naší populaci vyskytuje �ím dál �ast�ji, ale mnoha lidem 
ani zdravotnickým pracovník�m není známo a dosud se s ním nesetkali. Cílem práce bylo popsat problematiku ošet�ovatelské 
pé�e o klienta s amyotrofickou laterální sklerózou se zam��ením na jeho pot�eby v domácím prost�edí. Metody: Zám�rn� byl 
vybrán 65-ti letý pacient lé�ený pro ALS již 10 let. Byla zvolena kvalitativní metoda výzkumu a to formou kazuistiky dle 
struktury Žiakové (2009). Skládá se z anamnézy a katamnézy, která je rozd�lená do 3 období, kde jsou popsány zm�ny v 
pohybu, dýchaní, sob�sta�nosti a psychice klienta zhoršující se v pr�b�hu nemoci. Data byla sbírána formou 
nestandardizovaného rozhovoru s klientem a jeho rodinou a také ze záv�re�ných léka�ských zpráv. Výsledky: Bylo zjišt�no, že 
z d�vodu malé informovanosti o tomto onemocn�ní nebyla u klienta v�as stanovena diagnóza a následn� byla také pozd� 
zahájená lé�ba. O možnostech využití terapie a odborné pé�e v domácím prost�edí nebyla rodina dostate�n� informována a 
poskytování zdravotní a sociální pé�e rodina odmítla. Záv�r: V záv�ru práce je popsán návrh možných opat�ení a zm�n pro 
zkvalitn�ní ošet�ovatelské pé�e o pacienty s ALS. 

Klí�ová slova: amyotrofická laterální skleróza, pé�e, rodina, pacient, domácí pé�e, kazuistika. 

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

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

 
Úvod 
Amyotrofická laterální skleróza (ALS) je 
neurodegenerativní onemocn�ní postihující 
motoneuron. Je to vzácné onemocn�ní s incidencí 
1/100 000, manifestuje se nej�ast�ji ve v�ku mezi 50 
- 70 lety a v pom�ru 2:1 postihuje �ast�ji muže 
(Ka�ovský, 2007, s. 133 - 134). V �R se výskyt ALS 
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každým rokem zvyšuje. 
ALS je onemocn�ní, které se objeví náhle, bez jasné 
p�í�iny, a zm�ní celý život nemocného a jeho rodiny. 
Napadáním motoneuron� zp�sobí pomalé ochrnování 
veškerého svalstva, které kon�í smrtí nemocného. 
Lidé s tímto onemocn�ním se potýkají nejen se 
zdravotními problémy, ale mnohem více 
s psychickou a sociální zát�ží (Jedli�ka, Keller, 2005, 
s. 272).  



Bo�ková, M., Bužgová, R.                                                                                                                                        ro�. 1, �. 4/2010                                                                                       
                                                                                                                                                                                 ISSN 1804-2740 
 
 

 
     

 © 2010 Ošet�ovatelství a porodní asistence                                                                                                                                125                                                                                                                       

Pacienti s ALS se už nikdy nevrátí do b�žného života 
a jsou úpln� závislí na rodin� nebo pomoci jiných 
lidí. Nejv�tší �ást období nemoci tráví klient 
v domácí pé�i, a proto je fyzická, sociální, 
emocionální a ekonomická zát�ž velmi vysoká jak 
pro klienta, tak pro pe�ovatele. V pr�b�hu 
onemocn�ní, jehož prognóza bývá  2 - 5 let, pacienti 
poci�ují svalovou slabost, ztrácí schopnost 
sob�sta�nosti a p�íjmu potravy. Vyskytují se u nich 
problémy s polykáním i s dýcháním, kterému musí 
být napomáháno pomocí um�lé plicní ventilace 
(Jedli�ka, Keller, 2005; Ka�ovský, 2007).  
Zm�na a zhoršování celkového stavu nemocného s 
ALS se netýká jen jeho osoby, ale velmi intenzivn� i 
jeho manželství a rodiny. Pochopení a rodinné 
zázemí je významnou složkou p�i srovnávání se 
s onemocn�ním a v boji proti ní. Rodina tráví 
s nemocným v�tšinu �asu a také ví o každé nové 
zm�n� ve zdravotním stavu pacienta. M�la by se 
postupn� nau�it pe�ovat o nemocného, ale také si 
rozvrhnout den, aby se našla chvíle na odpo�inek. 
Sestra by m�la edukovat rodinu o pé�i o klienta, 
doporu�it �etbu a zdroj informací o pé�i o chronicky 
nemocné. Nesmí opomenout odpov�d�t na otázky 
týkající se pomoci a pé�e, které jsou �asto rodinou 
kladeny (K�ivohlavý, 2002, s. 132 - 134). 
P�i postupném zhoršování stavu m�že docházet 
k �ast�jším hospitalizacím nemocného. Podle 
Nem�ekové (2004) je p�i hospitalizaci pro pacienta, 
krom� pé�e léka�e, velmi d�ležitá i pé�e 
ošet�ovatelská. Od úrovn� uspokojení 
ošet�ovatelských pot�eb se m�že odvíjet stav pacienta 
po fyzické, psychické i sociální stránce a také 
spolupráce klienta p�i léka�ské pé�i. P�i v�li bojovat 
s onemocn�ním a p�i stanovování stále nových cíl� se 
prognostická doba prodlužuje a onemocn�ní se vyvíjí 
pomaleji, jak už se v mnoha p�ípadech prokázalo. 
Berg et al. (2005) dokazují d�ležitost 
multidisciplinárního týmu v pé�i o pacienty s ALS 
pro zlepšení kvality života t�chto pacient� a 
zpomalení pr�b�hu nemoci. 

Metodologický úvod 
Cílem výzkumu bylo popsat problematiku 
ošet�ovatelské pé�e o klienta s amyotrofickou 
laterální sklerózou se zam��ením na jeho pot�eby 
v domácím prost�edí. Díl�ími cíli bylo poukázat na 
toto onemocn�ní a problémy klienta vyplývající 
z jeho stavu. Dále zjistit, jaký vliv má toto 
onemocn�ní na život pacienta a jeho rodiny.  
Byla zvolena forma kvalitativní výzkumné metody 
kazuistiky podle struktury dle Žiakové (2009), tedy 
rozbor konkrétního p�ípadu s ohlédnutím k jeho 

historii a následným zpracováním. Metodou sb�ru dat 
byl nestandardizovaný rozhovor s pacientem, jeho 
rodinou a analýza dokumentu (léka�ské zprávy). 
Kazuistika je rozd�lena na anamnézu a katamnézu. 
Katamnéza je dále �len�na do t�í období: 1. období 
od prvních p�íznak� až po prokázání diagnózy ALS, 
2. období od prokázání diagnózy až po klidové 
období a 3. perioda klidového období až po 
sou�asnost. Za každou �ástí katamnézy je za�azena 
diskuse.  
Výb�r p�ípadu byl zám�rný. Stanovená kritéria pro 
výb�r respondenta byla následující: léka�em 
diagnostikovaná ALS déle než 5 let, pacient v domácí 
pé�i, informovaný souhlas s ú�astí, ochota ke 
spolupráci a schopnost komunikace. Pro kasuistiku 
byl vybrán 65-ti letý pan K., který je lé�en pro ALS 
již 10 let. Je popsáno jeho onemocn�ní od prvních 
p�íznak� nemoci až do roku 2009. Popis p�ípadu je 
dopln�n p�ímými citacemi respondenta a jeho rodiny. 
V textu jsou uvedeny v uvozovkách, kurzivou.   

Vlastní p�ípadová studie 

Anamnéza 
Pan K. je 65-ti letý klient, ženatý, žijící s manželkou 
v rodinném dom�. Má syna a dv� dcery, d�ti bydlí v 
blízkém okolí. D�íve pracoval v autoškole, nyní je 
v plném invalidním d�chodu. Klient nadále vede 
teoretické hodiny v autoškole za pomoci svých 
zam�stnanc�. Pé�i o klienta zajiš�uje manželka a 
rodina (dcera a syn). S druhou dcerou není udržován 
kontakt. Kou�í od 14 let, d�íve 2 krabi�ky cigaret 
denn�, nyní 1 krabi�ka denn�. Klient je sledovaný od 
roku 2003 v nervosvalové poradn� pro amyotrofický 
syndrom horních kon�etin. Byl opakovan� 
hospitalizovaný pro zhoršení stavu. Dále je lé�en na 
plicním odd�lení pro astma bronchiale od roku 2000.  
Pan K. je komunikativní, pozorný, s velmi dobrou 
pam�tí. Je schopen hovo�it o své práci a svém 
zdravotním stavu. Dává najevo city a vd��nost. Umí 
si ze sebe ud�lat legraci a nyn�jší onemocn�ní bere 
tak, jak je. Stanovuje si krátkodobé i dlouhodob�jší 
cíle. Nadále se nevzdává a vyhledává zdravotní i 
sociální pomoc. Za�le�uje se do rozhovor� a sleduje 
d�ní okolo sebe.  

Katamnéza 

1. Období prvních p�íznak� až po prokázání 
diagnózy ALS 

Jako prvotní p�íznaky se objevily záškuby v pravé 
horní kon�etin� (dále jen PHK) a postupn� docházelo 
ke snižování síly s maximem okrajov� (akráln�). 
„Prvotní p�íznaky mi za�aly asi p�ed deseti lety.“ 
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„Za�al jsem poci�ovat úbytek svalstva na pravé ruce 
mezi palcem a ukazová�kem.“ Pro zhoršení motoriky 
na pravé ruce pacient navštívil praktickou léka�ku. 
Byly odebrány krevní testy. Nastolení lé�ebných 
opat�ení popisuje klient takto: „Po kontrole výsledk� 
krve mi léka�ka �ekla, že m�j problém se bude hlídat, 
ale zatím bez lé�ebných opat�ení“. Pro výskyt 
záškub� do PHK (ramen a paže) pacient navštívil 
neurologa. Byla provedena základní neurologická 
vyšet�ení, odb�ry krve a elektromyografické 
vyšet�ení. Nález byl v norm�. Neurolog posílá klienta 
na statim vyšet�ení magnetické resonance. Byla 
zjišt�na chondroza disku v oblasti 5. a 6. obratle kr�ní 
páte�e a známky cervikální myelopatie 
(nezán�tlivého onemocn�ní míchy v oblasti krku). 
Dle domluvy s pacientem byla objednána operace, 
kdy byla provedena dekomprese 5., 6. a 7. kr�ního 
obratle. Pan K. uvádí: „Byl jsem rád, že se operace 
zda�ila, ale to jsem ješt� nev�d�l, že byla zbyte�ná.“ 
P�esto za�al klient  poci�ovat snížení sob�sta�nosti: 
„Jelikož jsem pravák, musel jsem se p�eu�ovat na 
leváka, abych se zvládl alespo� podepsat �i najíst. 
Koupil jsem si obuv na suchý zip, protože mi nešlo 
zavázat tkani�ky“. 
Pro opakované dýchací problémy, objevující se i p�i 
klidu a spánku, klient objednán na plicní odd�lení ke 
zjišt�ní p�í�iny. Po podstoupení stanovených 
vyšet�ení (spirometrie a rentgen plic) bylo zjišt�no 
astma bronchiale. Klient uvádí: „Dodržoval jsem 
lé�bu, která mi byla stanovena, ale mé problémy 
p�etrvávaly.  Pravá ruka mi ochrnula až k rameni a 
já se rozhodl vyzkoušet vše, co mi kdo poradil.“ 
Na doporu�ení rodiny a p�átel vyhledal ve�ejn� 
známé a žádané fyzioterapeuty a poskytovatele 
homeopatické lé�by po celé �eské republice. „Myslel 
jsem, že mi pom�žou nalézt odpov�di na mé otázky a 
p�vodce onemocn�ní.“ 
P�i neurologické kontrole stavu v roce 2003 byly 
objeveny fascikulizace i na DKK. Léka� vyslovil 
první podez�ení na ALS a doporu�il zopakování 
všech p�edešlých test� dopln�ných o biopsii nerv� a 
sval� a test rychlosti vedení vzruchu. „Pamatuji si, že 
mi d�lali spoustu vyšet�ení. Píchali mi jehly do 
jazyka, nohou i rukou.“ P�i provedení EMG 
vyšet�ení, byla zjišt�na chronická denervace ve t�ech 
oblastech a to pravé a levé horní kon�etiny a pravé 
dolní kon�etiny bez blok� vedení. 
Na doporu�ení neurologa klient poslán do všeobecné 
fakultní nemocnice a na 1. léka�skou fakultu 
Univerzity Karlovy v Praze (VFN a 1. LFUK 
v Praze) na neurologickou kliniku k potvrzení 
podez�ení na ALS. Pan K. se vyjad�uje 
k dosavadnímu stavu takto: „Celou pravou kon�etinu 

jsem m�l ochrnutou až k rameni a poci�oval jsem, že 
mi za�íná brn�t i levá horní kon�etina. Nezapnul jsem 
si knoflík u košile a nezvednul hrne�ek. Veškeré 
�innosti okolo sebe jsem se u�il zvládat levou rukou. 
Je to jako když se u�íte znovu od za�átku psát a 
zavazovat si tkani�ky.“ Pacientovi byla sd�lena 
diagnóza ALS. Klient uvádí: „Koncem roku 2003 
jsem byl definitivn� seznámen s prokázanou 
diagnozou ALS.“  

Diskuze  
Chronická nemoc se mnohdy p�ibližuje pomalu. 
Pomalu vrcholí a za�áte�ní p�íznaky nedonutí 
�lov�ka jít k léka�i. Diagnostika onemocn�ní se 
prodlužuje a tím se zpož�uje i zahájení lé�by. 
�astokrát si pacient ani neuv�domí, že je nemocen, a 
že s tímto onemocn�ním bude žít až do smrti. 
Existence chronického onemocn�ní je faktem, s nímž 
se musí ten, kdo je touto nemocí postižen, vyrovnat. 
(K�ivohlavý, 2002, s. 130- 134). P�i zjišt�ní takto 
závažné diagnózy, jako je ALS, by m�l být klient 
seznámen s charakteristikou onemocn�ní od léka�� a 
pracovník�, kompetentních podávat informace o 
zdravotním stavu.  
P�ed stanovením diagnózy byla z�ejmá snaha 
pacienta vyhledat pomoc laickou nebo lé�itel�. 
Bártlová (2005, s. 44) uvádí, že v první fázi nemoci 
lze u pacient� pozorovat pokusy o zvládnutí 
nastupujících zm�n v organismu praktikami, jež 
vycházejí z poznatk� a samolé�itelských zkušeností 
v okruhu rodiny, p�átel �i známých. 
U pana K. se objevil jako první problém postupné 
ochrnutí horní kon�etiny. ALS narušuje pohybové 
stereotypy v oblasti hrubé a jemné motoriky, 
mechanicky (ztuhlost, kontraktury) anebo bolestn� 
omezuje rozsah pohybu, zp�sobuje stále se rozvíjející 
svalovou  
slabost a inaktivitu. U takto nemocných lidí hrozí 
instabilita, riziko pádu a úraz� (Tomagová, Bóriková 
et al., 2008, s. 89  - 100).   

2. Období od prokázání diagnózy ALS až po 
klidové období  

V roce 2003 se klientovo ochrnutí postupn� 
rozši�ovalo i do levé horní kon�etiny (dále LHK). 
Klient uvedl: „P�i ochrnutí LHK jsem m�l stejné 
za�ínající p�íznaky a tak jsem v�d�l, co nastane“. 
Problém nesob�sta�nosti se rozší�il do všech oblastí 
denního režimu. „Po ochrnutí druhé ruky jsem pln� 
závislý na druhém �lov�ku. Celý den se o m� po�ád 
n�kdo stará, nedokážu se sám umýt, vymo�it a najíst 
se.“ Po nemožnosti podepsat se, byla p�evedena plná 
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moc na manželku. Koncem roku 2004 odešel klient 
do �áste�ného invalidního d�chodu. 
Problém pé�e se s každým novým dnem zvyšoval. 
Nesob�sta�nost klienta v denních �innostech 
nahrazovala rodina: „O veškerou pé�i se staráme my. 
Ze za�átku byl problém domluvit se na rozvrhu a 
rozd�lení �inností mezi jednotlivými �leny rodiny“. 
Syn uvádí: „Nedokázali jsme si p�edstavit koupání, 
krmení, manipulaci a pomoc p�i vyprazd�ování.“ Ve 
veškeré pé�i vykonávané rodinou ze za�átku bránil 
stud rodiny i klienta. 
Nabízená pomoc domácí pé�e byla panem K. a jeho 
rodinou odmítnuta: „Po sd�lení druhu a rozsahu pé�e 
jsme se rozhodli, že veškerou pé�i o tatínka 
si ud�láme sami.“ Pan K. dopl�uje rozhovor: “Syn a 
ze� pracují ve spole�n� založené firm�. Pravideln� se 
st�ídají po týdnu v pé�i a práci ve své firm�. 
Manželka je v d�chodu a pe�uje každý den.“ Edukace 
o pé�i o pacienta neprob�hla, ani p�i propoušt�ní 
z nemocnice do domácího prost�edí. „Vše jsme se 
nau�ili sami od za�átku až do konce. Ze za�átku jsme 
nev�d�li, jak si pé�i uleh�it a co vše bude pot�eba, 
ale postupnou souhrou a praxí jsme se pot�ebné 
nau�ili“. Pé�e však za�ala postupn� rodinu 
vy�erpávat. Manželka se k tomu vyjad�uje takto: 
„Poslední dobou bývám hodn� unavená a nevyspím 
se….“.  
Po pohybové stránce bylo klientovi p�i kontrolním 
vyšet�ení v roce 2004 doporu�eno pokra�ovat 
v dosavadní lé�b� a obohatit ji o injekce vitamínu B1, 
B2 a B12, celkem 10x, na které docházel pravideln� 
do nemocnice. 
Vzhledem k chorob� indikována pravidelná 
rehabilitace bez omezení v�etn� Vojtovy metody. 
„Chodil jsem pravideln� ke známé fyzioterapeutce a 
vyhledal jsem si i rehabilitaci pomocí Vojtovy metody 
v míst� bydlišt�.“ Rehabilitace však nebyla využívána 
delší dobu. Pan K. uvádí: „Rehabilitaci pomocí 
Vojtovy metody jsem využil asi 4x. Po m�síci mi 
rehabilita�ní sestra �ekla, že toto cvi�ení mohu 
provád�t doma sám, za pomoci manželky, a že je tedy 
zbyte�né, abych ji nadále navšt�voval.“ Klient další 
rehabilita�ní lé�bu již nevyhledal, pouze pravideln� 
docházel na masáže v míst� bydlišt�. P�i další 
kontrole na neurologickém odd�lení v Praze nalezeny 
neurogenní léze na úrovni p�edních roh� míšních 
typu ALS. „P�i stále se prokazující diagnóze ALS 
jsem v�d�l, že veškeré moje cíle a plány budu muset 
p�ehodnotit, ale byl jsem si jist, že pracovních 
povinností a zapojení se do domácích �inností se 
nevzdám“. Po opakovaných dýchacích problémech 
byl p�edepsán  Ventolín inhaler dle pot�eby. Pan K. 
reaguje: „Mé problémy s dýcháním se zhoršovaly, 

�asto jsem se budil i v noci a nemohl popadnout 
dech. Po p�edepsání t�chto nových lék� jsem se cítil 
lépe a vždy, když to bylo pot�eba, pomohl jsem si 
tímto inhalátorem.“ Nej�ast�ji se dušnost u klienta 
objevovala po rehabilitacích a p�i spánku. Manželka 
se vyjad�uje takto: „Pé�i o manžela p�i špatném 
dýchání jsem obstarávala já. Nau�ila jsem se ji za 
pomoci obvodního léka�e a knih první pomoci p�i 
astmatickém záchvatu. Vždy manžela rychle posadím 
a dám mu dýchnout ze spreje. Sleduji jeho stav a p�i 
nelepšení zavolám rychlou záchrannou službu.“  
Po stránce psychické klient vypadal vyrovnan� a byl 
smí�ený s onemocn�ním, ale p�i rozhovoru a 
otázkách cílen� zam��ených na psychiku mnohdy 
ml�ky p�emýšlel bez jakékoliv odpov�di na otázku. 
P�i zam��ení se na problematiku onemocn�ní se 
klient �asto uchyloval k vyhledávání možných chyb, 
které v život� d�lal, jako nap�íklad nadm�rné kou�ení 
a workoholismus. 
Po dobu rozhovoru se nevzdával možnosti, která mu 
byla pov�zena od lé�itele, že onemocn�ní není 
zp�sobeno poškozením motoneuron�, ale vyvolalo 
ho píchnutí hmyzem. Klient uvádí: “Stejn� si myslím, 
že jsem m�l tenkrát využít služeb lé�itele. Možná by 
bylo dnes vše úpln� jinak.“ K této myšlence se pan 
K. v následujících rozhovorech již nevrátil. Napln�ní 
života hledal zejména v zam�stnání: „ Nejd�ležit�jší 
je pro m� moje práce. Být mezi svými žáky 
v autoškole a v�d�t, že poslouchají a vnímají mé 
hodiny. Jsem rád, že moje pam�� a �e� je v po�ádku. 
To mi ke zbývajícímu životu sta�í.“ 
O psychický problém klienta se nikdo z rodiny nemá 
odvahu starat. Rodina se k tomu vyjad�uje takto: 
„Tatínek si po této stránce vždy vysta�il sám a nikdy 
jsme se jako rodina o tomto problému nebavili“. Syn 
dodává: „Asi by m� zajímalo, jak vnímá svoji nemoc 
a co cítí, ale nemám odvahu se ho zeptat a vím, že 
pro svoji hrdost by stejn� veškerou pé�i odmítl.“ 
V srpnu roku 2005 klient hospitalizovaný na 
neurologické klinice v Praze k došet�ení zdravotního 
stavu a zjišt�ní rozsahu onemocn�ní. Od roku 2005 
absolvoval pravidelné kontroly v Praze, kde byl 
sledován pr�b�h onemocn�ní. Klient: „Pamatuji si, 
že si m� chodili fotografovat léka�i z  neurologických 
klinik r�zných nemocnic. Bylo to zvláštní, ale 
nevadilo mi to“. Od roku 2005 do roku 2007 byl  
zdravotní stav klienta tém�� nem�nící se, stagnující.  

Diskuze  
K�ivohlavý (2002, s. 130- 134) uvádí, že �ada studií 
byla v�novaná mapování toho, co pacient prožívá, 
když se propadá do chronické nemoci. Ukázalo se, že 
je t�eba brát v úvahu jak fyzické, tak psychické 
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zm�n�né vztahy. Pacienti s diagnózou ALS mívají 
pohybové potíže – nejen p�i ch�zi, ale i jiných 
pohybech. Mnohdy mají dýchací a polykací 
problémy. P�i každém dalším p�íznaku se problémy 
nes�ítají, ale z�ejm� spíše násobí. 
Problémem pana K. se v tomto období staly také 
zhoršující se dýchací potíže. U pacient� s ALS je 
d�ležité zachytit v�as za�átek ztíženého dýchání a 
v�as zahájit dechová cvi�ení s pomocí fyzioterapeuta 
�i sestry. Je d�ležité sledovat též polykací reflexy a 
slin�ní a v�as užít léky a aplikovat lé�bu zabra�ující 
zhoršení p�íznak� (Dostál, 2005, s. 73). 
K�ivohlavý (2002, s. 131) uvádí, že psychosociální 
d�sledky se vyskytují v každém stadiu nemoci. P�i 
onemocn�ní ALS není u klienta poškozena pam�� ani 
smysly. Potíže nemocného se ale projevují 
v pracovním i rodinném život� a také v trávení 
volného �asu. P�i poruše zdraví má nemocný �asto 
myšlenkové procesy týkají se faktu, že se jedná o 
chronické onemocn�ní. Pacient na své onemocn�ní 
�asto myslí a vtíravé myšlenky se objevují 
samovoln�. 
Pacient s chronickým onemocn�ním nez�stává 
sociáln� izolován. Musí se �asto stýkat s r�znými 
p�edstaviteli zdravotnického systému, žije 
v manželství a v rodin�. Všechny tyto vazby jsou 
nemocí ovlivn�ny. Zvyšuje se míra celkové únavy 
všech �len� rodiny a zvyšují se pocity depresí.  
V tomto p�ípad� se velkou �ástí na psychice 
nemocného podílí povolání a možnost kontaktu, který 
napomáhá se smí�ením se s onemocn�ním. V p�ípad� 
p�erušení kontaktu je zde možnost, že se psychika 
klienta rázem obrátí k horšímu. Rodinné vztahy se 
jeví jako podp�rné. 
U rodiny pana K. byla však opomíjena edukace 
rodiny o možné pé�i. U domácí pé�e poskytované 
rodinou je d�ležitá pé�e o duševní zdraví a relaxaci 
rodinných p�íslušník�, kte�í pé�i poskytují. Fyzické, 
emo�ní a duševní vy�erpání vede k beznad�ji a 
k syndromu vyho�ení. Syndrom vyho�ení je reakcí na 
mimo�ádn� zat�žující práci, kdy dochází k úplnému 
vy�erpání sil. Projevuje se nechutí k práci, rychlou 
únavností, nap�tím, smutkem, bezmocností. 
(Holeksová, 2002, s. 76). 

3. Perioda od klidového období až po 
sou�asnost 

Období stagnování a pozvolna se vyvíjejícího 
onemocn�ní trvala do roku 2007. Za�átkem roku 
2008 klient pozoruje zakopávání a ztrátu stability p�i 
ch�zi. Klient: „Poci�oval jsem, jak mi vázne pravá 
noha p�i ch�zi a ob�asn� zakopávám.“ 

Problém se schopností pohybu se postupn� zvyšuje, 
vyskytují se i ob�asné pády na nerovném povrchu. 
Pozd�ji se objevují problémy se zvednutím se ze 
židle a s ch�zí do schod�. Pan K. „Nevyšel jsem 
schody bez opory“. V b�eznu 2008 se paréza pravé 
kon�etiny p�esouvá i do levé. Pan K. chodí s oporou 
pomalým krokem s �astými p�estávkami. Návšt�va 
obvodní léka�ky, která p�edepisuje rehabilitace 2x 
týdn�. Fyzioterapeutka dochází k panu K. dom�. 
Pacient hodnotí fyzioterapii takto: „Po rehabilitaci 
m� bolí nohy a záda, ale lépe se pohybuji po celý 
týden.“ Rehabilitace klienta byla ponechána. Rodina 
se k problému vyjad�uje takto: „Tatínkovi se 
onemocn�ní zhoršilo. Vše vedlo i k horší manipulaci 
s ním. Jsme rádi za rehabilitace a pé�i 
fyzioterapeutky“. 
V �íjnu roku 2008 se pan K. pohybuje s podporou 
�len� rodiny, ujde 10 metr�, poté odpo�ívá a dalších 
10 metr�. Takto se klient pohybuje po celý den. Do 
schod� ho syn nebo ze� vynáší. Rodina na otázku, jak 
zvládají pohyb klienta, odpovídá: „Tatínek chce i 
nadále navšt�vovat svoji firmu, ale každodenní tahání 
a vynášení do schod� nás trápí. Chápeme jeho radost 
z práce, ale po každém dnu jsme vysílení už jenom 
z t�chto p�esun� a vynášení do firmy“. Na rodin� 
byla p�i rozhovoru vid�t beznad�j a vysílenost.  
Po stránce nesob�sta�nosti v denních �innostech se 
o klienta nadále stará rodina. Po postupující paréze 
z levé dolní kon�etiny do pravé je klient omezen p�i 
pohybu na toaletu a zvedání se ze židle �i l�žka. Po 
dohod� s rodinou pan K. souhlasí se zakoupením 
pojízdného klozetu. Manželka uvádí: „Jsem moc 
ráda, že jsme si klozet po�ídili. N�kolikrát za noc 
jsem musela vstávat s manželem na záchod. Te� se 
vždy jen probudím, posadím manžela na klozet a po 
vykonání pot�eby jdu zase spát.“ Zhoršená je též 
manipulace s panem K. p�i ranní hygien�. Syn uvádí: 
„D�íve se tatínek alespo� postavil a chvíli vydržel 
stát, nyní se snadno unaví a bez opory nepostojí.“ 
O pé�i p�i vyprazd�ování klienta se rodina poradila 
s obvodním léka�em. Ten doporu�il permanentní 
mo�ový katétr, který by usnadnil pé�i a také neustálé 
vstávání v noci. Rodina se však obává, že pan K. 
nebude souhlasit. V oblasti ranní hygieny se 
sprchování provádí 3x týdn�. Pro špatnou manipulaci 
a ob�asné pády rodina preferuje pé�i o hygienu 
klienta u umyvadla v sed�. P�i stravovaní klienta 
rodina nahradila pevnou složku stravy za tekutou a 
za�ídila si dovoz ob�d� do bytu. Po konzultaci byla 
zakoupena pom�cka k udržení polohy klienta a ke 
zlepšení manipulace s ním. Rodina p�emýšlí o 
zajišt�ní agentury domácí pé�e. 
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Po stránce psychické zát�že se za�íná objevovat 
problém jak ze strany klienta, tak jeho rodiny. P�es 
rozsáhlý pohybový handicap si klient p�eje udržovat 
kontakt se svoji firmou a vyu�ovat hodiny 
v autoškole. Tvrdí: „Styk s lidmi je pro m� hodn� 
d�ležitý. To, že stále vyu�uji, m� drží nad vodou. 
Alespo� si nep�ipadám jako zbyte�ný a neschopný 
�lov�k“. Rodina se k dané situaci vyjad�uje takto: 
„Neustálé nošení a podepírání tatínka nás velice 
unavuje. N�jak si vše nep�ipouštíme, ale pohyblivost 
a manipulace s otcem bude �ím dál horší.“ 
Z d�vodu nemožnosti pohybu pana K. si rodina 
po�ídila pojízdný vozík, který se sebou bere na 
veškeré cesty do m�sta. Manželka uvádí: „Manžel si 
na vozík zvykl rychle. Po schodech, které vedou do 
firmy, tatínka vynášíme a po m�st� ho vozíme ve 
vozíku.“ Rodina také uvedla, že jim pohyb pomocí 
vozíku pomohl a usnadnil pé�i. 
P�i rozhovoru s klientem o jeho pocitech a cílech, 
které si stanovuje, klient odpovídá: „M�j zdravotní 
stav je �ím dál horší. Rád bych stihl ješt� léto, ale 
nevím, zda se toho dožiji. Nejvíce mi vadí, že mám 
�ím dál mén� energie a poci�uji, že vše okolo m� 
kon�í“. Po zamyšlení se nad svým stavem klient 
dodává: „Ale to si �lov�k nem�že �íkat, jsou na tom i 
lidé h�� a zkrátka co se stalo, to se stalo. Stejn� už 
nic nevrátím.“ 
P�i rozhovoru s rodinou klienta jsem se zmínila i o 
možné psychické podpo�e ze strany odborníka. 
Rodina odpov�d�la: „Nikdy nám nikdo nenabídl 
žádnou pomoc týkající se klienta s tímto 
onemocn�ním. I v dob� hospitalizace, nev�d�l nikdo 
ze zdravotního týmu, jak s tatínkem jednat, a 
spolupráce v oblasti pé�e byla špatná.“ 
Problém s dýcháním - z d�vodu zhoršujícího se 
onemocn�ní se stále �ast�ji vyskytují též astmatické 
záchvaty kon�ící hospitalizací v nemocnici. V �íjnu 
2008 p�i hospitalizaci na interním odd�lení v míst� 
bydlišt� byl podáván kyslík z d�vodu no�ního 
astmatického záchvatu. Dále docházelo 
k opakovaným hospitalizacím z d�vodu dýchacích 
potíží, v prosinci prod�lal klient oboustranný zápal 
plic. Klient uvádí: „V nemocnici jsem byl asi dva 
dny. �ekl jsem, že chci dom� na reverz, že je jedno, 
zda ležím v nemocnici nebo doma.“  Klient si st�žuje 
na špatné dýchání 3x do týdne, nejhorší je období 
zimy a mlhavé po�así.  
Pé�i o dýchání klienta manželka zastává sama, ale 
neví, jak vše bude dál. Bojí se um�lé plicní ventilace 
a zajišt�ní dýchání v nastávajících obdobích. 
Manželka vypráví: „Zjiš�uji, že v této oblasti nem�žu 
pomoci. Nevím, jak se budeme starat o manžela, když 
bude napojený na n�jaký p�ístroj.“  Posledním 

rozhovorem s klientem zjiš�uji, že stav se nadále 
zhoršuje. Za�ínají se projevovat problémy 
s polykáním. Za�átkem b�ezna 2009 byl pan K. 
odvezen záchrannou službou pro astmatický záchvat 
k hospitalizaci na interní odd�lení v míst� bydlišt�. 
Po psychické stránce je pozorována �ím dál �ast�jší 
skleslá nálada zp�sobená neustálými hospitalizacemi 
v nemocnici. Pan K. opakovan� podepisuje reverz 
pro odchod dom� a s nezájmem reaguje na veškerou 
zdravotní pomoc. I p�es tvrzení klienta, že se 
nevzdává, hovo�í p�íbuzní o opaku. S p�ibývajícími a 
stále se zhoršujícími p�íznaky jsou zcela viditelné 
obavy z kone�ného stadia onemocn�ní a strach o 
budoucnost ze strany klienta i jeho rodiny. 

Diskuze 
Rozvoj onemocn�ní vede k trvalému upoutání na 
l�žko, pohybu pomocí invalidního vozíku �i jiných 
pom�cek k pohybu, vyústí ve ztrátu sob�sta�nosti a 
vzniká závislost na druhé osob�. Klient by m�l být 
informován o prognóze onemocn�ní a možnostech 
p�ispívajících ke zlepšení pohybu. Rehabilitace, a 
pravidelné cvi�ení a pohyb mohou vést ke zpomalení 
pr�b�hu onemocn�ní. Zdravotnický personál (sestry a 
léka�i) by m�l též edukovat klienta a rodinu o 
možnostech zdravotní a sociální pomoci p�i pé�i 
o nemocného v domácím prost�edí (Tomagová, 
Bóriková a kol., 2008, s. 89  - 100). 
P�i posledním hovoru s klientem se jeho onemocn�ní 
rapidn� zhoršilo: Je zoufalý a smutný ze sou�asného 
stavu. Vše se projevuje i na rodin�, která je z 
každodenní pé�e unavená a omezená v denních 
�innostech. Klient se pohybuje pomocí invalidního 
vozíku. Velké obtíže mu d�lá dýchání, které 
nej�ast�ji kon�í astmatickým záchvatem a 
hospitalizací v nemocnici. 
Ganzini et al. (2002, s. 430) sledovali nej�ast�jší 
symptomy pacient� s ALS v posledním m�síci jejich 
života, nej�ast�ji se objevovala porucha komunikace 
(62 %), dušnost (56 %), problémy se spánkem (42 %) 
a bolest (48 %).   
Desport at al. (1999, s. 1059-1063) upozor�uje, že p�i 
postupném zhoršování stavu klienta se objevují i 
další p�íznaky jako nap�íklad porucha polykání a 
s tím spojena malnutrice. Adekvátní výživa a 
tekutiny jsou základem pro p�ežití, ale hlavn� pro 
t�lesné funkce. Progrese svalové atrofie zvyšuje 
metabolické požadavky na zachování mobility a 
ventilace. Pacient postupn� slábne, není schopný jíst 
a polykat a zvyšuje se riziko vzniku jiných 
komplikací. I p�i úplné nehybnosti v posledním 
stadiu onemocn�ní jsou kognitivní funkce u klienta 
zachované a vnímá vše, co se okolo n�ho d�je. 
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Stabilita a trp�livost v ošet�ovatelské pé�i o klienta je 
hlavním kritériem k dosažení fyzického a 
emocionálního pohodlí. Ze strany zdravotní pé�e je 
v tomto období d�ležitá pomoc a edukace rodiny o 
možných pom�ckách a p�ístrojích uleh�ujících pé�i a 
usnad�ujících pomoc v poslední fázi života jako 
nap�. polohovací postel, ventilátor, elektrická 
odsáva�ka. 
Pro zvládání taktiky životních t�žkostí je vhodná 
relaxace, dechová cvi�ení, hudba a poskytování 
sociální podpory (K�ivohlavý, 2002, s. 104-105). 
Rodina pe�ující o nemocného s ALS by nem�la být 
odkázána jen na vlastní síly. Pokud se ale vyskytne 
v situaci „osam�lé pe�ující rodiny“ je jako velmi 
vítaná pomoc tzv. „respitní pé�e“. Pe�ující rodina by 
m�la mít možnost využít kurz� pro pe�ovatele, 
poradenské služby a podp�rné skupiny, které jim 
nabízí pomoc s lepší zru�ností, zp�sobilostí a 
pohodou p�i pe�ování o nemocného a emocionální 
podporu (Je�ábek, 2005 s. 9-19). 
Záleží na vyrovnanosti a síle rodiny i klienta, zda 
zvládnou zbývající t�žké období. P�edm�tem dalšího 
zkoumání m�že být otázka jak pomoci lidem v tomto 
t�žkém období a zda jsou další možnosti 
informovanosti v této oblasti.  

Záv�r 
Cílem práce bylo popsat problematiku pé�e o klienta 
s amyotrofickou laterální sklerózou. Na základ� 
kasuistiky byl popsán p�íb�h nemocného se 
zam��ením na jeho problémy a pot�eby od za�átku 
onemocn�ní až po sou�asnost. Byl sledován klient�v 
pr�b�žný stav, a tím i m�nící se pohled na prožívání 
onemocn�ní, jeho stále se zvyšující nesob�sta�nost a 
ztráta aktivit v pr�b�hu života s ALS.  
Postupným zhoršováním stavu se zvyšovala i 
náro�nost pé�e a byly kladeny v�tší fyzické, 
psychické a emocionální nároky na rodinu i klienta. 
Protože neexistuje efektivní lé�ba pro zastavení nebo 
zmírn�ní onemocn�ní je velmi d�ležitá kontrola 
p�íznak� a zajišt�ní kvality života po dobu celého 
onemocn�ní.  
Z nejv�tší �ásti se na pé�i o takto nemocné podílí 
rodina v domácím prost�edí a sociáln� – zdravotní 
služby. Na lé�b� pacient� p�i hospitalizaci by se m�li 
též podílet odborníci jako nap�íklad neurologové, 
dietologové, psychologové, fyzioterapeuti, 
pneumologové a jiní. Tito zdravotní pracovníci by 
m�li spole�n� vytvo�it tým a spoluprací s rodinou a 
ostatními pe�ovateli pomoci pacientovi naplánovat a 
utvo�it si život s tímto onemocn�ním. Je d�ležitá 
podpora a edukace rodiny v pé�i o nemocného, 
nabídnutí pomoci a možností zkvalitn�ní a uleh�ení 

pé�e. Berg et al. (2005, s. 1266) zjistili, že pé�e 
multidisciplinárního týmu o pacienty s ALS v domácí 
pé�i zlepšuje kvalitu života t�chto pacient� v oblasti 
mentálního zdraví a sociálních funkcí.  
V rámci ošet�ovatelské pé�e by nem�lo být 
zapomínáno na pomoc s psychickou zát�ží rodiny. 
Z d�vodu stále se zhoršujícího stavu klienta by též 
bylo vhodné do budoucna zajistit ošet�ovatelskou 
pé�i v oblasti správné hygieny a kontroly možné 
um�lé plicní ventilace.  
P�i rozhovorech s klientem a jeho rodinou byl zjišt�n 
nedostatek edukace o možnostech pé�e v domácím 
prost�edí. Edukace a podpora rodiny by se m�la 
poskytnout již p�i plánovaném propušt�ní 
z nemocnice. Dále by m�la být doporu�ená možnost 
nap�. agentury domácí pé�e, která je kontinuální, 
komplexní a dostupná. P�izp�sobuje se aktuálním a 
individuálním pot�ebám klienta. Sestra poskytující 
domácí pé�i o nemocného by též m�la zvážit, zda má 
rodina v�li, touhu a snahu se o nemocného starat.  
P�i onemocn�ní ALS je d�ležitý p�ístup nemocného. 
Jeho vyrovnání se s onemocn�ním, výdrž a chu� 
bojovat, i když šance na výhru je mizivá. Stanovovat 
dlouhodobé i krátkodobé cíle a to vše za podpory 
rodiny, p�átel a zdravotního týmu ú�astnícího se 
lé�by. Je nutné zkoušet metody, které by mohly 
napomoci ke zpomalení pr�b�hu onemocn�ní. 
Zlepšení kvality života lze také napomoci 
technickým vybavením domácnosti pom�ckami, 
které zvyšují komfort, pohyblivost a komunikaci, 
jako je nap�íklad polohovací postel, ventilátor, 
elektrická odsáva�ka, oxymetr, antidekubitární 
podložky, matrace a jiné. 

Pod�kování 
Pod�kování pat�í panu K. a celé jeho rodin� za 
ochotu o otev�enost p�i sd�lování d�v�rných 
informací, bez kterých by tato práce nemohla 
vzniknout. 

Bibliografické odkazy 
BÁRTLOVÁ, S. 2005. Sociologie medicíny a zdravotnictví. 
6. vyd. Praha: Grada Publishing, 2005. 188 s. ISBN 80-247-
1197-4.   
BERG, J. P. et al. 2005. Multidisciplinary ALS care improves 
quality of life in patients with ALS. Neurology, 2005, vol. 65, 
s. 1264-1267. ISSN 1526-632X. 
DESPORT, J. C. et al. 1999. Nutritional status is a prognostic 
factor for survival in ALS patients. Neurology. 1999, vol. 53, 
no. 5, s. 1059 - 1063. ISSN 1526-632X. 
DOSTÁL, P. et al. 2005. Základy um�lé plicní ventilace. 2. 
vyd. Praha, 2005. 292 s. ISBN 80-7345-059-3. 



Bo�ková, M., Bužgová, R.                                                                                                                                        ro�. 1, �. 4/2010                                                                                       
                                                                                                                                                                                 ISSN 1804-2740 
 
 

 
     

 © 2010 Ošet�ovatelství a porodní asistence                                                                                                                                131                                                                                                                       

GANZINI, L. et al. 2002. The final month of life in patiens 
with ALS. Neurology. 2002, vol. 59, s. 428-431. ISSN 1526-
632X. 
HOLEKSOVÁ, T. 2002. Ležící nemocný �lov�k v domácím 
prost�edí. 1. vyd Praha: Grada Publishing, 2002. 92 s. ISBN 
80-247-0212-6. 
JEDLI�KA, P., KELLER, O. 2005. Speciální neurologie. 1. 
vyd. Praha: Galén, 2005. 424 s. ISBN 80-7262-312-5. 
JE	ÁBEK, H. et al. 2005. Rodinná pé�e o staré lidi. 1. vyd. 
Praha: Univerzita Karlova, 2005. 97 s. ISSN 1801-1640. 
KA
OVSKÝ, P., HERZIG, R. 2007. Speciální neurologie. 1. 
vyd. Olomouc: Univerzita Palackého, 2007. 336 s. ISBN 978-
80-244-1664-9. 

K	IVOHLAVÝ, J. 2002. Psychologie nemoci. 1. vyd. Praha: 
Grada, 2002. 200 s. ISBN 80-247-0179-0. 
NEM�EKOVÁ, M. et al. 2004. Práva pacientov. Medicínske, 
ošetrovate	ské a filozoficko-etické súvislosti. 1. vyd. Martin: 
Osveta, 2004. 213 s. ISBN 80-8063-162-X.   
TOMAGOVÁ, M., BÓRIKOVÁ, I. 2008. Potreby 
v ošetrovate	stve. 1. vyd. Martin: Osveta, 2008. 196 s. ISBN 
978-80-8063-270-0.  
ŽIAKOVÁ K. et al. 2009. Ošetrovate	stvo: teória a vedecký 
výzkum. 2. vyd. Martin: Osveta, 2009. 323 s. ISBN 80–8063–
304–2. 
 

 


