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ABSTRAKT

HEJLOVA, Petra. Edukace pacienta s cystickou fibrézou. Vysoka $kola zdravotnicka,
0. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalat (Bc.). Vedouci prace: Mgr. Karolina Stuchlikova.
Praha. 2014. 70 s.

Tématem bakalarské prace je edukace pacienta s cystickou fibrézou. Teoreticka
¢ast prace charakterizuje jak onemocnéni cysticka fibroza, jeho historii, pficiny, vyskyt,
diagnostiku, 1é¢bu, tak i 1é¢ebnou rehabilitaci a prognézu onemocnéni. Dalsi dilezité
Casti prace jsou specifika oSetfovatelské a specifika socialni péfe u nemocnych
s cystickou fibrézou, které¢ by mél brat oSetfovatelsky personal v uvahu. Nosnou ¢asti
prace je aplikace a realizace individualniho edukaéniho procesu u pacienta s cystickou
fibrozou.  Edukacni  proces je  aplikovan u  dospivajici  pacientky
na anesteziologicko-resuscitaénim odd¢leni prostfednictvim 4. edukacnich jednotek.
Cilem edukace je upeviovani teoretickych a praktickych dovednosti v oblasti
onemocnéni, zivotnim rezimu, toalet¢ dychacich cest, dlouhodobé domaci

oxygenoterapii a transplantaci plic. Vychodiskem prace jsou edukac¢ni karty.

Klic¢ova slova
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ABSTRACT

HEJLOVA, Petra. Education for pacient with cystic fibrosis. The college
of Nursing, 0. p. s. Degree of qualification : Bachelor (Bc). Tutor: Mgr. Karolina

Stuchlikova, 70 pages.

The theme of this bachelor theses is an education of patient with cystic fibrosis.
The theoretic part describes the cystic fibrosis disease, its history, causes, incidence,
diagnostics, treatment as well as the therapeutic rehabilitation and the illness prognosis.
The other significant parts of this bachelor theses are the nursing and social care
specifics for someone suffering from cystic fibrosis, which should be taken
into consideration. Supporting part is the education process application and realization
to the individual patient. This education process is applied to an adolescent female
patient at the anaesthesiological - resuscitation care unit through 4 educational units.
The education goal is to strengthen theoretical and practical skills in the field of this
illness, toilet airways, life regime, long-term home oxygen therapy and the lung
transplantation. The starting point of the work is educational cards.
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Cystic fibrosis. Education. Nursing care. Patient. Registered nurse.



PREDMLUVA

Cysticka fibroza je jedno =z nejCastéjSich vrozenych onemocnéni u nas.
S pokrokem diagnostiky a mediciny se nemocni dozivaji vyssiho véku. Ve své praxi se
kazdy zdravotnik muze setkat s takto nemocnym ditétem i dospélym. I ja se s timto
onemocnénim na naSem oddé¢leni setkavdm néckolikrat rocné. Problematika tohoto
onemocnéni mé velmi zaujala, a proto jsem Si zvolila praci na tohle téma. Edukacni
proces respektuje individualni potfeby nemocnych, je systematicky a planovany proto Si
myslim, Ze mé velky vyznam u problematiky cystické fibrozy. Podklady pro praci jsem

¢erpala z kniZnich, internetovych a Casopiseckych ceskych i zahrani¢nich prament.

Prace je urCena studentim, vSeobecnym sestram, postizenym pacientim, jejich

rodindm a lidem zajimajici se o cystickou fibrozu.

Touto cestou vyslovuji podékovéani vedouci bakaldiské prace Mgr. Karoling
Stuchlikové za pedagogické usmérnéni, podnétné rady a podporu, kterou mi poskytla
pfi vypracovani bakalarské prace. Dale dékuji za odbornou konzultaci MUDr. Petru

Jakubcovi a Mgr. Veronice Chladkové.
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SEZNAM ODBORNYCH VYRAZU

Bronchiektazie — chorobné a trvalé rozsiteni pradusek
Bronchiolitida — zanét drobnych priudusek

Celiakie — onemocnéni zpusobujici poruchu stfevniho vstiebavani
Cor pulmonale — porucha struktury a funkce pravého srdce

Eratema nodézum - onemocnéni charakterizované vyskytem cervenofialovych

bolestivych uzla

Exacerbace — nové vzplanuti chronické choroby

Hemoptyza — vykaslavani nebo plivani krve z dychacich cest
Hydronefréza — rozsiteni ledvinné panvicky

Hypoproteinémie — nizky obsah bilkovin v krvi

Kyféza — vyklenuti patete v predozadni roviné smér dozadu

Mekoniovy ileus — syndrom mekoniové zatky

Mukociliarni clearance — Cistici mechanismus perifernich dychacich cest
Osteopenie — profidnuti kostni tkané

Pankreas — slinivka bfisni

Polyp — zietelné vyklenuti sliznice stopkatého nebo ptisedlého charakteru
Rejekce — odvrzeni transplantatu

Vaskulitida — zanétlivé onemocnéni cév

(VOKURKA, HUGO, 2009)



UvVOD

Cysticka fibroza, dfive nazyvana mukovisciddza, je dédi¢né, vrozené, chronické
a doposud nevylécitelné onemocnéni. Toto téma je v na$i zemi aktualni, protoze
cysticka fibréza je jedno znejcastéjSich autozomalné recesivnich dédi¢nych
onemocnéni v Evropé. 1 pies to, Ze je toto onemocnéni tak casté, mnoho laikl
I zdravotnik nema o této nemoci mnoho informaci. Odhaleni pfi¢iny cystické fibrozy
vedlo k lepsi diagnostice a snizeni umrti déti v prvnich letech Zivota. Dnes se pacienti
dozivaji dospélosti a pti v€asné diagnostice onemocnéni a bezprostiedni zahdjeni 1écby,
maji lep$i progndzu, kvalitnéjsi zivot a snizuje se vyskyt komplikaci tohoto
onemocnéni.

Cilem bakalatrské prace je shrnout zdkladni informace o onemocnéni cysticka
fibroza, zaméfit se na specifika oSetfovatelské a socialni péce. Hlavnim cilem prace je
navrhnout a realizovat individudlni edukaéni proces u pacienta s cystickou fibrozou.

V teoretické Casti se prace bude zabyvat cystickou fibrozou a to pfedevsim jeji
pti¢inou, vyskytem, diagnostikou, 1écbou, rehabilitaci a prognozou.

Toto chronické onemocnéni s nejistou prognézou vede k velké psychosocialni
zatéZi, proto je dllezitd podpora a spoluprace pacienta. Nejlepsi vysledky 1é€by udavaji
specializovand centra pro cystickou fibrézu spolupracujici s celym svétem. NejveEtsi
centrum pro cystickou fibrozu v Ceské republice je nemocnice v Motole v Praze,
které spolupracuje s regionalnimi centry. V Ceské republice pisobi Klub nemocnych
cystickou fibroézou, ktery aktivné podporuje rodiny s détmi a nemocné s cystickou
fibrozou.

Nosna ¢ast prace se bude vénovat specifikiim, oSetfovatelské a socialni péce tak,
aby poskytla uceleny pohled osetfovatelského personalu na problematiku cystické
fibrézy. Hlavnim problémem nemocnych je nedostatek informaci a boj s chronickou
nemoci, proto je velmi dulezitd edukace pacientll, na coz bude prace zamétena ve své
hlavni ¢asti. Systematické poskytovani informaci pomoci edukacniho procesu miize
nemocnému do jisté miry ovlivnit pribeh a progndézu onemocnéni.

Vypracovana prace bude slouzit jako informac¢ni zdroj pro vSeobecné sestry,
rodiny pacient a vSem lidem, které se o cystickou fibrézu zajimaji. Miize piispét

ke zkvalitnéni oSetfovatelské péce. Prohloubi pracovni i osobni vztah s pacientkou.
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1  CYSTICKA FIBROZA

Cysticka fibroza je autozomalné recesivni vrozené chronické onemocnéni.
a pankreatu. Postihuje i ostatni Casti gastrointestinalniho traktu, pohlavni zlazy, ktzi
asrdce. NejCastéjsi pricina smrti je poskozeni plic a kardiorespiracni selhdni
(JAKUBEC, 2006). ,,Cysticka fibroza je jednim z nejcastéjSich vrozenych dédi¢nych
onemocnéni. Je to nemoc chronicka, vsouCasné dobé dosud nevylécitelna,

ale 1é¢itelna“ (VAVROVA, BARTOSOVA a kol., 2009, s. 9).

1.1 HISTORIE

ey, e

v Leidenu, Pieter Pauw, vydal v roce 1595 prvni 1ékaiskou zpravu o kachektické divce
s tézkym postizenim pankreatu (JAKUBEC, 2006). Prvni rozliSeni cystické fibrozy
od celiakie uvedl jiz vroce 1936 Svycarsky pediatr prof. Fanconi. V roce 1938
americka patolozka Dorothy Andersenova poprvé popsala piiznaky a pouzila nazev
cysticka fibroza pankreatu (VAVROVA, BARTOSOVA a kol., 2009). V roce 1946
byla potvrzena autozomalné recesivni dédi¢nost tohoto onemocnéni. O devét let pozdéji
byla objevena vysokd koncentrace soli v potu déti s cystickou fibrézou a na zakladé

toho vypracovali Gibson a Cooke potni test k diagnostice cystické fibrozy.

V 80. letech 20. stoleti P. M. Quinton objevil defektni transport chloridl
bunéénou membranou, coz mélo velky dopad na lécbu. Vyznamnym krokem bylo
zavedeni intenzivniho 1éCebného postupu cystické fibrozy v Americe roku 1957.

Nejdilezitéjsi zasady téchto postupi jsou uzivany dodnes (JAKUBEC, 2006).

1.2 INCIDENCE, PREVALENCE

Cysticka fibroza je jednim z nejcastéjSich autozomalné recesivnich dédi¢nych
onemocnénich europoidni rasy. Vyskyt tohoto onemocnéni a pocet diagnostikovanych
ptipadl stoupa. Na 2500 — 4000 narozenych déti piipada jedno dité s cystickou fibrozou
(VAVROVA, 2006). V Ceské republice je incidence 1:2736 novorozenci.
Kazdy 26. jedinec je zdravym nosi¢em tohoto onemocnéni. Cesky narodni registr

cystické fibrozy udava 681 pacientt, dospélych pacientd je 47 %, nejstarsi je ve véku
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59 let, 59 % piipadd cystické fibrozy je diagnostikovano do 1 roku véku
(CESKY REGISTR CYSTICKE FIBROZY, 2014). Az u 1/3 postizenych lidi tato

nemoc neni diagnostikovana. V neevropskych populacich je incidence nizsi.

Pokud jsou oba rodi¢e nosi¢i genu onemocnéni cystické fibrozy, je
25% pravdépodobnost narozeni ditéte s cystickou fibrozou, 50% pravdépodobnost,

rrrr

(VAVROVA, 2006).

1.3 PRICINY

,,Pfi¢inou onemocnéni je mutace genu pro transmembranovy regulator vodivosti,
takzvany cystic fibrosis transmembrane conductance regulator gene, ktery je ulozen
na dlouhém raménku 7. chromozomu* (JAKUBEC, 2006, s. 7). Tento gen produkuje
specialni bilkovinu, kterd se podili na pfenosu soli pfes bunécnou sténu, predevSim
v dychacich cestich, vyvodech slinivky bfini a potnich Zlazach (VAVROVA, 2006).
Do dnesni doby bylo zjisténo pfes 1900 mutaci genu pro cystickou fibrézu,

které mizeme zatadit do n¢kolika tiid dle poruchy bilkoviny (JAKUBEC, 2006).

1.4 DIAGNOSTIKA

Vcasna diagnostika je ptredpokladem pro vcasnou lécbu a zlepSeni progndzy
nemocnych. Diagnostika se opird o odbér anamnestickych udaji, provedeni fyzikalniho
vySetieni, stanoveni klinického podezieni a o odbér biologického materidlu

(VAVROVA, 2006).

Klinické podezieni

Mezi zakladni kroky diagnostiky fadime klinické podezieni. Ve vétSin€ pripada
se stanovuje pomoci jednoho ¢i vice klinickych ptiznaki, které jsou uvedeny nize.
Myslet se musi 1 na atypické formy cystické fibrozy, hlavné v rodindch, kde se toto

onemocnéni jiz vyskytlo.

Potni test

Potni test je jednim z nejzakladnéjSich vySetfeni v diagnostice cystické fibrozy.
Diagnostikuje  se v laboratofi, ktera ma zkuSenosti stimto vySetfenim.

Na ptedni plochu ptedlokti se pfilozi elektrody a nasledné dochazi ke sbéru nejméné
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100 mg potu filtranim papirkem. Vysetfuje se koncentrace chloridi v potu. Pokud je
test pozitivni je nutno ho opakovat dvakrat. Falesné pozitivni vySetifeni se mlize objevit

napiiklad u snizené funkce $titné Zlazy, mentalni anorexie (VAVROVA, 2006).

Molekularné genetické vySetireni

Molekularné genetické vySetieni K prukazu mutace genu
pro cystickou fibrozu se provadi odbérem venodzni krve. Stanovuje se pii klinickém
podezieni pacienta, u rodi¢u a ptibuznych pacienta s cystickou fibrozou. Muzeme jej
pouzit i u prenatalni diagnostiky. Vysetieni je pozitivni pii nalezu dvou mutaci genu.
Negativni vySetfeni nevylucuje diagnoézu cystické fibrozy a je dulezité pacienta

dispenzarizovat (JAKUBEC, 2006).
Transepitelialni rozdily potenciala

Transepitelidlni vysetfeni rozdild potencidld se provadi, pokud ptedesla
vySetfeni nebyly jednoznacné. VySetieni provadi pouze nékolik specializovanych
pracovist v Evropé. Sleduje se rozdil transepitelialni rozdili mezi povrchem sliznice
nosni a podkoZim (JAKUBEC, 2006).

1.5 KLINICKE PRIZNAKY

Klinicky obraz a zavaznost pfiznakt se u nemocnych velmi lisi. ,, Nejcast&jsimi
klinickymi ptiznaky jsou respiracni potize a to ve vice jak 50 % piipadd, pies 40 %
nemocnych trpi neprospivanim, okolo 35 % postiZzenych ma nadmérné mnoZzstvi tuku
ve stolici a abnormalni stolici, u 19 % nemocnych se vyskytne mekoniovy ileus

¢i obstrukce (HODSON, GEDDES, BUSH, 2007, s. 138).

V novorozeneckém obdobi u pacientli s cystickou fibrézou Sse objevuje
mekoniovy ileus. V rozmezi 24-48 hodin novorozenec trpi zvracenim s piimési Zluci,
nadmutim bficha a dochazi k pozdnimu odchodu mekonia. Mezi dal§i pfiznaky
V novorozeneckém obdobi miizeme zafadit protrahovanou novorozeneckou Zloutenku,
kterd vzniké nejcastéji na zakladé méstnani zluci. Podvyziva se v tomto veéku projevuje
hypoproteinémii s edémy, chudokrevnosti, zvétSenim jater a zanétlivym onemocnénim

kize (JAKUBEC, 2006).
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problémy. Toto postizeni je taktéz nejtézSim problémem a nejcastéjsi pricinou tmrti*
(JAKUBEC, 2006, s. 15). Postizeni respira¢niho systému miize do jednoho roku véku
probihat jako tézka bronchiolitida. Ve vysSim véku se manifestuje jako recidivujici
infekty dolnich cest dychacich nebo pneumonie s tendenci ke zhorSovani piiznaka
a zkracovani obdobi bez znamek nemoci. Dochédzi ke kolonizaci dychacich cest
bakterialnimi patogeny a rozviji se chronicky zanét s exacerbacemi, ktery vede
ke tvorbé mikroabscesi, cyst a chronickou bronchiektazii. V plicich dochazi k nadhradé
plicniho parenchymu vazivem a tvofi se emfyzematozni buly. Dochazi k destrukci
plicniho parenchymu, ktery vede k sekundarni plicni hypertenzi a nasledné ke cor

pulmonale, jehoz dekompenzace vede nejcastéji ke smrti.

Zakladnim piiznakem je produktivni kaSel S expektoraci hlenohnisavého
az hnisavého sputa s maximem rdno. KaSel mtze byt také drazdivy, suchy a nckdy
takové intenzity, Ze omezuje pacienta v bé&zné cinnosti a vede k nespavosti.
Pro exacerbaci chronické infekce je typické zvySeni mnozstvi sputa, frekvence
a intenzity kasle. Postupn¢ se rozviji namahova dusnost, kterd v kone¢né fazi nemoci
ptechézi v dusnost klidovou. Poslechovy nalez mliZze byt normalni, ale vétSinou slySime
pizvuéné nebo polopiizvuéné chripky nebo chropy. Casté jsou i prodlouzené
exspirium, piskoty a vrzoty eventualné poslechové oslabeni. U vétSiny nemocnych se
vyskytuji palickovité prsty, soudkovity hrudnik a hrudni kyfoza. V pokroc€ilych stadiich
cystické fibrozy je piitomna klidova duSnost, zrychlené dychéni se zatahovanim
mezizebii, nadklickli a jugula, cyandéza a manifestuji se pfiznaky cor pulmonale

(JAKUBEC, 2006).

Pro onemocnéni cystickou fibrézou jsou téZ typické gastrointestinalni piiznaky,
do kterych spada naptiklad neprospivéani, velké biicho, relativné tenké koncetiny,
porucha rlstu, objemné péachnouci stolice, plynatost, bolesti bficha, otoky
z nedostatecného mnozstvi albuminu v krvi, prodlouzena novorozenecka zloutenka,
zluté zbarveni kize a bélma u postiZzeni jater. Z onemocnéni postihujici travici ustroji
muzeme diagnostikovat poruchu zevni sekrece slinivky bfisni, opakované zanéty
slinivky bfisni a sekundarni diabetes mellitus. U novorozencii se projevuje mekoniovy
ileus. K dalsim gastrointestinalnim potizim fadime napiiklad prolaps rekta, jaterni
cirhézu, Zlu€ové kameny a gastroezofagealni reflux.
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U pacientti detekujeme postizeni potnich zlaz, kdy jsou pacienti ohrozeni
ztratami soli. Dal§im pfiznakem je snizena plodnost, u muzi infertilita, u Zen se
Vv d¢loze tvofi husty hlen, ktery zptsobuje problémy s otéhotnénim, poruchy menstruace
cytokinové aktivity, deficitu vapniku, vitamint D a K. Do projevii poruch
autoimunitniho systému fadime erytema nodosum, onemocnéni kloubit, vaskulitidy i

Chronovu chorobu (VAVROVA a kol., 2005).

1.6 LECBA

Lécbu cystické fibrozy je tieba zacit ihned po diagnostice. Musi byt intenzivni,
komplexni a je celozivotni (VAVROVA, 2006). Zkusenosti z celého svéta ukazuji,
ze nejlepsi vysledky s lécenim maji centra pro cystickou fibrozu, kde pracuji tymy
odborniku, zabyvajici se vyhradné timto problémem. Pokrok
ve vyzkumu a 1écbé€ je rychly a velky a neni mozno, aby lékai zabyvajici se jinymi

chorobami, tyto trendy sledoval.

Do tymu centra patii 1€kati riznych specializaci, fyzioterapeuticti pracovnici
zaméfeni na toto onemocnéni, antropolog, nutriéni terapeuti, psycholog, socidlni

pracovnik a specializovand sestra na cystickou fibrozu.

1.6.1 OBECNE ZASADY

V soucasné dobé je tato nemoc nevylécitelnd. Moderni medicina a nové
vyzkumy jdou kupfedu a je velkd pravdépodobnost, ze se v nejblizsi budoucnosti najde
novy I€k. Proto je dilezité pacienty intenzivné 1éCit a dbat na spolupraci Sirokého okoli.
Je tfeba do problematiky zasvétit jak rodiCe, rodinu, zdravotniky, tak i Siroké okoli,
kamarady, ucitele a ptatele. VSichni v pacientové okoli by méli dodrZovat urcité zasady,
tak aby nepfispivali ke zhorSeni onemocnéni. Napfiiklad je nezbytné eliminovat koufeni
v okoli, zajistit dostatek cerstvého vzduchu a podobné. Sport u nemocného neni
vyloucen, podporuje jeho vitalni kapacitu plic, mélo by se vSak zvazit, ktery sport je
pro nemocného vhodny. Nesmi se zapominat ani na dostatek tekutin a soli.
Lékati téz toleruji alternativni zplisoby lécby, pokud neomezuje 1écbu pacienta

(JAKUBEC, 2006).
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1.6.2 LECBA RESPIRANCIHO SYSTEMU

K moznostem 1éEby respiracniho onemocnéni patii toaleta dychacich cest,
1écebna rehabilitace, prevence a lécba infekce, dlouhodoba domaéaci oxygenoterapie,

neinvazivni ventila¢ni podpora a transplantace plic.

Toaleta dychacich cest

vvvvvv

priachodné dychaci cesty* (JAKUBEC, 2006, s. 25). U nemocnych s cystickou fibrozou
dochazi k nahromadéni hlenu v dychacich cestach, coz vede kinfekci a zhorSeni
dychani. Aplikace 1€k je inhalacni cestou a ve vyjimeénych ptipadech se dopliuje
peroralné (JAKUBEC, 2006). K inhalaci se vyuziva pfistroj - inhalator, ktery rozptyli
Iék na malé castice, které ucCinkuji pfimo v dychacich cestdch. Na inhaldtory jsou
kladeny ¢im dal vétsi naroky, tak aby se Castice dostaly do dolnich dychacich cest.
V dnesni dobé se vyuziva tryskovy nebulizator, ktery rozprasSuje 1€k pomoci
kompresort a ultrazvukovy nebulizator, ktery vytvaii mlhu pomoci ultrazvuku. Dal§im
typem jsou rizné dozovaci inhala¢ni systémy, které se stisknou a dodaji piesnou davku
1éku. Uzit Ize 1 tzv. spacery, kde nadavkujeme 1€k opakovanym zmacknutim do nadoby

a po té se inhaluje (VAVROVA, 2006).

Formu inhalace by mél ur€it pfedevsim lékat. V dnesni dob¢ se uZzivaji napiiklad
mukolytika, které by se neméla inhalovat dlouhodobé. SlouZi predevS§im pii zhorSeni
stavu a masivnim zahlenéni. Pfi mensim zahlenéni 1ze vyuzit Vincentku, fyziologicky

roztok, amilorid nebo antibiotika (VAVROVA, 2006).

Bronchodilatacia se u 1é¢enych vyuZivaji k rozsifeni dychacich cest. Velmi casto
jsou podavéany pted jednotlivymi inhalacemi, rehabilitaci, pfi znamkach obstrukce
dychacich cest a pfi akutnim rozvoji dychacich komplikaci. Pouziti teofylinu u téchto

pacienti je nevhodné (VAVROVA, 2006).

Prevence a lécba infekce

Prevence a 1écba infekce je velmi dulezitou soucasti terapie kazdého nemocného
s cystickou fibrozou. Pied chronickou infekci je dilezité nemocné dobie chranit. Jednim
Z preventivnich opatteni je dobra edukace pacientii a jejich rodiny a dodrzovani vSech

hygienicky doporuceni.
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K zakladnim pravidlim prevence infekce patii trvalé zlepSovani prachodnosti
dychacich cest a separace pacientd s cystickou fibrozou dle jejich kolonizace
na minimalné tii skupiny. Tyto tfi skupiny by se nemély setkavat v ambulanci ani

pii hospitalizaci.

Jako prevenci infekci mizeme zvolit ockovani. VSechny déti s touto chorobou
podléhaji o¢kovacimu kalendafi pravidelného o&kovani v Ceské republice z roku 2014.

Dale by se tyto déti méli naockovat proti viru influenzy a Streptococcus pneumoniae.

Na podavani antibiotik jsou dva nazory. Jeden z nich doporucuje preventivni
podavani antibiotik do zily po urc¢itou dobu a druhy uvadi podavani antibiotik do Zzily
pouze pii akutnich exacerbacich. Lékafi nejsou jednotni v tom, zda podavat jedny

antibiotika nebo jejich kombinace (JAKUBEC, 2006).

Dlouhodoba domaci oxygenoterapie

Dlouhodoba domaci oxygenoterapie se podava pomoci koncentratoru kysliku
nebo systému kapalného kysliku minimalné¢ 16 hodin denné. K aplikaci lze vyuzit
kyslikové bryle, nebo obli¢ejové masky. K dlouhodobé domaci oxygenoterapii jsou
indikovani  pacienti S prokdzanou respiraéni insuficienci. Pacienti zafazeni
do transplanta¢niho programu a ti, ktefi vyzaduji pratok kysliku 4 1/min a vice jsou
1é&eni systémem kapalného kysliku (VAVROVA a CENTRUM PRO DIAGNOSTIKU,
LECBU A PREVENCI CYSTICKE FIBROZY, 2009).

Podavani kysliku v domacim prostfedi zlepSuje oxygenaci, a tim snizuje plicni
hypertenzi a rozvoj cor pulmonale. Domaci oxygenoterapie by méla byt doporucena
véas a je dulezité, aby pacient spolupracoval. Domaci oxygenoterapii lze vyuzivat

pfi cviceni, coZ zlepsi vykonnost, na noc ¢i po cely den.

Oxygenoterapie zlepSuje Skolni dochédzku, kvalitu spanku a nemocni lépe
toleruji fyzickou zatéz. Bylo prokazano, ze dlouhodoba domaci oxygenoterapie nema

vliv na umrti a frekvenci pobytti v nemocnici (ERBAN, 2004).

Lékat musi zvazit indikaci na zaklad¢é indikacnich kritérii a zajistit zahdjeni
dlouhodobé domaéci oxygenoterapii. Je povinen dohlédnout, spolupracovat a kontrolovat

spravnost 1écby a manipulace s pfistrojem. Pacient obdrzi vlastni oxymetr neboli
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pfistroj na méfeni saturace krve kyslikem a je poucen o manipulaci, bezpecnostnich

opatfenich, dulezitych telefonnich ¢islech a mozné pomoci (ERBAN, 2004).

V pokrocilych ptipadech, kdy dochazi ke vzestupu oxidu uhli¢itého v Krvi, je

indikovana neinvazivni ventila¢ni podpora.

Transplantace plic
Posledni moznosti 1é¢by je transplantace plic. Indikace je velice obtizna. Pacient
musi byt v takovém stavu, aby transplantace byla jedinou moznosti 1éCby, kterd jej

zachrani, ale zarovenn musi byt v takovém zdravotnim stavu, aby transplantaci piezil.

Kritéria k indikaci transplantace plic jsou kone¢né stadium izolovaného plicniho
onemocnéni, vycCerpani konzervativnich 1éfebnych moznosti, rychld progrese
onemocnéni, zavislost na kysliku, zvySujici se imobilita, chybé&jici kvalita Zzivota

a o¢ekavana doba preziti 12 — 18 mésict.

Mezi kontraindikace transplantace plic lze =zafadit napiiklad maligni
onemocnéni, multiorganové selhani, systémové infekce, extrémni kachexii, koufeni,
alkoholismus. Mezi faktory zhorSujici prognozu u pacienti s cystickou fibrézou fadime
snizenou vykonnost, zvySenou frekvenci hospitalizaci, oxygenoterapii a dalsi

(VAVROVA, 2006).

Pokud je pacient zafazen na cekaci listinu, je v ambulantni péci. Musi se
soustfedit na plicni rehabilitaci, aby byl co nejlépe piipraven na operacni vykon,
posilovat svalstvo a zlepSovat nutricni stav, aby nedoSlo k poklesu vahy. M¢l by
pravideln¢ dochazet ke kontrolam v transplantaénim centru dle domluvy s lékafem

obvykle jednou za tii mésice.

Shoda mezi darcem a pfijemcem je limitovand velikosti hrudniku a krevni
skupinou. Pokud se najde vhodny darce, pacient podstoupi operacni vykon. Provadi se
dva typy vykond, a to jednostrannd transplantace nebo bilateralni transplantace, dale

muZe byt provedena retransplantace.

Pooperacni péce probiha na jednotkdch intenzivni péCe za kontinudlniho
sledovani zdravotniho stavu pacienta. Nemocny je napojen na umélou plicni ventilaci

apti stabilnim priubéhu je extubovan do né€kolika hodin po vykonu. Dilezita je
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dokonala 1écba bolesti, toaleta dychacich cest a v€asné zahajeni peroralniho piijmu
stravy. Pacienti jsou ohrozeni akutni rejekci plic, infekei a edémem plic. U pacientil je
bezprostiedné po vykonu zahajovana imunosupresivni a rehabilitatni 1é¢ba. Doba
hospitalizace se pohybuje okolo 3 — 4 tydnt. V tomto obdobi mohou vzniknout dalsi
komplikace. Po propusténi do domaci lécby je pacient sledovan ambulantné
Vv transplantaénim centru kazdych 4 — 8 tydnt. Nejdalezitéjsi je intenzivni plicni

rehabilitace (TRANSPLANTACE PLIC, 2009).

1.6.3 LECBA GASTROINTESTINALNIHO SYSTEMU

Lécba spociva ve spravné vyzive, ndhrad¢ chybéjicich pankreatickych enzymd,

vitaminu a [éCeni komplikaci.

VyzZiva

Vyziva muze byt ukazatelem celkového zdravotniho stavu pacienta.
U neléenych pacientl se vétSinou objevuje podvyziva a neprospivani. Poskozeni
pankreatu znemoznuje produkci travicich enzymi, a tak nedochazi k natraveni
a vstiebavani potravy. Adekvatni vyzivou muze nemocny piedchdzet komplikacim
audrzet si tak aktivni a plnohodnotny zivot (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010).

,Cilem zvladnuti vyZivy nemocného je dosdhnout normalniho rdstu a rozvoje
organismu srovnatelného se zdravou populaci. Hlavnimi nastroji pro dosazeni cilt jsou
vysokokaloricka strava, adekvatni substituce pankreatickych enzymii a dostateCna

nutriéni podpora* (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010, s. 3).

,Denni energeticky pfijem u pacienta s cystickou fibrézou by mél byt podle
zavaznosti jeho onemocnéni o 30-50 % vyssi, nez primérna doporuceni pro jeho
pohlavi a vék. V pfipad¢ infekce, zvySené dechové namahy a podvyziveé se pozadavek
zvySuje na  150-200 %  bézného  doporuCeni  kalorického  pfijmu*
(KLUB NEMOCNYCH CF, 2010, s. 4). Pfesny kaloricky piijem zavisi na mnoha
faktorech, jako jsou napiiklad pohlavi, v&k, stav vyzivy, stupenn pankreatické

nedostatecnosti, mnozstvi fyzické aktivity a plicnich funkei.

Me¢titkem pro hodnoceni stavu vyZzivy je pravidelné vazeni a méfeni nemocného.
Nutna je spoluprace s nutricnim terapeutem, ktery konzultuje a doporucuje piijem

potravy. Pacient by m¢l piijimat normalni porce jidel, ale s vysokou kalorickou

19



hodnotou. I u bézného jidla mize zvysit kalorickou hodnotu naptiklad pfidanim syra,

ofiskd ¢i medu a podobné (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010).

Ve vyzivé by mély byt ve 40-45 % zastoupeny tuky, 25-35 % bilkoviny
a 40-45 % sacharidy. U pacienti dochazi k deficitu esencidlnich mastnych kyselin.
Nutné je dopliiovat vitaminy rozpustné V tucich, zvlast¢ vitamin A, D i E. Dilezity je

ptijem kuchynské soli a vapniku (JAKUBEC, 2006).

Pokud i pfes dodrzovani vysokokalorické stravy a substituci pankreatickych
enzymi dochazi k podvyzive, je tfteba zahajit nutriéni podporu. Nutricni podpora vede
ke zlepSeni energetického pifijmu, a tim zlepSeni celkového zdravotniho stavu

(VAVROVA, 2006).

Voprvni fézi je vhodné wvyuzit takzvany sipping neboli popijeni
vysokokalorickych dopliikkt vyzivy. Tyto pfipravky nenahrazuji denni kaloricky piijem,
ale pouze jej doplnuji. Musi byt konzumovany zaroven senzymovou substituci.

Je vhodné zafadit je mezi jidly jako sva¢inky (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010).

K nutriéni podpote lze dale vyuZit enterdlni vyZzivu aplikovanou pomoci
enteralnich pump do sondy. V posledni fazi Ize zvolit dopliikovou ¢i totalni parenteralni

vyZivu.

Substituce pankreatickych enzymi

U nemocnych s cystickou fibrozou dochazi k insuficienci pankreatu, kdy se
netvoii pankreatické enzymy. Tyto enzymy je nutno pacientovi dodavat. Enzymy se
podavaji ve formée tablet, které jsou obaleny blankou vzdorujici Zalude¢ni §t'ave, aby se
rozpoustély az ve dvanacterniku. Podéavaji se pied kazdym jidlem a musi se zapit
malym douSkem vody. Vyjimku tvoii ovoce a nealkoholické napoje. Pokud jidlo trva
déle, je vhodné tyto enzymy podat jesté uprostied jidla. Davka je individualni podle

funkce pankreatu a uruje ji 1¢kai (VAVROVA, BAROSOVA a kol., 2009).

1.6.4 LECBA KOMPLIKACI

Komplikace dychaciho ustroji postihuji jak horni, tak dolni dychaci cesty.
Do komplikaci postihujici dychaci ustroji miiZzeme zatadit napiiklad zanét vedlejSich
nosnich dutin, nosni polypy, bronchiektazie, atelektdzy, pneumotorax, hemoptyzu,

respiracni selhani, palickovité prsty. Lécba zanétu vedlejSich nosnich dutin spociva
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V podavani antibiotik, slizni¢nich steroidti a v krajnich ptipadech je na misté chirurgicka
1é¢ba. Nosni polypy se 1é¢i konzervativné steroidy ¢i chirurgicky odstranénim polypt.
U bronchiektazii a atelektazy ma velky vyznam prevence, rehabilitace a antibioticka

1é¢ba (VAVROVA, 2006).

Komplikaci zazivaciho traktu existuje cela fada a objevuji se stale nové.
Pankreatitida, onemocnéni jicnu a zaludku, se 1é¢i dietnim, rezimovym opatfenim
a podavanim 1€ékd. U onemocnéni jater se dlouhodobé doporucuje konzervativni 1é¢ba
léky podavanymi do zaZzivaciho traktu, které upravuji sloZzeni zluc¢i a maji ochranny
ucinek na jatra. Jaterni cirhoza a jeji komplikace se taktéz 1é¢i standardné. Mekoniovy
ileus se 1é¢i bud’ konzervativné provedenim irigace nebo chirurgicky vytazenim smolky
a vytvofenim spojky nebo odstranénim postizeného useku. Distalni intestindlni
obstrukéni syndrom miizeme ovlivnit poddvanim laktulézy. V zavaznych ptipadech se

aplikuje klyzma a stav se konzultuje s chirurgem.

Lécba diabetu mellitu je u nemocnych s cystickou fibrézou velice odlisna.
U pacientl je zakdzano pozfit velké mnozstvi sladkych tekutin. Cukry i tuky mohou

pacienti v jakékoliv mife.

Lécba osteoporozy spociva v substituci kalcia a vitaminu D, eventualné
I vitaminu K, dostatecné pohybové aktivité. Lécba kardiomyopatie je standardni a pii

selhavani srdce se doporucuje transplantace srdce.

Jedinou pfticinnou l1éCbou cystické fibrozy je genova terapie. Nahrada vadného

genu pro cystickou fibrozu je ve fazi vyzkumu (JAKUBEC, 2006).

1.7 LECEBNA REHABILITACE

Lécebna rehabilitace je nezastupitelnou c¢asti 1é¢cby nemocnych s cystickou
fibrozou. M¢lo by se s ni zacit ihned po diagnostice a méla by se provadet kazdy den.
Zakladni soucasti 1écebné rehabilitace je respiracni fyzioterapie, dechovd gymnastika
a pohybova aktivita. Cilem je zfedéni a odstranéni nadmérného mnozstvi hlenu

z dychacich cest. Stézejni postaveni ma respiracni fyzioterapie dopliiovana inhalacemi.

Pti lécebné rehabilitaci je nutno dodrzet vSechna hygienickd opatieni. Pokud
rehabilitace probihd v ambulantni péci, pacienti by méli dochazet jednotlivé tak,

aby nedoslo k prenosu patogenti. Nejdulezitéjsi je spoluprace samotného pacienta
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¢irodiny. Klid a dostatek casu je predpokladem spravného ndcviku rehabilitaénich

metod (SMOLIKOVA, MACEK, 2010).

1.7.1 RESPIRACNI FYZIOTERAPIE

Respiracni fyzioterapie vychdzi z plicni rehabilitace a jednd se o komplexni
soubor technik dechové rehabilitace, kdy spravné provedeni ma lécebny vyznam
(ZDARILOVA aj., 2005). Cilem respiraéni terapie je dosahnout a udrzet volné dychaci
cesty bez nadmérného zahlenéni a zajistit dostate¢nou toaletu dychacich cest. Nedilnou
soucasti plicni rehabilitace je edukace, spravna zivotosprava, obnova a udrzeni kondice
(ZDARILOVA aj., 2005). B&hem respiraéni fyzioterapie je nutno sledovat a hodnotit
objektivné kasel, dusnost, inavu svald, retenci sekretu v dychacich cestach a subjektivni
pocity nemocného, které jsou zavislé na veéku pacienta, klinickém stavu a schopnosti

spoluprace (VAVROVA, 2006).

Techniky respiracni fyzioterapie pracuji s vyuZitim kontroly kasle. Je dilezité,
aby byl kasel kontrolovan a byl efektivni. Nekontrolovany kaSel a spontanni kasel
zuzuje bronchidlni prisvit a uzavird bronchy. K zdkladnim metoddm vyuzivanym
U pacientl s cystickou fibrézou miizeme zafadit aktivni cyklus dechovych technik,
autogenni drendZ, instrumentalni techniky, inhala¢ni 1é€bu anebo respira¢ni handling

(VAVROVA, 2006).

Aktivni dechovy cyklus
Aktivni cyklus dechovych technik obsahuje kontrolni dychani, cviceni hrudni

pruznosti a techniku usilovného dychani (ZDARILOVA aj., 2005).

»Kontrolni dychani je uvolnéné, odpocinkové dychéani bez cilené¢ vydechové
aktivace bfisnich svali. Dochazi k ulevé branice a vede ke kontrole kasle, ktery si mize
pacient sam nacasovat“ (VAVROVA, 2006, s. 233). Cvi¢eni hrudni pruznosti se sklada
ze Ctyf hlubokych nadechti, inspirani pauzy a pasivni klidné exspirace, coz vede
ke zvétSeni plicniho objemu, snizeni odporu proudu vzduchu a napomaha tak k vétsi
mobilizaci hrudniku. Pfi technice usilovného dychéni pacient provadi dva usilovné
vydechy pfes oteviené hlasivky, diky ¢emuz dochazi k mobilizaci hlenti v okrajovych
dychacich cestach a lepsimu odkaslavani (ZDARILOVA aj., 2005).
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Autogenni drenaz

»Autogenni drendz je védomé, samotnym pacientem fizené modifikované
dychani. Je to jednoducha technika, kterd by méla byt zakladem respiracni fyzioterapie.
Motivuje pacienta a podporuje jeho samostatnost. Pacient si sam voli ¢as a opakovani
cviteni a je sobéstaény“ (VAVROVA, 2006, s. 233-234). Sklada se z pomalého
nadechu, inspiracni pauzy v trvani tii az ¢tyf sekund, diky které se dostane vzduch az
za hlenovou zatku, a plynulého co nejdelsiho vydechu pies pooteviena usta

(ZDARILOVA aj., 2005).

Instrumentalni techniky

Mezi instrumentalni dechové techniky mutzeme zatadit PEP masku, flutter
(viz. Priloha A), Froloviv dychaci trenazér, kapellu (viz. Pfiloha), RC-cornet,
threshold IMT, threshold PEP a the wvest airway clearence systém
(ZDARILOVA aj., 2005).

PEP maska pracuje na principu pozitivniho vydechového pretlaku,
ktery pfi dychani proti davkovanému odporu cilen¢ zvySuje nitrobfisni tlak
(VAVROVA, 2006). V poc¢atku rehabilitace se nastavi odpor a pacient cilend
spolupracuje. Acapella funguje na podobném principu jako PEP maska. Lze zde

nastavit frekvenci a odpor (ZDARILOVA aj., 2005).

Flutter je mald pomucka podobajici se dymce viz. Ptiloha E. Uvnitt ma kulicku,
kterd osciluje a vytvari tak vydechovy pfetlak. Tyto vibra¢ni tlaky pomaéhaji rozpinat
plice, ulehCuji expektoraci. Kontraindikaci je prodélany pneumotorax, opakovani

hemoptyza a prodélana transplantace plic (VAVROVA, 2006).

Froloviiv dychaci trenazér se uziva k zapojeni dychacich svalt. Sklada se z malé
kadinky naplnéné vodou, ktera vytvari odpor. RC-cornet je pomticka ptipominajici duty
roh. Zahnuty tvar vytvaii vibrace, které se pendsi na hrudni sténu a zlepSuje tak plicni

funkce. Lze jej vyuzit v kazdé poloze.

Threshold IMT, threshold PEP a the vest airway clearence systém se
v Ceské republice ve velké mife nevyuzivaji. TaktéZ slouzi k posileni dychacich svali

a lepsi toalet& dychacich cest (ZDARILOVA aj., 2005).
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»Respiratni handling je kombinace dechové a motorické stimulace jako

prevence vzniku chybnych dechovych vzorct* (JAKUBEC, 2006, s. 18).

1.7.2 POHYBOVA TERAPIE

Pohybova terapie je dulezitou slozkou lécebné rehabilitace. M4 za tkol naucit
nemocného spravné pohybové aktivité a spravnému dychani pfi ni a zvySovat tak
télesnou zdatnost. Zatizeni nemocného je dano jeho aktualnim zdravotnim stavem
ajeho aktualnim stavem plicnich funkci. Do pohybové terapie muzeme zahrnout
dechovou gymnastiku, kondi¢ni dechovou pripravu, pohybovou pripravu a trénink

télesné zdatnosti (JAKUBEC, 2006).

1.8 PROGNOZA

,Cysticka fibréza je stale nevylécCitelna, ale dnes uz nastésti 1éCitelnd choroba“
(JAKUBEC, 2006, s. 22). Na prognéze maji podil genetické faktory, které ptsobi
na funkci slinivky bfi$ni a tim na stav vyzivy. Velkou roli hraji okolni faktory, jako jsou
infekce, ale hlavné komplexni Iékaiskd péce, ekonomické podminky, spoluprace

nemocného a rodiny, a koufeni (VAVROVA, 2006).

»Délka preziti, kterd byla v 50. letech 50. stoleti kratsi nez jeden rok, se diky
pokrokiim v mediciné mnohonasobné prodlouzila. Na pocatku 21. stoleti je
predpokladané doziti pacienti s cystickou fibrozou 33-35 let a u dnes narozenych déti

ptes 40 let véku (JAKUBEC, 2006).
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2  SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE

,»Prubeh cystické fibrézy je u kazdého nemocného jiny a prakticky
neptfedvidatelny. Kazdé vyvojové obdobi piinasi fadu zmén v projevech choroby,
Vv ptistupu k 1é¢bé, pochopeni, smifeni. Klade vysoké naroky nejen na pacienta, rodinu,
ptatele, ale i na cely 1ékarsky a oSetfovatelsky tym. Jedinou nadéji je stale ucinnéjsi
lécba a boj s cystickou fibrozou se snahou 0 co nejkvalitn€jsi a nejdelsi zivot*
(BILKOVA, ONDRUSOVA, 2013, s. 37). Proto je tieba si uvédomit zvlastnosti péce
0 pacienty s cystickou fibrozou. Pro udrzeni zdravi a zlepSeni kvality Zivota jsSou nutné
nékteré vyhrazené postupy pro oSetfovatelskou péci jak v zakladni, intenzivni tak
I v nasledné péci. Kazdy pacient je individualita a specificka oSetfovatelska péce se tidi

dle ptiznaka, stadia onemocnéni a potieb pacienta.

2.1 ZAKLADNI OSETROVATELSKA PECE

Pokud se pacienti s cystickou fibrézou dostanou do zdravotnického zafizeni,
jenutno dodrzovat néktera zakladni specifika oSetfovatelské péce. Pacienti trpi
chronickym onemocnénim a mnohdy se opakované vraci do zdravotnického zatizeni,

proto je nutna ohleduplna komplexni péce, spravna komunikace a piistup.

Pacienti by méli byt uloZeni v co nejmenSim, dobie vétratelném pokoji.
Nezbytny je co nejmensi pocet pacientl pobyvajicich na pokoji, aby se snizilo riziko
infekce a zhorSeni ventila¢nich parametrii. Idealni je stav, kdy je pacient s cystickou
fibr6zou na pokoji sdm. Nemocny by mél mit postel co nejblize centralnimu rozvodu

kysliku.

v

Nemocny si voli polohu sam, dle ventilatnich narokli. Nejvyhodnéjsi je
Fowlerova poloha neboli poloha v polosedé. Sestra by méla =zajistit dostatek
polohovacich pomutcek a pomticek usnadiujicich pohyb. Pohybovy rezim zavisi
na aktualnim zdravotnim stavu pacienta. Diulezitym faktorem je dostatek odpocinku

potiebny k rehabilitaci a aktivizaci klienta.

Po celou dobu hospitalizace sledujeme celkovy stav pacienta, jeho chovani

aprojevy. Z vitalnich funkci sledujeme pulz, krevni tlak, dychani, télesnou teplotu.
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U dychani je nutné zaméfit se na saturaci okyslicené krve, patologické dychani, dale

sledujeme mnozstvi, barvu, viskozitu a ptimési vykaslanych hlend.

Dulezité je zamezit kontaktu s infekci, proto je nutné pravidelné prevlékani
osobniho a lozniho pradla a péfe o pokozku. Hygienickou pé¢i si pacient
dle sobésta¢nosti provadi sam. Pokud dojde ke zhorSeni zdravotniho stavu, sestra
pacientovi dopomuze. Z divodu opakovanych inhalaci a aplikaci kysliku je dulezité

zam¢éfit se na péci o oblicej, Ity a sliznice nosu a 1st.

Sestra dle ordinace lékafe zajisti vysokokalorickou vyzivu a sleduje spravné
uzivani substitucni terapie pankreatickych hormont. Zajisti dostate¢ny piijem tekutin.
Nutna je monitorizace télesné hmotnosti pacienta, piijmu a vydeje tekutin, nechutenstvi,
zvraceni a vyprazdiiovani stolice. V ptipadé nechutenstvi je mozna konzultace

S nutri¢nim terapeutem, poptipad¢ volba vybérové diety a riznych piidavki stravy.

Pacient by m¢él rehabilitovat stejné jako doma a diale za nim dochazi
fyzioterapeut. Sestra usmériiuje dechovou rehabilitaci dle aktudlniho zdravotniho stavu

pacienta a podporuje pacienta v rehabilitaci, aktivité a sobésta¢nosti.
2.2 INTENZIVNI OSETROVATELSKA PECE

Pacienti, u kterych hrozi selhdni Zivotné dilezitych funkci, jsou piijimani
na jednotku intenzivni péce. Pacienti, kterym bezprosttedné hrozi nebo jiz doslo
k selhani zivotné dilezitého organt, jsou pfijimani na anesteziologicko-resuscitacni

oddéleni.

Na téchto oddélenich je pacient kontinualné¢ monitorovan sestrou a je zde
neustdle pfitomen Iékaf. V mnohych pfipadech neni pacient schopen podepsat
informovany souhlas s hospitalizaci. V téchto ptipadech nasleduje tzv. deten¢ni fizeni,
které je zahajeno na zdklad€ odeslani odpovidajiciho formulafe na soud, které obstara

1ékait (KAPOUNOVA, 2007).

U pacientl s cystickou fibréozou je nutné dodrzet standardni lécbu jako je
napiiklad dostatecnd vyziva, poddvani substituce pankreatickych enzymi, aplikace
antibiotické 1écby, udrzeni volnych dychacich cest, péce o psychiku. Je dilezity kontakt

s rodinou a kamarady. Vzdy musi probihat intenzivni rehabilitace.
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Pfijem pacienta

Nemocni jsou na oddéleni pfijimani z jiného zdravotnického zafizeni,
urgentniho piijmu, od rychlé zachranné sluzby, z ostatnich odd¢leni nemocnice,
eventualné¢ z ambulance. Pfijem probiha po domluvé s vedoucim Ilékafem daného

oddgleni (KAPOUNOVA, 2007).

Ptijem by mél probihat v pfijmové mistnosti, ktera splituje vSechny pozadavky
na zajisténi a stabilizaci pacienta. Pacient je uloZzen na polohovaci lizko s antidekubitni
matraci, je pfipojen na monitor a nepfetrzité¢ jsou sledovany vitalni funkce. Vse je

zaznamenavano do dokumentace.

Zajisténi dychacich cest se provadi dle ordinace lé¢kaie. Kyslikovou terapii
muzeme aplikovat O, brylemi ¢i maskou, V piipadé selhani dychani se pacient

zaintubuje nebo se provede tracheostomie a napoji na umélou plicni ventilaci.

U pacienta se pfi pfijmu zajisti invazivni vstupy. Sestra zavadi periferni Zilni
katétr, asistuje pii zavadéni centralniho Zzilniho katétru, arteridlniho katétru a dle

kompetenci asistuje ¢i aplikuje nasogastrickou sondu a permanentni mocovy katétr.

Dal$imi Ukony je odbér biologického materidlu naordinovaného Iékafem,
natoCeni 12-ti svodového EKG a asistence ¢i doprovod pii dalSich diagnostickych
a konziliarnich vysSetfenich. Hygienickou péci sestra provadi dle stabilizace stavu
pacienta a sleduje a zaznamenavd celkovy stav nemocného do dokumentace

(KAPOUNOVA, 2007).
Monitorovani vitilnich funkei v intenzivni péci

»Monitorovani v intenzivni péci lze definovat jako opakované ¢&i trvalé
sledovani vitalnich funkci pacienta a pfistroju, slouZzici k podpote téchto funkci s cilem
v¢asné detekce abnormalit, K usnadnéni rozvahy terapeutické intervence a zhodnoceni
uéinnosti* (SEVCIK, CERNY, VITKOVEC aj., 2003, s. 18). Sledovéni Ize praktikovat
u lizka nemocného, coZ se nazyvd bedside monitoring, na centralnim monitoru
Vjednom mist¢ nebo kombinaci téchto dvou metod. Lze vyuzit neinvazivni
monitorovani, kdy neni poruSena integrita kiize ¢i naopak monitorovani invazivni

(KAPOUNOVA, 2007).
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Z postupti sledujici dychaci systém nejcastéji vyuzivame sledovani dechové
frekvence pomoci EKG elektrod, pulzni oxymetrii neboli neinvazivni métfeni saturace
hemoglobinu kyslikem, kapnometrii a kapnografii, coz je metoda métici hodnotu oxidu
uhlicitého v pribéhu dychani. Dale se v intenzivni péCi zaméfujeme na sledovani
hodnot krevnich plynt a acidobazické rovnovahy a monitorovani v pribéhu napojeni

umélé plicni ventilace.

Do zékladnich postupti sledujici kardiovaskuldrni systém fadime sledovani
EKG kiivky, monitorovani krevniho tlaku neinvazivné tlakovou manzetou nebo
invazivné pies arterialni katétr kontinualné, sledovani centralniho Zzilniho tlaku

a srde¢niho vydeje.

U dalSich systémll se zaméfujeme piedevS§im na sledovani télesné teploty
neinvazivné ¢i invazivné pomoci Cidel zavedenych do télnich otvort napiiklad
permanentnim  mo¢ovym  katétrem, jicnovym ¢&idlem (SEVCIK, CERNY,
VITKOVEC aj., 2003).

Péce o dychaci cesty

Pii exacerbaci onemocnéni pacienti pokracuji v dechové rehabilitaci, inhalaci
a nastavené 1écbé. Dle oxygenace pacienta volime kyslikovou 1é€bu, neinvazivni plicni

ventilaci a invazivni mechanickou ventilaci (KASAK, KOBLIZEK a kol., 2009).
» Péce o pacienta se spontannim dychanim

U pacientli se zachovanou spontanni aktivitou aplikujeme zvlhéeny kyslik
dle ordinace 1ékate. Musime dbat o dostatecné zvlhéeni kysliku, aplikaci spravného
mnozstvi, zvySenou polohu pacienta, monitoring vitalnich funkci, celkovy stav pacienta,
védomi a spravnou péci o dutinu ustni a nosni. Sledujeme mnozstvi krevnich plynt
odbérem kapilarni ¢i arteridlni krve. Pravidelné aplikujeme inhalace a dbame o to,
aby pacient  efektivné  odkaslaval, a  zajistime  dechovou  rehabilitaci

(KAPOUNOVA, 2007).
» Péce o pacienta na umélé plicni ventilaci

Pokud u pacienta 1 pies kyslikovou lécbu dochazi ke zhorSeni respiracnich

funkci, lze vyuzit neinvazivni plicni ventilace, coz je zpusob mechanické ventilani
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podpory bez invazivniho =zajisténi dychacich cest. Pacient musi mit zachovanou
spontanni dechovou aktivitu, stabilni obéhovy systém, musi spolupracovat a aktivné
odkaslavat. Pokud i pfes vSechny tyto postupy dojde ke zvySenému parcialnimu tlaku
kysliéniku uhli¢itého v krvi, je posledni volbou invazivni plicni ventilace. Pacientovi
jsou =zajistény dychaci cesty trachedlni intubaci ¢i tracheostomickou kanylou.
Vseobecna sestra asistuje 1ékari, provadi trachedlni odsavani, péci o trachedlni rourku

a tracheostomickou kanylu (KAPOUNOVA, 2007).

Vseobecna sestra pecuje o endotrachealni kanylu. Dba o spravnou priichodnost
kanyly, je tfteba zamezit skousnuti, zalomeni, dislokaci ¢i povytazeni. Dvakrat denné
nebo dle potieby je nutno kontrolovat tlak v obturaéni manzeté. Kanyla se musi
pravidelné¢ polohovat z duvodu prevence vzniku dekubitu a dostateéné fixovat.
Za aseptickych podminek pravidelné¢ nebo dle potieby odsava sekret z dychacich cest
uzavienym systémem, kdy se ventilaéni okruh nerozpojuje a zlstadva tak sterilni, coz
snizuje riziko infekce, nebo otevienym zplsobem za velmi sterilnich podminek.
Dle ordinace 1ékate aplikuje sestra inhalace a pfipravuje a asistuje pii odsavani s lavazi

a pti bronchoskopii.

Postupy péce o tracheostomickou kanylu jsou podobné. Zvlastni pozornost
vénujeme fixaci kanyly a pé¢i o kozni kryt voblasti jejiho zavedeni

(KAPOUNOVA, 2007).
Péce o vyzivu

Kromé zasad vyZzivy nemocnych uvedenych vySe lze vyuZit specifickou
invazivni vyZivu nemocnych zavedenim vyZzivovych sond. Pokud nemocny neprospiva
¢i neni schopen vzhledem k plicnim funkcim pfijimat dostatecné mnozstvi potravy,
muzZe se vyuzit zavedeni vyzivové sondy. Vyziva se mlze aplikovat kdykoliv, bolusové
¢1 kontinudlné Casto se vyuziva no¢ni podavani vyzivy ke zlepseni energetické dodavky
nemocnému. Lze vyuzit nasogastrickd sonda zavedend pifes nos do zaludku,
orogastricka sonda zavedena pies usta do zaludku, gastrostomie, tedy zavedeni sondy
do Zzaludku vyustujici pres dutinu bfi$ni, a jejunostomie vyjadiuje zavedeni sondy

do tenkého stieva s vyuasténim pres dutinu bfisni (McKENNA aj., 2006).
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Pokud pacient neni schopen pfijimat stravu per os, enteralnimi sondami nebo je
tento piijem nedostatecny, aplikuje se za aseptickych podminek parenterdlni vyziva
do zily. I pies plnou parenteralni vyzivu nemocni musi dostavat pankreatickou
substituci, jinak hrozi obstrukce stiev nenatravenym hlenem

(KASAK, KOBLIZEK a kol., 2009).
Péce o vylucovani

Vylucovani je zakladni potiebou kazdého Cloveéka. I v nemocni¢nim prostiedi
intenzivni péCe je tieba zajistit dostate¢nou intimitu a respektovat pacienta.
Vyprazdiiovani moce je ve vétSin€ piipadl zajisténo pres permanentni mocovy katétr,
kde je tfeba dbat o aseptické oSetfovani, sledovani diurézy, charakteru moci
a bakteriologické vysetieni. Dale sledujeme vyprazdiiovani stolice, jeji frekvenci, barvu,

charakter konzistence a piimési (KAPOUNOVA, 2007).
Péce o hygienu

Sestra aktivizuje pacienta, snazi se jej vést ke spolupraci. V akutnim stadiu
dopomaha ¢i prebira hygienickou péci o pacienta. Celkova toaleta se provadi dvakrat

denné nebo dle potieby a zdravotniho stavu (KAPOUNOVA, 2007).

Péce o aktivitu a rehabilitaci

Pokud je pacient imobilni, sestra zajisti pravidelné polohovani kazdé dvé hodiny
nebo dle potieb pacienta. Vyhodou je vyuziti bazalni stimulace. Sestra spolupracuje
s fyzioterapeutem a dle svych kompetenci provadi a usmériiuje dechovou rehabilitaci

a aktivizaci pacienta.

2.3 NASLEDNA PECE Z POHLEDU VSEOBECNE SESTRY

Onemocnéni cysticka fibroza, které vyzaduje 1écbu po cely Zivot. Nemocni musi
pravidelné dochéazet na kontroly do ambulantnich zatizeni, jsou odkazani na celozivotni
1écbu a rehabilitaci V pozd&jSich stadiich mize dojit k dlouhodobé domaci
oxygenoterapii a transplantaci plic. Dulezitou slozku 1é¢by proto predstavuje

psychologické a psychoterapeuticka podpora.

30



Ambulantni péce

Pacient je dispenzarizovan a léCen u l€katrii center pro 1écbu cystické fibrozy.
Té&chto center je v Ceské republice celkem pét: Fakultni nemocnice Motol, Fakultni
nemocnice Brno, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice Olomouc

a Fakultni nemocnice Plzen.

Kontrola v centru zahrnuje rozhovor s oSetiujicim lékafem, podrobné klinické
vysetieni, vySetieni spirometrické, vysetieni u fyzioterapeuta nebo antropologa. Rodice
¢i klient by si méli donést své zdznamy o onemocnéni, 1é¢bé a 1écich, které uzivaji. Méli
by veédét, co se za posledni obdobi zménilo, vCetné stavu vyzivy. Je nutnd kontrola
inhalatoru, flutteru nebo ostatnich pomutcek. Kontroly probihaji vétSinou jednou

za 3 mesice, eventualné kdykoliv pti zhorSeni zdravotniho stavu.

Psychologicka a reprodukéni problematika

V dospélosti se o pacienty s cystickou fibrézou stard pneumolog. Ptechod
z pediatrické péce do péce pneumologa by mél byt postupny tak, aby se pacient citil
co nejlépe. V tomto obdobi ma nemocny ¢asto mnohé komplikace tohoto onemocnéni.
Je dilezité, aby pacient dodrzoval vSechny zasady styku s okolim a zasady toalety
dychacich cest (SKALICKA aj., 2010).

V dospélosti dochazi u nemocnych k alteraci vzhledu, omezeni mezilidskych

vztaht, socialni izolaci a vzristajicim obavam z budoucnosti (VAVROVA, 2006).

Ditlezitym aspektem u dospélych je psychosocidlni a reprodukéni problematika.
Nemocni se musi odloucit od rodiny a zacit zit svlj vlastni zivot. Musi ptevzit veskerou
zodpovédnost za 1é€bu na sebe. V obdobi dospivani nemocni dokoncuji studium, hledaji
zaméstnani a partnera. Casto se setkavame s rozhodnutim zaloZit si rodinu. P¥i tomto
rozhodnuti je nutné genetické vySetfeni a Casto asistovana reprodukce. AZ 98 % muzl
trpi azoospermii. Zenskd neplodnost je pfipisovana disledku vazkého cervikalniho
hlenu. Doporu€eni téhotenstvi pacientek se tidi dle aktudlniho zdravotniho stavu

a fyzickych moznosti pacientky (SKALICKA aj., 2010).
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Dlouhodoba domaci oxygenoterapie

Nemocny, ktery je indikovan k dlouhodobé domaci oxygenoterapii, musi
spolupracovat a byt schopny manipulovat S pfistrojem. Je proskolen jak lékatem,
tak servisnimi techniky a dostava dilezita telefonni ¢isla, na kterd se miZe obratit
o pomoc. U nemocného jsou pravidelné provadény kontroly servisnimi techniky,
lékafem a sestrou. Pokud tento persondl zjisti, Ze nemocny koufi ¢i nedodrzuje délku
aplikace kysliku, mize mu byt pfistroj odejmut. Nemocni tuto 1écbu snési velice dobie,

Vv noci lépe spi a maji lepsi fyzickou kondici (ERBAN, 2004).
Transplantace plic

Transplantace plic je prozatim jedinou moznou Iécbou cystické fibrozy
vV kone¢né fazi onemocnéni. Proto je toto obdobi pro nemocného komplikované jak
ze strany fyzického stavu, tak ze stranky psychiky. Nemocny by mél mit vzdy u sebe
mobilni telefon s dobrym pfijmem pro piipad, kdyby se naSel vhodny darce. V ptipadé
onemocnéni ¢i zmény zdravotniho stavu musi kontaktovat transplantacni centrum.
Je dobré, aby byl nemocny V co nejlepsi zdravotni kondici tak, aby se piedeslo
potransplantacnim komplikacim. V tomto obdobi musi nemocny pravidelné dochazet

na kontroly a je diilezita podpora rodiny a okoli (TRANSPLANTACE PLIC, 2009).
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3  SPECIFIKA SOCIALNI PECE

Velmi vyznamnou roli v pééi o nemocného s cystickou fibrozou hraje socialni
zazemi. Cysticka fibr6za vede ke znacnym fyzickym a lé€ebnym omezenim, coZ ma
za duasledek jak velmi tézkou psychickou zatéz, tak socialni zmény a izolaci. Je tieba,
aby byla rodina a pacient dostatecn¢ informovani o socialni pomoci a kontaktech

na centra zabyvajici se cystickou fibrozou.

3.1 ORGANIZACE CYSTICKE FIBROZY VE SVETE A U NAS

Prvni organizace zabyvajici se cystickou fibréozou vznikla uz vroce 1955
Vv Americe. Dochazelo k prohlubovani poznatkii a postupnému rozvoji organizaci.
V dnesni dob¢ pusobi na svétové trovni organizace Cystic Fibrosis Worldwide, ktera
sdruzuje 57 zemi a ma za cil umoznit 1é€bu vSem nemocnym s cystickou fibrézou
na celém svété. Hlavnim cilem evropské organizace European Cystic Fibrosis Society je
zalozit narodni asociace pro cystickou fibrozu v zemich, kde jeSté neexistuji,
a ve spolupraci prosazovat evropsky standard 1éeby cystické fibrozy. V Ceské republice
vznikla vroce 1997 Centra pro diagnostiku a 1é¢bu cystické fibrozy (VAVROVA,
2006).

V roce 1990 byla zaloZena organizace nemocnych s cystickou fibrézou, nyni
funguje pod nazvem Klub nemocnych s cystickou fibrézou. Klub poskytuje socialni
poradenstvi a psychologickou podporu pacientim a jejich rodinam. Klub spolupracuje
s 1ékafi center cystické fibrozy a s organizacemi jak na Slovensku, tak v celé Evropé.
Lidé této organizace se snazi informovat Sirokou vefejnost o tomto onemocnéni,
organizuji rizné socialni akce, setkani rodici, prednasky, aukce, koncerty a jiné akce s
cilem socidlni a  finanéni  podpory = nemocnych  scystickou  fibrozou

(VAVROVA aj., 2008).

Tato organizace poskytuje nemocnym a rodinam informacni servis. Vydava své
vlastni edukacni materidly, knihy a pfirucky o cystické fibroze, specifikach, vyzive,
cestovani a podobné. Dale publikuje casopis Zpravodaj, ktery vychazi dvakrat ro¢né

a tyka se problematiky cystické fibrozy.
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Klub poskytuje socialni poradenstvi nemocnym a rodiné souvisejici s jejich
lécbou, dennim rezimem, vyzivou, rehabilitaci a podobné. Poméhaji naptiklad
s vyfizovanim socialnich davek a vyhod, invalidniho diichodu. Podévaji informace
0 dalsich socialnich sluzbach, uplatiiovani prav a zajmu a poskytuji psychologické

poradenstvi.

Z materialni a financni zakladny ¢lenové klubu dostavaji ptispévky napiiklad
na ozdravné pobyty, inhalatory, pomiicky a Klub zapljcuje pomicky nemocnym

s cystickou fibrézou (KLUB NEMOCNYCH S CYSTICKOU FIBROZOU, 2014).

3.2 SOCIALNI PROBLEMY NEMOCNYCH

Kvalita Zivota a adaptace nemocného zavisi na mnoha okolnostech, jako jsou
napiiklad vek, pohlavi, rodinné¢ faktory, znalost onemocnéni, pfistup k 1écbé,
dodrzovani lécebného rezimu, intelektové schopnosti, funkcénost rodiny. Kazdy
nemocny kvalitu Zzivota hodnoti individudln€é a jeji hodnoceni se odviji

od psychosocialni pohody.

Vyskyt psychiatrickych problémii u nemocnych s cystickou fibrozou je shodny
svyskytem u pacientd s jinymi chronickymi chorobami. Nejvy$$i mira rizika

psychiatrického onemocnéni je udavana v obdobi ¢ekéani na transplantaci.

Velmi diskutovanou otazkou jsou problémy s vyZivou. I pfes to, Ze pacienti jedi
vice neZ jejich vrstevnici, nedosdhnou doporu¢ené denni davky jidla. Uz v obdobi
kojeni je dilezity spravny piistup k matkam tak, aby se rodi¢e nestali tzkostlivymi

a neodrazelo se to pak negativné na stravovani nemocnych déti.

3.3 INTEGRACE DITETE DO SKOLNICH INSTITUCI

Pro lepsi zaclenéni ditéte do kolektivu a rezimu zakladni Skoly se doporucuje
rodi¢im, aby dit¢ dochdzelo do matetské Skoly miniméalné rok ptfed nastupem
do zakladni Skoly s ohledem na zdravotni stav ditéte. Dité do Skolky muize dochézet

kazdy den, nebo jen nékolikrat mési¢né.

Jeden z rodici ma moznost zistat s nemocnym ditétem na rodic¢ovské dovolené
S ptispévkem do sedmi let. Do deseti let mize pobirat snizeny rodiCovsky piispévek

nebo piispevek na péci. Déti s cystickou fibrozou patii do kategorie zaka se specialnimi
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vzdélavacimi potfebami a maji narok na individudlni podminky ke studiu

(SMIDOVA, CHLADOVA, TESAROVA, 2009).

Je nezbytné, aby personal skol byl dostate¢né informovan o onemocnéni a dané
1é¢be. Okoli nesmi nemocné dité litovat, ale naopak umoznit mu zaclenit se co nejlépe
do kolektivu. Ug¢itelé musi byt pouceni o tom, ze dit€ bude mit vétsi nemocnost. Dité
musi dodrzovat pravidelny rezim inhalaci. Jeho intelektové schopnosti nejsou omezené,
muze vSak byt unaven zkasle. Dulezit¢ je umoznit ditéti pravidelné stravovani
a podavani 1éki. Fyzicka aktivita a télesna vychova neni zakézana. Ridi se aktualnim

zdravotnim stavem a moznostmi ditéte.

Pfi volbé stfedni, vysoké Skoly a nasledného povolani by méli nemocni brat
ohled na jejich fyzicka omezeni. Neméli by se dostat do kontaktu s prasnym, horkym
a infekénim prostfedim. Béhem studia je nutné pfizptsobit lécebny rezim studijni
zat¢zi. Po dosazeni zletilosti ma nemocny narok zazadat o invalidni dtchod, pfi némz
muze studovat, chodit do prace i na brigaddy (SMfDOVA, CHLADOVA, TESAROVA,
2009).

3.4 STRUCNY PREHLED DAVEK A VYHOD

Nemocni s cystickou fibroézou a jejich rodiny maji narok na fadu davek a vyhod.
Jejich pfiznani je individudlni, zélezi na stavu onemocnéni, piislusném rozhodnuti

ufadi a dalSich podminkach.

Rodi¢e maji moznost v pul roce véku ditéte zazddat o zvySeni socidlniho
ptiplatku z diivodu dlouhodobé nemoci ditéte. Ve cCtyfech letech ditéte lze zazadat
0 prodlouzeni rodi¢ovského ptispévku do 7 let veku ditéte. Od 1 roku ditéte I1ze uplatnit
ptispévek pti péci o osobu blizkou, ale pokud je peCovano o osobu starsi 18 let, musi
byt tato osoba uzndna pifevazné nebo Upln¢ bezmocnou. Pacient miiZze vyuzit
mimotadné vyhody I. — III. stupné. Vysokokaloricka strava spada pod piispévek
na dietu. Z jednorazovych piispévkt nemocni mohou zazadat o ptispévek na zakoupeni,
celkovou opravu a zvlaStni Gipravu motorového vozidla, jednordzové penézité davky,
opakujici se penézni davky, bezirocné pujcky, cestovné od zdravotni pojistovny,
neschopenku na doprovod ditéte starSiho 6 let v nemocnici, zménénou pracovni
schopnost a poskytnuti invalidniho diichodu riizného stupné (VAVROVA, 2003),

(BECK, 2012).
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4 EDUKACE

,Edukace lze definovat jako proces soustavného ovliviiovani chovani a jednani
jedince scilem navodit pozitivni zmény v jeho védomostech, postojich, navycich
a dovednostech® (JURENIKOVA, 2010, s. 9). Lze ji provadét kdekoliv v rozumném
prostiedi. Zaméfuje se nejen na déti a mladez, ale i na Siroké okoli. Jestlize je edukace
pojata jako aktivni a cilevédomy pfistup k Zivotu pacientl, oznacujeme ji jako

osetiovatelskou (NEMCOVA aj., 2010).

Uceni je =zakladni podminkou edukace. Vyjadiuje ziskdvani zkuSenosti
a utvafeni jednotlivee v pribcéhu jeho Zivota. Klasifikacni proces uceni lze rozdélit
z n€kolika hledisek. Jako prvni zohlediiujeme to, co chceme rozvijet. Zahrnujeme sem
YAYY) pohybovych ¢innosti, tedy senzomotorické uceni, dale
verbalné-kognitivni uceni, které si osvojuje poznatky prosttednictvim jazyka, a socidlni
uceni probihajici od détstvi po cely Zivot. Dalsi hledisko sleduje, jak si jednotlivec
zpracovava, chape a uchovava urcitou zkusenost v paméti a posledni hledisko zkouma,

zda uéeni probiha ndhodné, zamémé & organizovand (NEMCOVA aj., 2010).

4.1 EDUKACE V OSETROVATELSTVIi

,Edukace v oSetfovatelstvi je proces ovlivilujici chovani pacienta ¢i rodiny
s cilem uskute¢nit zmény v oblasti védomosti, postoju a zru¢nosti potiebnych k udrzeni,
podpofe a zlepseni zdravi® (NEMCOVA aj., 2010, s. 18). Je zaméfena na zdravé
i nemocné, jednotlivce i skupiny s cilem podpofit kvalitu Zivota. Edukace je proces
tymovy. K zefektivnéni a G¢innosti edukace pfispiva zpracovani edukac¢niho standardu,
ktery urCuje obsahové zaméfeni, miru zavaznosti, cile edukace, vyslednd kritéria,
zpusob hodnoceni a metodiku kontroly splnéni standardu. Edukace v oSetfovatelstvi

ovliviiuje socialni, ekonomické a politické podminky (NEMCOVA aj., 2010).

Edukace pacienta je nezavislou funkci vSeobecné sestry a méla by byt soucasti
Iékaiskych 1 oSetfovatelskych zasahii. VSeobecna sestra edukuje osobu, rodinu
a komunitu v osetfovatelské péci s durazem na sobéstacnost. Je tieba dodrzet
individudlni holisticky pfistup k pacientovi, snaZit se dosdhnout stanovenych cild,

vyhodnotit G¢innost a efektivnost poskytované péce a komplexni poskytovani sluzeb.
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Je tfteba respektovat etické a individudlni aspekty pacienta Dulezitd je spoluprace

a sou¢innost pacienta s vyuzitim self-managementu (NEMCOVA aj., 2010).

Eduka¢ni role sestry je vdneSni dobé velmi dulezitou kompetenci
a zodpovédnosti vSeobecné sestry a souvisi srozvojem profese sestry. Je tieba,
aby sestra k této roli pfistupovala zodpovédné. Tato role se dale mize délit
na specifické  kategorie, a to roli poradce, Kkonzultanta a pedagoga
(NEMCOVA 4aj., 2010).

4.2 EDUKACNI PROCES

,Edukacni proces je systematicky, logicky, nésledny a planovany proces,
v kterém probihaji vzajemné se ovliviujici ¢innosti“. (NEMCOVA aj., 2010, s. 25).
Je soucasti oSetfovatelského procesu, kde diagnostikujeme deficit ve védomostech

a zruénostech. Podili se na ném edukator a edukant NEMCOVA aj., 2010).

Edukacni proces se sklada z péti fazi, a to faze posouzeni, edukacni diagnostiky,
planovani edukace, realizace eduka¢niho planu a vyhodnoceni edukace

(NEMCOVA aj., 2010).

Prvni fazi edukaéniho procesu je posouzeni pacienta, které by mélo byt piesné,
komplexni a systematické (JURENIKOVA, 2010). Je tfeba zhodnotit nékolik kategorii.
V prvni kategorii je to pohlavi, v€k, rasa, etnikum, zaméstnani, vzdélani. V druhé
kategorii je nutné posoudit fyzicky stav, zdravotni potize a edukacni potieby.
Déle hodnotime profil rodin, porozuméni soucastné situace rodinou. Zdroje pomoci
a podpory ze strany rodiny, socialné-ekonomicky stav spadd do dalsi kategorie.
Poslednimi kategoriemi jsou Zzivotni styl, kultura, nabozZenstvi, hodnoty a postoje
a adekvatnost ¢i neadekvatnost rodinnych funkci. Posouzeni taktéZz vychazi
ze zékladniho onemocnéni pacienta, kde je nutno prostudovat veskerou dokumentaci
pacienta. Rozsah posouzeni zdlezi na daném onemocnéni a ma velky vyznam
pro stanoveni cili. Mélo by byt vyuzitelné pro vSechny pracovniky podilejici se na péci

o pacienta (NEMCOVA aj., 2010).

Druhou fazi edukacniho procesu je edukacni diagnostika Na zékladn€ posouzeni

sestra vypracuje edukacni diagnozy, které se tykaji nedostatku védomosti, zru¢nosti
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a postoje. Formulujeme problém primdrni, pfi¢inu problému, anebo je soucasti jinych

osetiovatelskych diagnoz vyzadujici si edukaci NEMCOVA aj., 2010).

Treti faze planovani zahrnuje urceni priorit, cile, vyslednych kritérii, obsahu,
edukacni metodiky. Prvnim krokem je uréeni priority, ta je dana védomostmi sestry tak,
aby neohrozovala nemocného na zdravi a byla zachovéana kvalita zivota. Aby byla
edukace smysluplna, je tfeba si stanovit cil, tedy planované a o¢ekavané zmény, kterych
chceme dosdhnout béhem vyucovani. Cile se promitaji do oblasti kognitivni, afektivni
i behavioralni. Edukac¢ni cile se déli na edukacni cile sestry, které vyjadiuji strategii
sestry zvolenou k dosazeni cile pacienta a na edukacni cile pacienta, které vyjadiuji
konkrétn¢, co se nau¢i a v jakém rozsahu. Cile musi byt pfiméfené schopnostem
a moznostem pacienta, jednoznacné a méfitelné. K dosazeni stanoveného cile je tieba si
urcit vyucovaci zasady, metody a organizacni normy. Zpracovani obsahu edukace musi
byt srozumitelné, jasné a ptimétené. Pro lepsi zapojeni klienta je tieba si zvolit efektivni
edukaéni metodu. Piiklady metod aktivit edukatora a edukanta jsou rozhovor,

prednaska, vysvétleni, hra, stimulace, kognitivni metody (NEMCOVA aj., 2010).

Realizace edukac¢niho planu se sklada z nékolika edukaénich jednotek,
coz odpovida jedné vyucovaci lekci. Prvni eduka¢ni jednotka je motivacni, kde se
snazime vzbudit z4jem pacienta o problematiku a pfipravit pacienta na piijeti novych
informaci. Expozi¢ni faze zahrnuje poskytovani novych informaci, jejich ptredvedeni
a osvojeni spravnych postupli pacienta. Fixacni fdze ma za kol upevnit tyto ziskané
védomosti. Posledni jednotka je hodnoceni pacienta, kde zjistujeme, jak si pacient

osvojil informace (NEMCOVA aj., 2010).

Ve vyhodnoceni sledujeme, zda byl cil splnén, ¢astecné splnén ¢i nebyl splnén
azdali mame Vedukaci pokracovat, wukoncit ji ¢i poskytnout reedukaci

(NEMCOVA 3j., 2010).
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5 EDUKACNI PROCES U PACEINTA S CYSTICKOU
FIBROZOU

Kazuistika pacienta

Dne 16. ledna 2014 byla 26leta pacientka ptelozena na Kliniku anesteziologie,
resuscitace a intenzivni péée z Kliniky plicnich nemoci a tuberkul6zy pro exacerbaci
plicni infekce S nutnosti intubace a umélé plicni ventilace s 1écenou diagndzou cysticka

fibroza.

Diagnoza byla stanovena Vv détském véku potnim testem a genetickym vysetfenim
na podkladé¢ mekoniového ileu, ktery byl operovan. Postupné se u pacientky rozvijela
pankreatickd insuficience, opakované¢ probihaly infekty v dychacich cestach.
Podstoupila operaci polypi vroce 2007. Vtémze roce byla diagnostikovdna
hydronefr6za a nefrolitiaza vlevo s extrakci konkrementi. V lednu 2012 byla zjisténa
porucha gluk6zové tolerance, stenoza jaterni, osteopenie krcku stehenni kosti

a predlokti. V inoru 2012 byla zatazena do transplanta¢niho programu.

Pacientka byla pfijata na Kliniku anesteziologie, resuscitace a intenzivni mediciny
cestou pies pocitatovou tomografii, byl ji odebran endosekret a mo¢ na kultivaci
acitlivost a na mykologii. Po pfijezdu byla pacientka zaintubovdna a napojena
na umélou plicni ventilaci s tlakovou podporou. Pacientce byl zaveden arterialni katétr,
antibakterialni centralni zilni katétr, mocovy katétr a nasogastricka sonda. Pokracovalo
se V nastavené terapii pii cystické fibroze, jako je substituce pankreatickych enzymi,
inhalace a podobné. Byla prokonzultovana a zménéna antibiotickd 1é€ba a podavana
parenteralni vyZiva S postupnym pievedenim na vysokokalorickou enterdlni vyZivu

S vyzivovymi piipravky a vyzivu per os.

Po celou dobu hospitalizace byla pacientka monitorovana, v ramci analgosedace
aktivizovana a byla ji zajiSt€éna komplexni oSetfovatelska péce. Paty den hospitalizace
byla pacientka extubovana a pievedla se na oxygenoterapii. Pacientka spolupracuje, je

orientovana, citi se slaba.
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1. FAZE - POSUZOVANI

Jméno: M.B. Pohlavi: Zena

Vek: 23 let Bydlisté: Olomouc

Rasa: europoidni (bila) Etnikum: slovanské (¢eské)
Vzdélani: sttedoskolské Zaméstnani: invalidni dichodce
Anamnéza

Nynéjsi onemocnéni: exacerbace plicni infekce pfi cystické fibroze, zhorSené dychani,

cyanoza, ortopnoicka poloha.

Osobni anamnéza: operace (mekoniovy ileus v détském véku, extrakce konkrementt
vlevo pro nefrolitiazu a hydronefrozu, polypt), Grazy: 0, porucha glukdzové tolerance,
sten6za jaterni, osteopenie kréku stehenni kosti a ptedlokti, zafazena

do transplanta¢niho programu.
Alergicka anamnéza: neudava Zadné alergie.

Abuzy: nekoufi, alkohol nepije, kavu si da jedenkrat denné€, zavislost na jinych latkach

neudava.

Farmakologicka anamnéza: Kreon 25000 mg (5-6 kapsli pied jidlem) az 6x denng,
Ursosan tbl. 1-1-1-1, Famosan 40mg tbl. 1-0-1, Ganaton thl. 1-1-1 pied jidlem,
Euphyllin CR N 200 cps. 1-0-1, Pangamin tbl. 1-0-0, Ambrobene 30mg tbl. 1-1-1,
Lacidofil cps. 1-0-0, Vitamin A tbl. 1-0-0, Vitamin E tbl. 1-0-0, inhalace: TOBI 1-0-1,
Pulmozyme 1-0-0, Amilorid 1-0-1, Ventolin N 2-2-2-2 vdechy, Nutridrink 1-1-1.
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Zakladni udaje

Télesny stav
Mentalni uroven
Komunikace
Zrak, sluch

Redovy projev

Pamét’

Motivace

Pozornost
Typové vlastnosti
Vnimavost
Pohotovost
Nalada
Sebevédomi
Charakter
Poruchy mysleni
Chovani

Ucéeni

zhorseny, soudkovity hrudnik, palickovité prsty, ztizené dychani
dobra, orientovana mistem, osobou i ¢asem

zadycha se pii komunikaci, musi si odpoc¢nout

bez omezeni

méné srozumitelnd, zadychd se béhem komunikace a musi si

odpocnout
kratkodoba a dlouhodoba pamét’ nenarusena

niz$i, vzhledem k ¢ekani na transplantaci plic a akutnimu vyvoji

onemocnéni

odpovidajici zdravotnimu stavu, zdjem o svij stav
pacientka se hodnoti jako cholerik

pfimétena

reakce jsou postacujici, pomalejsi

odpovidajici, obava se své nemoci a ¢ekani na transplantaci plic
stiedni Uroven, Uplné si nevéti

privétiva, trpeliva, boji se polozit otazky
neprojevuji se, mysleni jasné

vlidné

typ - emociondlni

styl - vizualni, auditivni, nazorny

postoj — zajima se o své onemocnéni, o probihajici infekci,

transplantacni program a dlouhodobou domaci oxygenoterapii

bariéry — strach, celkova unavenost organismu, nejasnd progndza

onemocnéni
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Posouzeni fyzického stavu, zdravotnich problémii a edukaénich potieb
posouzeni podle Marjory Gordonové

1. Podpora zdravi: pacientka se 1é¢i s vySe uvedenym onemocnénim. Nyni je
hospitalizovana pro zhorSeni stavu respira¢nich funkci. Pacientka je prvnich pét dnti
analgosedovand. Paty den je pfi védomi, orientovand, chépe pfi¢inu svého onemocnéni
a doufa, ze brzo bude v domaci 1é¢bé. Hospitalizaci na anesteziologicko—resuscita¢nim
odd¢€leni se snazi zvladat co nejlépe, ale i pfesto ma strach a nerozumi vSem pfistrojim
a zvukiim kolem sebe. Je tékava, obcCas neklidnd, malomluvna. Chce se co nejvice
zapojit do uc¢ebniho rezimu, ale nevi jak. Oporou v zZivoté ji je rodina a pritel. V bézném
zivoté pravidelné dochazi na kontrolu do Centra pro cystickou fibréozu dospélych osob
vV Olomouci. Pravidelné navstévuje stomatologa a gynekologa. Nedodrzuje vSechny

zasady zivotospravy pfi cystické fibroze.

4

2. Vyziva: pacientka je kachekticka, vazi 42 kg, méii 165 cm, BMI 15,4. Snazi se
dodrzovat pozadavky vysokokalorické stravy a substituce pankreatickych enzymi,
nckdy vSe nesni. Ma radda ¢okoladu, syry a ryby. Nerada ji kac¢enu, rajcata. Denné vypije
asi 1,5 litru tekutin, nejcastéji slazené ovocné §tavy a mineralky. Jednou denné pije
rozpustnou kévu s plnotucnym mlékem. Alkohol nepije. Z parenterdlni vyzivy se
postupné pieslo na aplikaci enteralni vyzivy pies nasogastrickou sondu. Postupné se
tyto slozky vyzivy dopliluji sippingem a nasleduje perordlni vyziva. Po dobu
hospitalizace trpi nechutenstvim. Denné dochdzi nutri¢ni terapeut a méa vybérovou dietu

s pridavky. P11 jidle se ji htite dycha. Ji pomalu.

3. Vylucovani: s mocenim potize neuddva. Po dobu hospitalizace ma pacientka
zavedeny permanentni mocovy katétr. Sledovana je hodinova diuréza. Vyprazdiovani

stolice v domacim prostiedi je pravidelné. V nemocnici ma stolici jedenkrat za dva dny.

4. Aktivita, odpocinek: vzhledem K jejimu onemocnéni neprovozuje Zadny sport.
Doma ma svou vlastni domaci dlouhodobou oxygenoterapii. Radda sedi na zahradé
s jejim pejskem. Péci o domécnost nezvlada. Je vadzana na pomoc druhych. Sama si
nachysta jednoducha jidla, provede hygienu a oblece se. Dojde si pfed diim. Denné spi
10 hodin. Pfi pfijeti na oddéleni by zajistén klidovy rezim. Postupné aktivizovana,

obslouzi se v lizku, snazi se spolupracovat i pfes velkou unavu. Aktualné ma problémy
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se spankem, v nemocni¢nim prostfedi nemtize usnout. Behem hospitalizace pravidelné
dochazi fyzioterapeuticky pracovnik a pacientka sama aktivné cviéi, posloucha radio,

MP3 a pise si na mobilnim telefonu.

5. Vnimani, poznavani: pacientka je pfi védomi, kontaktni, orientovana. Potize se
zrakem ani sluchem neudava. Chodi pravideln¢ do ambulance pro cystickou fibrozu a je
poucena oSetfujicim lékafem. Onemocnéni ji trapi vzhledem k nutnosti omezit se
v ur¢itych vécech. Mezi jeji nejvetsi prani patii GspéSné podstoupit transplantaci plic
a zalozit si rodinu. Dale si pfeje, aby se nasla nova metoda 1écby cystické fibrozy.
Pacientka ma zakladni védomosti ohledné jejiho onemocnéni, chybi ji je prohloubit

a procvicit.

6. Sebepojeti: pacientka se hodnoti jako optimistka. | pfes nejasnou progndzu véii,
7e vSe dobie dopadne, podstoupi transplantaci plic a bude mit své vlastni dité.
Jeji pohled na Zivot je spiSe pozitivni, snazi se s onemocnénim bojovat. Spolupracuje

a zapojuje se do komplexni oSetfovatelské péce.

7. Role, vztahy: pacientka zije se svou matkou, otcem a sestrou Vv rodinném domku
na okraji Olomouce. Pravidelné ji navstévuje jeji rodina, piibuzni, kamaradi. Rodinné
vztahy jsou pfimétené dobré, matka je Uzkostliva, boji se o svou dceru. Otec svou
uzkost a strach schovava. Ma pritele, ktery ji pravidelné navs§tévuje doma i v nemocnici.
V nemocnici ji navs§tévuje matka, sestra, pfitel a rodina. Socialni kontakt se svymi

blizkymi je vyborny. Nejvice dlivéfuje své sestie.

8. Sexualita: menstruaci ma pravidelnou. Ma pfitele a jednou by chtéla mit dité.

Pohlavni styk nehodnoti.

9. Zvladani zatéze: pacientka si na své chronické onemocnéni zvykla. Nevidi jej jako
velkou komplikaci. V soucasné dob¢ ji zatéZuje akutni ataka onemocnéni. Problémové

situace fesi se svym pftitelem a rodinou.

10. Zivotni hodnoty: pacientka svou budoucnost vidi pozitivné ale nejisté. Nejistota
V prognéze a nejasna vidina transplantace plic ji zmaha. Tési se domu. Klade diraz
na zivotni hodnoty jako je zdravi, laska, rodina. Pacientka se 1 pfesto snaZzi

spolupracovat.
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11. Bezpecnost, ochrana: pacientku negativn¢ ovliviiuje prostiedi, ve kterém se
nachazi, je zvykla na domaci prostfedi a personal z Kliniky plicnich nemoci

a tuberkuldzy. U pacientky jsou zajiSténa bezpecnosti opatieni.

12. Komfort: pacientka je smutnd, nemluvna, klidnd, n€kdy nervézni z divodu

akutniho projevu nemoci a nejasné prognoze.

13. Jiné (rist a vyvoj): pacientka ma nasledkem chronického onemocnéni soudkovity

hrudnik a pali¢kovité prsty, je mensiho vzristu a kachekticka.

Profil rodiny

Pacientka je svobodna, bydli s rodi¢i a sestrou v rodinném domé. Ma piitele.
Vztahy Vv rodiné jsou dobré. Ma sestru, ktera je zdrava. Pacientka vystudovala stfedni

Skolu.
Zdroje pomoci a podpory rodiny, socialné — ekonomicky stav

Pravidelné¢ se schazi se svou rodinou, pifibuznymi, pfitelem a kamarady.
Je vinvalidnim diichodu. Rodinné vztahy jsou piiméfené. Matka pobira piispévek
pii péci o 0sobu blizkou. Kontakt s blizkymi je vyborny. Socidlni zazemi je pfiméiené.

Financ¢nich prostfedkii uddva méné.
Zivotni styl, kultura, naboZenstvi, hodnoty, postoje

Pacientka pobyva pfevazné¢ doma a na zahradé¢ z diivodu upoutdni k domaci
oxygenoterapii. Dodrzuje vétSinu lécebnych opatfeni vztahujici se k cystické fibroze.
Caste¢né dodrzuje vysokokalorickou stravu a substituci pankreatickych enzymii. Nékdy
ji déla problémy vse snist. Dechovou rehabilitaci ob¢as vynecha a neni si jista, zdali
vSechny cviky provadi spravné. Ptijem tekutin je dostate¢ny, a to 1,5 1 denné€. Chodi
spat ve 22 hodin a spi okolo 10 hodin. Po obé&d¢ si jde lehnout na hodinu. Obstara si
zakladni véci kolem sebe. Je odkazand na pomoc druhych v namahavych vykonech.
Rada poslouchd hudbu, povida si s prateli a poseddva na zahradg. Pacientka dodrzuje

dlouhodobou domaci oxygenoterapii po dobu 16 hodin.
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- Kultura: kino, kniha, hudba.
- Nabozenstvi: ateista.
- Hodnota: nejdulezitéjsi je pro ni zdravi a rodina.

- Postoj k nemoci: s nemoci se snazi bojovat, nékdy ji to zmaha. Vi, Ze musi podstoupit

transplantaci plic a ze se onemocnéni bude zhorSovat, presto véfi, ze vse dobie dopadne.
Adekvatnost a neadekvatnost rodinnych funkei

Rodina je schopna efektivni spoluprace a komunikace. Zabezpecuje pomoc
a podporu pacientce. Na navstévy chodi denné a stfidaji se. Matka je tzkostliva, ma
strach. Onemocnéni dcery je vyCerpava. I pfesto jsou schopni efektivnich rozhodnuti
a feSeni krizovych situaci. Nejvétsi oporou ji je sestra, ktera ma nad situaci pozitivni

nadhled a pacientku podporuje.
Porozuméni soucasné situace rodinou

Rodic¢e jsou lékafem informovani o stavu a progndze pacientky, rodina je
ochotna plné spolupracovat pii 16¢b¢, osetfovatelské péci a rehabilitaci. Pacientka se

s rodinou shoduje v feSeni jejiho zdravotniho stavu.

Motivace pacientky: je stiedni vzhledem ktnavé a progndéze onemocnéni.
Ptesto projevuje zdjem ucit se, dozvédét vice o problematice a zopakovat dosavadni
védomosti. Chce si doplnit védomosti o Zivotnim rezimu, toaleté¢ dychacich cest,
domaci oxygenoterapii a 0 vS§em s ni spojeném. Chce porozumét transplantaci plic pfi
cystické fibroze a jeji pripravé. K motivaci ji vede zdravotnicky personal a predevsim

jeji rodina.
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Na zjisténi védomosti pacientky byl pouzit nasledujici védomostni vstupni test,

ktery obsahoval nasledujici otazky:

Vstupni test

1. Vite, co je to cysticka fibroza?

Odpovéd: Ano, ale dostatecné jsem nepochopila nékteré priznaky a komplikace.

2. Navstévujete pravidelné ambulanci pro cystickou fibrézu?

Odpovéd: Ano. Snazim se.

3. Vite, jakému prosttedi se mate vyvarovat?

Odpovéd’: Ne zcela. Vim, Ze nesmim koufit.

4. Umite dostate¢né manipulovat s domacim oxygenatorem?

Odpoved’: Zakladni ovladani umim. S né¢im mi musi pomoci rodice ¢i technik.

5. Vite jak spravné pecovat o inhalator?

Odpovéd: Ano.

6. Slysela jste n€kdy o autogenni drenézi?

Odpovéd’: Ano, neumim ji aktivné vyuzit.

7. Mate né&jaké informace o transplantaci plic?

Odpovéd: Myslim si, ze nedostatecné.

8. Slysela jste o Klubu nemocnych cystickou fibrézou?

Odpoveéd’: Ano.
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Zhodnoceni vstupniho testu

Pro lepsi zpracovani a objektivizaci jsme zodpovézené otazky zaradili

do nasledujiciho piehledu zodpovézenych odpovedi.

Otazky Ano / ne / ¢astecné
1. Vite, co je to cysticka fibroza? castecné

2. Navstévujete pravidelné ambulanci pro cystickou fibrézu? ano

3. Vite, jakému prosttedi se mate vyvarovat? castecn¢

4. Umite dostatecné manipulovat s domacim oxygenatorem? castecné

5. Vite jak spravné pecovat o inhalator? ano

6. Slysela jste nékdy o autogenni drenazi? castecné

7. Méte n¢jaké informace o transplantaci plic? Castecné

8. Slysela jste o Klubu nemocnych cystickou fibrozou? ano

Na zakladé vstupniho testu jsme zjistili, Ze pacientka nema celistvé védomosti
0 jejim onemocnéni. Je nutno doplnit a zopakovat védomosti tykajici se problematiky
samotného onemocnéni cystické fibrozy. Pacientka potiebuje doplnit védomosti
v oblasti toalety dychacich cest a dlouhodobé domaci oxygenoterapii. Objevuje se
deficit védomosti v oblasti Zivotniho rezimu a rezimu pfi transplantaci plic. Pacientka

udava deficit ve zruénosti v autogenni drenazi.
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2. FAZE — DIAGNOSTIKA

Deficit védomosti 0:

- onemocnéni

- Zlvotnim rezimu

- rezimU pied transplantaci plic

- dechové rehabilitaci

Deficit v postojich:

- obavy z nemoci

- strach z hospitalizace

- strach z nejasné budoucnosti
- strach z transplantace plic

- pochybnost ve spravném dodrzovani spravného Zivotniho rezimu

Deficit zrucnosti:

- v péci o nasogastrickou sondu

- V péci o pernamentni mocovy katétr
- V péci o centralni Zilni kanylu

- V péci o arterialni katétr

- V autogenni drendzi

- V péci 0 domaci oxygenator
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3. FAZE - PLANOVANI

Podle priorit: na zakladé¢ vyhodnoceni védomostniho vstupniho testu jsme si urcili

priority eduka¢niho procesu

- 0 onemocnéni

- 0 Zivotnim reZimu

- 0 toalet€ dychacich cest

- 0 dlouhodobé domaci oxygenoterapii

- 0 rezimu pied transplantaci plic

Podle struktury: 4. edukacni jednotky.

Zamér edukace:

- 0SVOjit si co nejvice védomosti 0 nemoci

- dodrzovat zivotni rezim

- mit co nejvice védomosti a zrucnosti 0 toaleté dychacich cest a doméci oxygenoterapii
- ziskat co nejvice védomosti 0 rezimu pied transplantaci plic
Podle cili:

wrwe

- Kognitivni — pacientka prohloubila védomosti o svém onemocnéni, jeho pficing,
ptiznacich, diagnostice, 1écb¢, dechové rehabilitaci, zivotnim rezimu, toaleté dychacich

cest, domaci oxygenoterapii a rezimu pted transplantaci plic pfi cystické fibroze.

- Afektivni — pacientka ma zajem nabyt a prohloubit si védomosti, je svolna zacastnit se

edukacnich sezeni, uvédomuje si zmeénu lé¢ebného rezimu.

- Behavioralni — pacientka dodrzuje 1é¢ebny rezim a bude se podilet na doporu¢eném
zivotnim rezimu, dokaZe rozeznat zhorSeni pfiznakli a podvyzivy a adekvatné na néj
reagovat. Dokaze adekvatné reagovat na problémy s domaci oxygenoterapii. Pacientka

efektivné pecuje o dychaci cesty. Pacientka umi vyuzit autogenni drenaz.
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Podle mista realizace: V nemocni¢nim prostiedi, u luzka

na anesteziologicko-resuscita¢nim oddéleni, zabezpecit soukromi a klid.

Podle ¢asu: edukacni proces je rozdélen do Ctyi dnti podle zdravotniho stavu pacientky

V odpolednich hodinach.

Podle vybéru: vyklad, vysvétlovani, rozhovor, nazornd ukézka, pisemné pomucky,

vstupni a vystupni test, diskuze.

Edukacni pomiucky: obrazky, publikace, odbornd brozura, edukaéni karty, pisemné

pomucky, papir, tuzka, inhaldtor, edukacni karty, zidle.
Podle formy: individualni.

Typ edukace: prohlubujici.

Struktura edukace:

1. Edukaéni jednotka: Cysticka fibroza.
2. Edukaéni jednotka: Zivotni rezim u pacienta s cystickou fibrézou.
3. Edukaéni jednotka: Toaleta dychacich cest a dlouhodoba doméci oxygenoterapie.

4. Edukaéni jednotka: Zivotni rezim pacienta s cystickou fibrozou pied transplantaci

plic.

Casovy harmonogram edukace

1. Edukacni jednotka: 21.01.2014 od 14.00 do 14:30 (30 minut).
2. Edukacni jednotka: 22.01.2014 od 14.00 do 14:40 (40 minut).
3. Edukacni jednotka: 23.01.2014 od 14.00 do 15:00 (60 minut).

4, Edukacni jednotka: 24.01.2014 od 14.30 do 15:30 (60 minut).
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4. FAZE - REALIZACE
1. edukaéni jednotka
Téma edukace: Cysticka fibroza.
Misto edukace: u liizka pacienta na anesteziologicko-resuscita¢nim odd¢leni.
Casovy harmonogram: 21.01.2014 od 14:00 do 14:30 (30 minut).
Cil:

- Kognitivni: pacientka ziskala a prohloubila védomosti o vzniku choroby, umi
pojmenovat projevy, nemocny zna postup 1éC¢by, fyzioterapie a komplikace

onemocnéni.

- Afektivni: pacientka ma zajem o poskytnuté informace, verbalizuje spokojenost se

ziskanymi védomosti o onemocnénti.

Forma: individudlni.

Prostredi: nemocnic¢ni, zabezpecit klid a soukromi.

Eduka¢ni metody: vysvétlovani, rozhovor, zodpovézeni na otazky pacienta, diskuze.

Edukaéni pomiicky: pisemné pomicky, papir, broZzura, publikace, edukacni karta.

Realizace 1. edukacéni jednotky

- Motiva¢ni faze: (5 minut) pozdravit a piedstavit se, vytvofit vhodné edukacni
prostredi, klidnou atmosféru, povzbuzovat pacientku ke vzajemné spolupraci, vylozit

vyznam ziskanych védomosti.
- Expozi¢ni faze: (15 minut)

Cysticka fibréza — je jednim znejcastéjSich dédiénych vrozenych onemocnéni,
kdy dochazi k mutaci gent. Je to chronické onemocnéni, které se projevuje kdykoliv
behem zivota. Objevuje se necastéji u europoidni rasy. Na 2500 — 4000 narozenych déti

pfipadd 1 narozené dité s cystickou fibréozou. Nejdulezitéjsi je vcasnd diagnostika
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potnim testem, molekularnim genetickym vySetfenim. Nezbytna je kontinudlni 1écba
s dodrzovanim vSech léCebnych opatfeni a pravidelné kontroly u lékaiti a centrech
cystické fibrozy. Pii zhorSeni ptfiznaka Ci infekci je nezbytné co nejdiive navstivit

osetiujiciho 1ékate (VAVROVA, 2006).
Seznameni pacientky s priznaky nemoci

Z dychacich priznakt se objevuje kaSel, ktery mize byt suchy, drazdivy
apostupné¢ se promita do chronického produktivniho kasle, coz se projevuje
na nespavosti a unavé. Nemocné zatézuje prodlouzené, ztizené dychani, piskoty, vrzoty,

opakované infekce dychacich cest a dalsi.

Ze zazivacich ptiznakl se u nemocnych objevuje z divodu nedostatecné tvorby
travicich enzymu neprospivani, nenatravené pachnouci stolice, velké biicho, bolesti

bticha, postizeni jater a podobn¢.

Déale pozorujeme vysoky krevni tlak, palickovité prsty, soudkovity hrudnik,
otoky koncetin, poruchu pfemény cukri, sniZenou plodnost, poruchu menstruace

a mnoho dalSich (JAKUBEC, 2006).

Seznameni pacientky s 1é¢bou

wevr

pro cystickou fibrézu. Pokud pacient bude dodrzovat vSechna 1écebna doporuceni,

ma Sanci na kvalitni zivot a lepsi progndzu.

Toaleta dychacich cest, spravné vykaslavani, inhalace, 1éky na rozpusténi hlenu,
antibioticka 1é¢ba vedou ke zlepSeni plicnich funkci. Pro celkovy stav pacienta je velmi
dulezitd spravna vyziva a substituce pankreatickych enzymu. Dulezitou roli hraje
prevence alécba infekce. Stav mlZe podpofit dlouhodoba oxygenoterapie. Pacienti

mohou byt zafazeni do transplanta¢nich programd.
Seznameni pacientky s rehabilitaci

Lécebna rehabilitace se sklada z respiracni fyzioterapie, dechové gymnastiky
a pohybové aktivity. Cilem je zfedéni a odstranéni nadmérného mmnozstvi hlenu
z dychacich cest pomoci efektivniho kasle. Techniky respiracni fyzioterapie a jejich

frekvenci voli fyzioterapeut po domluveé s nemocnym, ke kterému nemocny dochézi dle
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potieby 1X za mésic. Nemocny muize vyuzit aktivni cyklus dechovych technik,
autogenni drendz, instrumentalni techniky, inhala¢ni 1é¢bu. Pohybova aktivita udrzuje
nemocného v dobré fyzické kondici, aktivizuje ke spravnému drzeni téla a dychani a tak
napomaha lepsi prognoéze. Nemocny miize sportovat dle svych fyzickych moznosti.

Vhodny je pobyt v piirodg, jeskyni & u moie (VAVROVA, 2009).

Do komplikaci postihujicich dychaci Ustroji mizeme zatadit napiiklad zanét
vedlejsich nosnich dutin, rizné postizeni plic infekci, dechové selhani, palickovité
prsty. Komplikaci zazivaciho traktu existuje celd fada a objevuji se stale nové. Patii sem
zanét slinivky bfisni, onemocnéni jicnu, zaludku a jater. Komplikace postihuji i celou

fadu dalsich systému jako je pohlavni ¢i pohybovy systém (JAKUBEC, 2006).

-Fixacni faze: (5 minut) peclivé zopakovani dulezitych informaci o nemoci pacientky,

rekapitulace opakovanych poznatki, vyzdvihnout nutnost dodrzovani 1é¢by.

- Hodnotici faze: (5 minut) zhodnoceni zpétné vazby pii diskuzi, kladeni kontrolnich

otazek pacientce a vyhodnoceni spravnosti jejich odpovédi.

Kontrolni otazky pro pacientku:
Co je to cysticka fibroza?
Mizete vyjmenovat komplikace cystické fibrozy?

Proc¢ je dilezitd pravidelna 1écebna rehabilitace?

Zhodnoceni edukacni jednotky

Stanovené cile byly splnény. Pacientka byla dotazovana kontrolnimi otazkami
ajeji odpovedi byly spravné. Pacientka prokédzala zakladni védomosti o onemocnéni,
pfiznacich, 1é€be, 1écebné rehabilitaci a komplikacich. Pacientka se soustfedila, udavala
mirnou Gnavu a obCasné dechové obtize. Projevila aktivni zdjem o védomosti. V ramci
diskuze jsme se shodli, Ze obsah 1. eduka¢ni jednotky byl vzhledem ke zdravotnimu

stavu dostate¢ny. Edukacni jednotka probihala v rozmezi 30 minut.
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2. edukacni jednotka

Téma edukace: Zivotni rezim u pacienta s cystickou fibrozou.

Misto edukace: : u lizka pacienta na anesteziologicko-resuscitacnim oddéleni.
Casovy harmonogram: 22.01.2014 od 14:00 do 14:40 (40 minut).

Cil:

- Kognitivni: pacientka bude prokazovat adekvatni védomosti o spravném zivotnim
rezimu, prevenci infekce, vyzivé, substituci pankreatickych hormont, aktivité,

rehabilitaci, prostfedi, ve kterém se ma pohybovat a psychosocialnich problémti.

- Afektivni: pacientka aktivn¢ spolupracuje a ma zdjem o zopakovani a doplnéni
védomosti, uvédomuje si nutnost dodrzovéani rezimovych opatteni, verbalizuje dostatek

védomosti a spokojenost s nabytymi védomostmi.

Forma: individualni.

Prostredi: nemocnic¢ni, zabezpecit klid a soukromi.

Edukacni metody: vysvétlovani, rozhovor, zodpovézeni na otazky pacienta, diskuze.

Edukaéni pomiicky: pisemné pomicky, papir, brozura, publikace, edukacni karta.

Realizace 2. eduka¢ni jednotky

- Motivacni faze: (5 minut) uvitat se s pacientkou, vytvofit pfijemnou atmosféru
a edukacni prostredi, povzbuzovat pacientku k aktivité a spolupraci, vysvétlit vyznam

ziskanych védomosti.
- Expozi¢ni faze: (20 minut)

Cysticka fibroza je sice prozatim nevyléCitelné onemocnéni, ale pokud bude
nemocny dodrzovat vSechna rezimova opatieni a 1écbu, ma leps$i podminky a kvalitu
zivota. Dulezité je, aby nemocny spolupracoval, m¢l aktivni pfistup a naSel si podporu

V rodiné a svém okoli.
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Prevence infekce

Pfi onemocnéni cystickd fibroza je nutné dbat na zvySeny hygienicky rezim
a preventivni opatieni tak, aby nedoslo k rozvoji infekce a zhorSeni zdravotniho stavu

a dodrzovat zavedenou a antibiotickou 1é¢bu.

Je nutné zvysSend osobni hygiena, hlavné rukou. Riziko snizuje fadna dezinfekce
okoli. Je tfeba se zaméiit na toaletu, kuchynsky diez a nejbliz§i okoli. Velmi
vyznamnou roli hraje dezinfekce inhalatoru, ktera se provadi minimalné jedenkrat

denné.

Nedoporucuje se pohyb ve vétsich skupinach lidi a kontakt s nemocnymi

s cystickou fibrozou. V nemocni¢nim prostiedi je specialni rezim (JAKUBEC, 2006).
Prostredi

Koufeni je pfisn¢ zakazano a je kontraindikaci k transplantaci plic. Nemocny by
se m¢l vyhybat zakoufenému, znecisténému a praSnému prostiedi. Je vhodny pobyt
V ptirodé, na Cerstvém vzduchu. Doporucuje se pobyt v jeskynich, na horach a u mofte.

Dospély by mél zvazit nastup do zameéstnani dle pracovnich podminek a prostiedi.

Vyziva

Pti onemocnéni cystickou fibrozou je nutné dodrzovat vysokokalorickou dietu,
substituci pankreatickych hormond a dostatecnou nutri¢ni podporu tak, aby nedoslo
k ubytku vahy a podvyzivé. Nemocny by mél spolupracovat s nutri¢nim terapeutem,
sledovat svoji vahu, pfijem stravy a tekutin. Dospéli musi pievzit zodpovédnost za své

zdravi a planovat si jidelniek na cely den dopiedu (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010).

Denni energeticky pfijem nemocného s cystickou fibrozou by mél byt az o 30 %
vys$Si nez u zdravého jedince. Pokud je nemocny postizen infekci je nutno zvysit
energeticky pfijem az o 50 %. Jidelni listek se od bézného moc nelisi. Je tfeba
dosdhnout obohacenim béznych jidel vyssi energetické hodnoty predev§im rostlinnym
olejem, maslem, syry, smetanou, ofechy, semeny, majonézou, kokosem, avokadem,

smazenou potravou.
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Priklad jidelni¢ku:

» Snidané: palacinky s dZemem a ovocem, chléb s vejcem a majonézou, brynzova

pomazanka, ovesna kase se $lehackou, rozinkami a medem.

» Svacinka: miisli s ofechy, medem a ¢okoladou, smetanovy jogurt se Slehackou,
banan s ¢okoladou, placky z ovesnych vloéek, ovocné koktejly, mrkvovy salat

S ananasem.

» Polévky: bézné polévky vSech druhti je ticba obohatit smetanou, olejem,

maslem, vejcem, pohankou a téstovinami, smazenym pecivem a podobné.
» Maso: smazen¢, se syrem, se smetanou.
» Brambory: smazené, zapecené s vejcem, syrem, smetanou, pohankou, hranolky.
» Téstoviny: S jogurtem, smetanou, majonézou, syrem.
» Tekutiny: plnotuéné mléko, slazené napoje, mineralni vody, dzusy.

Vice receptl Ize najit v Pfiru¢ce o vyzivé nemocnych cystickou fibrézou — recepty
na kazdy den na internetovych strankach Klubu nemocnych cystickou fibrézou

(KLUB NEMOCNYCH CF, 2010).

Pankreatické enzymy zastupuji nedostate¢nou funkci slinivky bfisni, umoznuji
azlepSuji tak traveni, snizuji plynatost, bolesti bficha, nadymani a neprospivani.
Jenutné je uzivat pred kazdym jidlem, pochoutkou, nutricnim doplitkem
| pfed podavanim enteralni vyzivy s malym mnozstvim tekutin. Vyjimkou tvoti ovoce

a nealkoholické népoje. Piisobi asi 2 hodiny* (KLUB NEMOCNYCH CF, 2010, s. 7).
Aktivita, rehabilitace

Aktivita nemocného neni nijak omezena. Ridi se aktudlnim stavem a moznosti
nemocného. Pohybova aktivita zvySuje svalovou silu nemocného, napomahd lepsi
samostatnosti a lepSim dechovym funkcim. Nemocny by mél dodrZovat pravidelny
rezim inhalaci, dechové rehabilitace a pravideln¢ dochazet na kontroly a rehabilitace.
Jsou vhodné nacviky aktivniho cyklu dechovych technik, autogenni drenaz,
instrumentalni techniky, inhalacni 1é¢by anebo respira¢ni handling. Dulezity je

dostate¢ny spanek alespon 8 az 10 hodin denné a vhodna relaxace.
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Psychosocialni aspekty

Toto onemocnéni velmi zatézuje psychiku nemocného i jeho okoli. Nemocny by
se nem¢&l bat vyhledat pomoc a dochazet pravidelné na konzultace k psychologovi
a socidlnimu pracovnikovi. Existuje fada socidlnich pomoci a instituci. Velmi dobré je
obratit se na svého lékare ¢i Klub nemocnych cystickou fibrozou. V dospé€losti dochazi
k alteraci vzhledu a problémim s reprodukci, z tohoto diivodu je dobré mit blizké kolem
sebe a nebat se svéfit se svymi problémy (VAVROVA, 2006).

rezimu, prevenci infekce, prostiedi, vyzive, aktivité, rehabilitaci a psychosocidlni

pomoci.

- Hodnotici faze: (5 minut) kontrola zpétné vazby pti diskuzi, pomoci polozeni

a vyhodnoceni kontrolnich otazek zjistit ptinos edukace.

Kontrolni otazky pro pacientku:
Jak se branit vzniku infekce?
Kam se mliZete obratit o pomoc se svymi problémy?

Kterymi potravinami dosahnete zvySeni energetické hodnoty jidla?

Zhodnoceni edukaéni jednotky

Stanovené cile byly splnény. Pacientka byla dotazovana tfemi kontrolnimi
otazkami a odpovédi byly dostacujici. Pacientka prokazala védomosti o prevenci vzniku
infekce, prostfedi, ve kterém se muize pohybovat, aktivit¢ beéhem cystické fibrozy,
vyzive, substituci pankreatickych hormond a psychosocialni pomoci. Pacientka se
soustiedila vice, nez v predchozi edukacni jednotce, ale 1 pfesto udavala mirnou unavu
a ob¢asné dechové obtize. Projevila aktivni zajem o védomosti. V ramci diskuze jsme se
shodli, ze obsah 2. edukacni jednotky byl vzhledem ke zdravotnimu stavu dostatecny.

Edukacni jednotka probihala v rozmezi 40 minut.
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3. edukaéni jednotka

Téma edukace: Toaleta dychacich cest a dlouhodoba domaci oxygenoterapie.
Misto edukace: u lizka pacienta na anesteziologicko-resuscita¢nim oddéleni.
Casovy harmonogram: 23.01.2014 od 14:00 do 15:00 (60 minut).

Cil:

- Kognitivni: pacientka bude mit dostate¢né védomosti 0 toaleté dychacich cest,
dlouhodobé doméci oxygenoterapii, jejim vyuziti, zdsaddch kontrol a manipulaci

S ptistrojem a dilezitych kontaktech.

- Afektivni: pacientka se aktivné podili na ziskani novych védomosti, uvédomuje si
nutnost toalety dychacich cest a dlouhodobé domaci oxygenoterapie, jejich vyhody

a zasady.

- Behavioralni: pacientka zvlada zakladni manipulaci s domacim oxygenatorem,

inhalatorem, ovlada autogenni drenéz.
Forma: individudlni.
Prostredi: nemocnic¢ni, zabezpecit klid a soukromi.

Edukaéni metody: vysvétlovani, rozhovor, ndzornad ukdzka, zodpoveézeni na otazky

pacienta, diskuze.

Edukacni pomicky: pisemné pomicky, papir, brozura, publikace, edukacni karta,

zidle, inhalator.
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Realizace 3. eduka¢ni jednotky

- Motivacni faze: (5 minut) piivitat se s pacientkou a zajistit klidnou mistnost
pro edukaci, vytvofit piijemnou atmosféru, navadét pacientku ke vzajemné spolupraci,

vysvétlit dalezitost edukacni jednotky.
- Expozi¢ni faze: (45 minut)
Toaleta dychacich cest

Toaleta dychacich cest je velmi dilezitd soucast 1éCby. Udrzuje volné dychaci
cesty, coz snizuje riziko vzniku infekce a zlepSuje dychéani. Nejdulezitéjsi soucasti
udrzeni volnych dychacich cest je efektivni kasel. Pro uvolnéni hlenu do vysSich ¢asti
dychacich cest je vhodné nejdiiv pouzit inhalace, autogenni drendz ¢i instrumentalni
techniky. Kasel by mél byt pacientem kontrolovany. Pacient by mél byt v neutralni
poloze a muze si polozit ruce na hrudnik. Neefektivni kaSel lze naptiklad potlacit

pomalym nadechem nebo ptferuSovanou ustni brzdou.

Inhalace by se méla provadét 2-3krat denné s vyuzitim techniky kontroly kasle.
Inhalace by neméla byt aplikovana bezprostiedné po jidle a pfi hladu. ,,Doba aplikace je
20 — 30 minut. Po kazdém pouziti musi nemocny z inhalatoru odstranit zbytky
inhalované smési a nechat inhalator rozpraSovat ¢istou vodu. Po té je nutné inhalator
rozebrat casti, které ptisly do styku s nemocnym omyt teplou vodu a dezinfekénim
prosttedkem. Nasleduje omyti, vysuSeni. Jednou denné je tfeba inhalator dezinfikovat
dezinfekénim prostfedkem nebo kratkym varem. Jednou tydné se provadi dezinfekce

celého pristroje a viech hadicek” (VAVROVA, 2006, s. 225).

Kazdodenni rutinou nemocného by méla byt respiracni fyzioterapie, ve které
nemocny muze vyuzit napiiklad autogenni drendz, instrumentalni techniky, respiracni
handling. Nemocny by nemél zapominat na dostateCnou hygienu dychacich cest a

pravidelné Cisténi zubd.

59



Néacvik autogenni drenaze
Provedeno pomoci slovnich instrukci viz nize, ndzorné ukazky a nasledného nacviku.
,Nacvik autogenni drenaze

Posad’te se na kraj zidle tak, abyste citili hrboly sedaci kosti. Sed’te rovné¢, ale
pohodIn¢ Vv neutrdlni poloze, pokréend kolena dejte mirné od sebe, nohy opfete
0 chodidla, ruce slozte do klina nebo lokty opiete 0 podlozku, o¢ima se divejte

pted sebe. Hlavu drzte v neutralni poloze.

1. Pomalu a plynule nadechnéte nosem. Je-li nos neprichodny, je mozno lehce

pfivychovat otevienymi usty.
2. Na konci vdechu zadrzte dech na 1 az 3 vtefiny.

3. Otevfete usta na velikost 1 az 2 cm a vydechujte plynule, pomalu, ale predev§im
volné. Vydech je slySitelny a vzdy delsi nez vdech. Na za¢atku cvi€eni asi 2x delSi nezZ
vdech, pifi dlouhodobéjsim dechovém tréninku se délka vydechu prodlouzi az 4x.
Muzete pouzit riizné zpiisoby vydechu jako je naptiklad vzdychani otevienymi usty,

foukani, pfirozeny vydech s pootevienymi Usty, vydech pies korytko jazyka.
4. Celé cviceni je doplnéné automasazi svalti hrudniku.

Délka cviceni lekce je individualni, ale vétSinou se cvi¢i 20 minut rano a 20-60 minut

odpoledne nebo v podveéer (VAVROVA, 2009, s. 117-118).
Dlouhodoba domaci oxygenoterapie

Lécba kyslikem omezuje neptiznivé uCinky nedostatku kysliku a napomaha tak
lepsi kvalité zivota, spanku, toleranci fyzické zatéze. Snizuje riziko vzniku plicni
hypertenze a dalSich onemocnéni. Déle tato 1écba zlepSuje dochézku do Skoly, kvalitu

spanku a nemocni 1épe toleruji fyzickou zatéz.
Zdroje kysliku v Ceské republice

V Ceské republice vyuzivime nékolik zdroji kysliku. Jsou to koncentrator
kapalny, mobilni koncentrator, kapalny kyslik se staciondrnim nebo pienosnym

s rezervoarem a tlakové kyslikové lahve s integrovanym ventilem.
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Aplikace kysliku je provedena kyslikovymi brylemi nebo vyjimeéné obli¢ejovou
maskou. Pfi vy$$im pratoku kysliku nad 2 litry za minutu se doporucuje zvlhCovac
kysliku. Minimalni denni doba pro podavani kysliku je 16 hodin a pauzy nesméji byt
delsi jak 2 hodiny.

Kontroly

Nemocny by mél dochézet na pravidelné kontroly minimalné¢ jednou za Sest
mésict u svého oSetfujiciho pneumologa. Jedenkrat ro¢né je nutna kontrola respirace
bez a s kyslikem, kdy lékaf hodnoti potiecbu zmény nastaveného rezimu ¢i zruseni
indikace. Zruseni muze byt téz provedeno, pokud nemocny =zacal koufit nebo
nedodrzuje predepsanou dobu inhalaci. Kazdé tfi mésice provadi kontroly spolecnost

provozujici zafizeni.
Zasady a manipulace s domacim oxygenatorem

Pacient by mél byt dostate¢né proSkolen v manipulaci jak servisni firmou,
tak oSetfujicim 1ékafem a vSeobecnou sestrou. Vzdy ma u sebe telefonni disla
na osetfujiciho lékafe, servisni firmu, rychlou zachrannou sluzbu a cleny rodiny

pro okamzitou aktivaci pomoci.

Je tieba dbat 0 to, aby nebyl v mistnosti otevieny ohen, protoze kyslik podporuje
hofeni. VZdy je nutné, aby pii manipulaci s pfistrojem mél nemocny cisté, suché
a odmasténé ruce. Ventily se nesmi promazavat, mastné reaguje s kyslikem. Podavany
kyslik musi byt zvlhéeny a ohtfaty na pokojovou teplotu, tak aby nedochdzelo
k vysuseni  sliznic.  Zvlh¢eni  zabezpeCuji  zvlhCovale, nebulizatory  nebo
mikronebulizatory kysliku, které se vmezeii do systému hadic a musi se pravidelné
Cistit. Pfistroj ma sice zaloZni baterii pro pfenos a manipulaci, ale je tfeba hlidat, aby byl

V siti a nabity.

Dle pritoku kysliku a nastavené terapie firma doddva naplnéné lahve
Cirezervoary s Kyslikem a nahradni spotfebni material, i pfesto je nutné, aby si
nemocny hlidal stav kysliku a byl obezietny na pfistroj. V ptipadé jakékoliv poruchy
¢i dotazli muze kdykoliv kontaktovat firmu ¢i 1ékafe (ERBAN, 2004).
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-Fixa¢ni faze: (5 minut) dikladné zopakovani dilezitych informaci o toaleté dychacich
cest, inhalaci, dlouhodobé domaci oxygenoterapii, jejiho vyuziti, zdroju kysliku,

kontrol, zasad aplikace a manipulace.

- Hodnotici faze: (5 minut) zhodnotit kvalitu podanych informaci pomoci diskuze

a polozeni a vyhodnoceni kontrolnich otazek pacientce.

Kontrolni otazky pro pacientku:

Jak dlouho ma byt dlouhodoba doméci oxygenoterapie aplikovana?
Vite na koho se obratit v piipadé rady ohledn¢ domaci oxygenoterapie?
Které metody umoziuji lepsi vykaslavani?

Pacient pfedvede autogenni drenaz.

Zhodnoceni edukaéni jednotky

Stanovené cile byly splnény. Pacientka byla dotazovana kontrolnimi otazkami
ajeji odpovédi prokdzaly, Ze umi na otazky adekvatn¢ reagovat. Pacientka zvlada
toaletu dychacich cest, inhalaci, efektivni kaSel. Pacientka se orientuje v domaci
oxygenoterapii, pravidelnych kontrolach pfistroje a jejiho zdravotniho stavu, dulezitych
telefonnich cislech, zasadach manipulace s pfistrojem a moZnostech vyuziti zdroji
kysliku. Pacientka se aktivné zapojila do nacviku autogenni drenaze a spravné ji
predvedla. Pacientka se aktivné zapojila do rozhovoru, soustiedila se. V ramci
3. edukacni jednotky jsme se shodli, ze obsah 3. edukacni jednotky byl vybran spravné.

Edukacni jednotka probihala v rozsahu 60 minut.
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4. edukacni jednotka

Téma edukace: Zivotni rezim pacienta s cystickou fibrézou pied transplantaci plic.
Misto edukace: u lizka pacienta na anesteziologicko-resucitaénim oddéleni.
Casovy harmonogram: 24.01.2014 od 14:30 do 15:30 (60 minut).

Cil:

- Kognitivni: pacientka bude mit dostatecné védomosti o transplantaci plic, jeji pripravé

a cekacim rezimu. Pacientka bude mit povédomi o pooperac¢nim rezimu.

- Afektivni: pacientka se aktivné podili na ziskani novych védomosti, uvédomuje si
nutnost dodrzovani rezimli a zodpovédnosti nastavené ¢ekaci dobou na transplantaci,

verbalizuje dostatek informaci a spokojenost s podanymi informacemi.

Forma: individuélni.

Prostredi: nemocnic¢ni, zabezpecit klid a soukromi.

Edukacni metody: vysvétlovani, rozhovor, zodpoveézeni na otdzky pacienta, diskuze.

Edukac¢ni pomiicky: pisemné pomicky, papir, broZzura, publikace, edukacni karta.

Realizace 4. edukacni jednotky

- Motivacni faze: (5 minut) pozdravit, vytvofit vhodné edukacni prostiedi, piijemnou
atmosféru, navadét pacientku ke vzajemné spolupraci, vysvétlit vyznam ziskanych

védomosti.

- Expozic¢ni faze: (35 minut)

Transplantace plic

V poslednich letech doSlo ke zpomaleni zhorSovani cystické fibrozy a zlepSeni

konzervativni 1écby. Tyto pokroky vedou k lepSimu a kvalitn€jSimu zivotu, ale 1 pies to
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Casto dochazi kdechovému selhani a je nutné podstoupit transplantaci plic

(VAVROVA, 2006).

Po prvnim uvaZeni transplantace plic je pacient podroben fad¢ vysetieni,
aby bylo zjisténo, zdali je schopen zvladnout opera¢ni vykon a jaké komplikace mu
hrozi. Soucasti téchto vysetieni je i stomatologicka prohlidka, oCkovani a psychologicka

pfiprava.

Pot¢ nasleduje rozhovor Vv transplantatnim centru a nemocny je zafazen
na ¢ekaci listinu. Od této chvile mize byt pacient kdykoliv osloven transplantacnim
tymem, Ze se naSel vhodny darce. Doba ¢ekani na vhodny organ muze byt v fadu let,

ale muze také probéhnout i za nékolik dni (TRANSPLANTACE PLIC, 2009).
Priprava pied transplantaci plic

Po celou dobu ¢ekaci doby je nemocny v péci oSetfujiciho lékare. Jedenkrat
zamésic nemocného kontaktuje sestra z transplantacniho tymu a zjiStuje, jak se
nemocnému dafi. Jednou za ¢tvrt az pul roku nasleduje kontrola v ambulanci

pro transplantaci.

Je nezbytné, aby nemocny byl nepfetrzit¢ u telefonu a dostupny. Dulezité je
vlastnit mobilni telefon s operatorem, ktery je dostupny v misté, kde se nemocny

nejcastéji pohybuje.

Kazdou zménu zdravotniho stavu, tfeba 1 nachlazeni, je nutné hlasit
transplanta¢nimu tymu. Pokud chce pacient cestovat do zahranici, je to mozné, ale musi

to oznamit transplanta¢nimu tymu.

Po celou dobu ¢ekaci faze je nutné si udrzovat svalovou silu a dobrou kondici.
Jenutné se zaméfit na dostateCnou a spravnou vyzivu, aby nedo$lo k podvyzive.
Doporucuje se, aby mél pacient dopiedu ptipravené a sbalené véci do nemocnice jako je
napiiklad pyZzamo, obuv, Zupan, spodni pradlo, toaletni potieby, knihy a podobné.

Zbytek véci mize donést rodina.

Pokud se najde vhodny organ, nemocny bude kontaktovan transplantacnim
tymem. Pokud se néjak zmeénil stav nemocného, musi to neprodlené oznamit. Od této
chvile nesmi nic jist ani pit. Je tieba, aby si zajistil nejrychlejsi, ale klidny pievoz
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do nemocnice. Hned po pfijezdu do nemocnice je u pacienta provedena fada vySetieni
a pfiprava na operacni vykon. I vtomto stadiu se mize stat, ze operace mize byt

zruSena nebo odlozena z diivodu neshody orgédni (TRANSPLANTACE PLIC, 2009).
Pooperacni péce

Pooperacni péce probiha na jednotkich intenzivni péce. Je pravdépodobné,
Ze nemocny stravi az Ctyii tydny v nemocnici a béhem pobytu je podroben fadé
vysetieni a intenzivnimu sledovani. Dilezita je spoluprace, brzké vstavani a dodrzovani
lécby. Mohou se objevit nekteré z komplikaci jako je odmitnuti plic, infekéni
komplikace a podobné. V domaci 1é¢bé nasleduji pravidelné kontroly a uzivani 1€k

(TRANSPLANTACE PLIC, 2009).

-Fixaéni faze: (10 minut) dukladné zopakovani podstatnych informaci

0 transplanta¢nim rezimu, ptiprave, ¢ekaci dob€, predoperacni a pooperacni péci.

- Hodnotici faze: (10 minut) zhodnoceni zpétné vazby pfti diskuzi, kladeni kontrolnich

otazek pacientce a vyhodnoceni spravnosti jejich odpovédi.

Kontrolni otazky pro pacientku:
Co je nutné dodrzovat v ¢ekaci dobé na transplantaci plic?

Jak ¢asto mit u sebe mobilni telefon?

Zhodnoceni edukac¢ni jednotky

Stanovené cile byly splnény. Pacientka byla dotazovana kontrolnimi otazkami
aodpovédi byly adekvatni. Pacientka prokazala zakladni védomosti o nutnosti
transplantace, ¢ekaci dobé na transplantaci, pfedoperacni piipravé pied transplantaci
a pooperacni 1é¢b¢. Pacientka se do této problematiky zapojila nejvice a udavala, Ze ji
nejvice zajima. Soustfedila se @ méla obCasné dechové obtize. V ramci diskuze jsme se
shodli, Ze obsah 4. edukacni jednotky byl vzhledem ke zdravotnimu stavu dostatecny.

Edukacni jednotka probihala v rozmezi 60 minut.
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5. FAZE —- VYHODNOCENI

V ramci zavéretného hodnoceni edukacniho procesu pacientka vyplnila

védomostni test, jehoz otdzky se shoduji se vstupnim testem ve fazi posuzovani.

Vystupni test
Otazky Ano/ ne
1. Vite, co je to cysticka fibréza? ano
2. Navstévujete pravidelné ambulanci pro cystickou fibrézu? ano
3. Vite, jakému prostfedi se mate vyvarovat? ano
4. Umite dostate¢n¢ manipulovat s domacim oxygenatorem? ano
5. Vite jak spravné pecovat o inhaldtor? ano
6. Slysela jste n€kdy o autogenni drenézi? ano
7. Mate néjaké informace o transplantaci plic? ano
8. Slysela jste o Klubu nemocnych cystickou fibrézou? ano

Srovnani odpovédi vstupniho versus vystupniho testu

1. Vite, co je to cysticka fibroza? castecné | ano
2. Navstévujete pravidelné ambulanci pro cystickou fibrozu? ano ano
3. Vite, jakému prosttedi se mate vyvarovat? Castené | ano
4. Umite dostatecné manipulovat s domécim oxygenatorem? castecné | ano
5. Vite jak spravné pecovat o inhalator? ano ano
6. Slysela jste nékdy o autogenni drenazi? CasteCné | ano
7. Méte n¢jaké informace o transplantaci plic? castecné | ano
8. Slysela jste o Klubu nemocnych cystickou fibrézou? ano ano
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Pacientka ziskala dostate¢né¢ védomosti o cystické fibroze, jejich ptiznacich, 1é¢bé

a komplikacich a pochopila nutnost intenzivni 1écby.

Pacientka prokazala védomosti o spravném zivotnim rezimu s onemocnénim cystickou
fibrozou, prevenci vzniku infekce, spravném prostiedi, ve kterém se mé pohybovat,
zasadach vyzivy a substituce pankreatickych hormonti, zasadach aktivity, rehabilitace a

orientuje se v psychosocialni pomoci.
Pacientka aktivné a spravné vyuziva autogenni drendz.

Pacientka udavé, Ze ma dostatecné védomosti o toaleté dychacich cest a dlouhodobé

domaci oxygenoterapii, jejich zdsadach a manipulaci s pfistrojem.

Pacientka je spokojena s poskytnutymi informacemi Vv oblasti transplantacniho

programu, piipravé a poopera¢nim rezimu.

Edukace probéhla ve cCtyfech edukacnich jednotkach, které byly pro pacientku
srozumitelné, u edukace se sice citila unavena a me¢la obcasné dechové obtize,

ale spolupracovala a nechala si v§e vysvétlit.

Edukac¢ni cile jak kognitivni, tak afektivni i behavioralni byly splnény, edukace je

ukonc¢ena na zéklad€ splnénych cild.

Na zékladé odpovéedi edukantky, které zodpovédéla ve vystupnim testu a splnénych cilit

usuzujeme, Ze realizace edukaéniho procesu byla uspésna.

Edukace byla u¢inna a zlepSila psychicky stav a védomosti pacientky.

67



51 DOPORUCENI PRO PRAXI

Pro pacienta

Pacient by se mél podilet na oSetfovatelské péci, spolupracovat s oSetifovatelskym

persondlem a pravidelné chodit na kontroly dle moznosti jeho zdravotniho stavu.

Kazdy pacient s onemocnénim cystickou fibrézou by mél dbat na své zdravi, udrzovat

se v takové kondici, aby pfedchazel komplikacim onemocnénim.

Mél by dodrzovat stanovenou lécbu a to predevsim dodrzovat vysokokalorickou dietu
se substituci pankreatickych enzymt, udrzeni dychacich cest napiiklad pomoci inhalaci

a dechové rehabilitace a eliminovat vznik infekce.
Pacient by m¢l dodrzovat zasady Zivotospravy a udrzovat psychosocialni pohodu.

V piipad¢ jakykoliv potizi fyzickych, psychicky, socialnich ¢i dusevnich by se mél

obratit na pomoci rodiny, zdravotniki ¢i jinych organizaci.

Pro rodinu

Rodina by se méla v co nejvétsi mife podilet na léCebném rezimu nemocného,

podporovat jej, dopomahat k jeho dodrzovani a vytvaret optimalni prostiedi.

Rodina by méla byt nemocnému na blizku, podporovat jej a pomédhat mu, tak aby byl

nemocny v co nejveétsi psychické pohodé.

V ptipadé potieby by méla rodina vyhledat pomoc zdravotniki ¢i jinych organizaci.

Pro vSeobecné sestry

Vseobecna sestra by méla znat pficiny, projevy, lé¢bu, komplikace, zadsady zivotniho

rezimu nemocného s cystickou fibrézou.

Vseobecna sestra by mél aktivné vyuzivat edukaéni proces u nemocnych s cystickou

fibrézou a v ptipadé spoluprace zapojit i rodinu.
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Vseobecna sestra by méla mit informace o realizaci edukacniho procesu a umét je

vyuzit. Méla by v edukaénim procesu postupovat systematicky, ohleduplné a zajistit

spolupraci nemocnéného i rodiny.

Vseobecna sestra by méla umét vyhodnotit pacientiiv aktualni zdravotni stav vzhledem

k eduka¢nimu procesu a vhodné zatadit edukaéni jednotky.
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ZAVER

Cilem bakalatské¢ prace bylo shrnout zadkladni informace o onemocnéni
cystickou fibrozou, zaméfit se na specifika oSetfovatelské a socialni péce, coz prace
splnila. Prace se zabyvala zédkladnimi poznatky o onemocnéni cystické fibroze, popsala
dalezité zasady osetfovatelské a socidlni péce se zaméfenim na cystickou fibrozu.
Tyto informace by mély piispét vSem zdravotnickym pracovnikiim, predevsim
vSeobecnym sestram a lidem, ktefi se o tuto problematiku zajimaji. Méla by umoznit
oSetfovatelskému personalu zvysit Si své znalosti o onemocnéni a uvédomit si dulezitost
specifik oSetrovatelské péce u téchto nemocnych a informovat je o specifikach socialni

péce a pomoci.

Hlavnim cilem prace bylo navrhnout a realizovat individudlni edukacni proces
u pacienta s cystickou fibrézou. Edukaéni proces byl realizovan u pacientky v akutnim
stddiu exacerbace nemoci cystické fibrozy. V prvni fazi posuzovani pomoci vstupniho
testu jsme zjistili, Ze pacientka ma deficit ve védomostech o onemocnéni, Zivotnim
rezimu, prostfedi, ve kterém se muze pohybovat, v pé€i o dychaci cesty a domaci
oxygenator, o rezimu pii transplantaci plic a dechové rehabilitaci. Pacientka udava,
ze podané informace rozdélené¢ do 4. edukacnich jednotek byly pro ni srozumitelné.
Pacientka se béhem edukacniho procesu sice citila unavend a méla obcasné dechové
obtize, ale spolupracovala a nechala si vSe vysvétlit. Z porovnani vstupniho

a vystupniho testu vyplyva, Ze edukacni proces byl realizovan Gspésné.

Pro praktickou realizaci eduka¢niho procesu byly zakladem teoretické informace
jak o problematice eduka¢niho problému, tak samotném procesu edukace. Informace

z teoretické Casti byli dostatecné a byly vyuzity v praktické ¢asti prace.

Bakalatska prace mize slouZit jako zdroj teoretickych informaci o problematice
cystické fibroze a specifikach oSetfovatelské a socidlni péce. Dale mlze byt v urcité
mife vyuzita jako pfedloha pro edukaci dalSich pacienti v individudlnim edukacnim

procesu.
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Cysticka fibroza

i karta:

éni

Eduka

Dédi¢né onemocnéni
Dochazi k mutaci genl
—vznik nadprodukce
vazkého hlenu
postihujici predevsim
dychaci a zazivaci
systém

Diagnostika

Klinické podezienti,
potni test, molekularné
genetické vysetreni,
transepiteliarni rozdily
potencionald

[1}: Priatelia slan ych deti: Subjektivne prezivanie kvality

vota u padentov. [online]. [cit. 2014-04-27]. Dostupnéz: h

Edukacni karta
Onemocneéni - Cysticka fibroza

Rizikova skupina

= Europoidnirasa
= \yskyt v rodiné
(dédiéné onemocnéni)

Lécba

=  Komplexnipéce v centru
cysticke fibrozy

" Zasady Zivotniho rezimu a lécby

= Spravné odkasldvani, inhalace,
antibiotika

= Vysokokaloricka strava
s dostatkem tekutin, substituce
pankreatickych hormont

*  Prevence alécha infekce

=  Dlouhodoba domaci
oxygenoterapie

=  Transplantace plic

Vyskyt

Na 2500 — 4000
narozenych déti
pripada 1 dité

Lécebna
rehabilitace

Respiraéni fyzioterapie
Pohybova terapie

/slanedeti.sk/cm 5/sub jektivne -prezivan ie-kvality-zivote-u-pacientov-s-cystickou-fibroz ou-1-cast-2/938

Priznaky

=  Respiracni systém

opakované intkety dychacich cest- chornicky
zanét az zjizavnaténi plic, procuktivn’ kasel,
prodlouzené dychani, piskoty, vrzoty ra
plicich, atd.

" Zazivacisystém
neprichodnost smolky, nadm érné mnozstvi
tukl ve stolici, snizena funkce slinivky bfisni,
neprosgivani

®  Ostatni systémy

zvyseny krevni tlak, palickovité prsty,
soudkovity hrudnik, postizeni potnich 78z
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éni

Eduka

Toaleta dychacich cest

DulezZita soucast [éCby

udrzuje volné dychaci cest
snizuje riziko vzniku infekce
inhalace 2 — 3 x denné + technika
kontroly kasle

respiraéni fyzioterapie: autogenni
drenaz, instrumentalni techniky,
respiracni han

Edukacni karta
Toaleta dychacich cest a dlouhodoba domaci oxygenoterapie

Dlouhodoba domaci
oxygenoterapie

Lécba kyslikem: omezuje
nepriznivé ucinky nedostatku
kysliku

Zlepsuje kvalitu zZivota, spanku a
toleranci fyzické zatéze

Vliv na nékteré komplikace a
frekvenci pobytu v nemocnici

Zasady manipulace s domacim oxygenatorem

Dostatecné proskoleni nemocného servisnim technikem i lékarem
Vzidy u sebe telefonni éisla osetfujiciho |ékare, servisniho technika, rychlé zachranné

sluzby a ¢lena rodiny

NE: otevieny ohen v istnosti, promazavat ventily
ANQ: cisté, suché, odmasténeé ruce

Hlidat stav baterie a kysliku

ik, ¢isténi hadic

MINIMALNI DOBA APLIKACE 16 hodin, pauzy nesmi byt vy3$i jak 2 hoy

Dulezité pravidlené kontroly

Okamzité zruseni indikace: oureni nemocného,

nedodrzovani doby inhalace

[1): Priatelia slanych deti: Subjektivne preZivanie kvality Zivota u pacientov. [online]. [cit. 2014-04-27]. Dostupn éz: http://slanedeti.sk/cms/subjektivne-prezivan ie-kvality-zivota-u-pacientov-s-cystickou-fibroz ou-1-cast-2/936

Zdroje kysliku

Koncentrator kapalny,
koncentrator mobilni, kapalny
kyslik, tlakové kyslikové lahve
Aplikace: kyslikové bryle, kyslikova
maska

Zvlhéovani kysliku (zvlhcovac,
nebulizatory, mikronebulizato

Zdroj: [1]
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