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ABSTRAKT

PASTORKOVA, Monika. Osetiovatelsky proces u pacientky s Huntingtonovou
chorobou. Vysoka Skola zdravotnicka, o. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalatr (Bc.).
Vedouci prace: PhDr. Eva Malikov4, Praha. 2015. 68s.

Tématem bakalaiské prace je oSetiovatelsky proces u pacientky s Huntingtonovou
chorobou. Bakalarskd prace je rozdélena na Cést teoretickou a cast praktickou.
Teoretick4 ¢ast obsahuje etiologii onemocnéni, popis psychickych a neurologickych
ptiznaki, jednotlivych forem, staddii, moznosti 1écby a také mozné komplikace
Huntingtonovy nemoci. Dale se vénuje genetickému testovani, které je nezbytné
pro diagnostiku nemoci, a také nastiluje moznosti Ustavni ¢i ambulantni péce
o pacienty. Praktickd cast prace se zabyva oSetfovatelskym procesem u konkrétni

pacientky v terminalnim stadiu Huntingtonovy choroby.

Cilem prace je seznamit nejen laickou vefejnost a zdravotnicky persondl s timto
velmi vzacnym onemocnénim, ale poukazat na specifika oSetfovatelské péce

vyplyvaji z potieb pacientli s diagn6zou Huntingtonova choroba.

Klic¢ova slova:

Autosomalné dominantni dédicnost. Huntingtonova  choroba. Chorea.

Neurodegenerativni onemocnéni. OSetfovatelsky proces.



ABSTRACT

PASTORKOVA, Monika. The Nursing Process in a Female Patient with Huntington's
disease. Medical college. Degree: Bachelor (Bc.). Supervisor: PhDr. Eva Malikova,
Praha 2015. 68 pages.

The subject of this bachelor’s thesis is The Nursing Process in a Female Patient with
Huntington’s disease. The thesis is divided into the theoretical and practical part.
The theoretical one includes the etiology of disease, description of psychical
and neurological symptoms, forms, stages, treatment options and possible complications
of Huntington’s disease. Thesis is also focused on genetic testing, which is necessary
for disease diagnostic, and outlines possibilities of institutional or outpatient care.
The practical part deals with nursing process of a concrete patient in a terminal stage of

Huntington’s disease.

The target of the thesis is a getting acquainted of this very rare disease and show

specifics of nursing care resulting from patient’s needs.

Key words:

Autosomal dominant inheritance. Huntington’s disease. Chorea. Neurodegenerative

disease. Nursing process.



PREDMLUVA

Jako téma bakalaiské prace jsem si vybrala problematiku Huntingtonovy
choroby, onemocnéni velmi vzacné a pro mnoho lidi také mélo znamé. Vybér tématu
byl ovlivnén pfedevSim mou osobni zkuSenosti spééi o pacientku s timto
onemocnénim. Hlavnim zamérem bylo bliz§i seznameni S danou problematikou
a poskytnout jak zdravotnickym pracovnikiim, tak 1 pecujicim osobam ucelené
informace o Huntingtonové chorobé a specificich péce. Doufam, ze tato prace bude
prinosem vyse uvedenym osobam a bude napomocna pii péci o pacienty, ktera je velmi
narocné po fyzické a psychické strance a dokdze zménit Zivot nejen nemocnému, ale

1 celé rodiné.
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UVOD
Pojem Huntingtonova choroba neni v nasi spolecnosti moc znamy a maloktery

zdravotnicky pracovnik se s takto nemocnym setka ve své praxi. Proto jsem se rozhodla

této problematice vénovat.

Bakalafska prace je rozd&lena na dvé &asti, praktickou a teoretickou. Cast
teoretickd se zabyva popisem Huntingtonovy choroby — jeji etiologii, formami, stadii,
neurologickymi a psychickymi pfiznaky, komplikacemi, diagnostikou, léCbou

a moznostmi péce o takto nemocné.

Prakticka ¢ast zahrnuje ptipadovou studii pacientky v poslednim stadiu choroby
s indikaci k paliativni 1é¢bé. Na zaklad¢ zjisténych informaci a potieb pacientky byly
stanoveny oSetfovatelské diagndzy, cile a oSetfovatelské intervence vedouci k jejich

naplnéni. Nasledné je v této Casti prace popsana realizace intervenci a jejich hodnoceni.

Cilem prace je seznamit odbornou i laickou vefejnost s timto vzacnym
onemocnénim, poukazat na specifika oSettovatelské péce u pacientti s Huntingtonovou

chorobou.
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1 HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je velmi vzacné, dédi¢né neurodegenerativni
onemocnéni S manifestaci ve stiednim véku Zzivota. Projevuje se v typickém piipadé
Klinickou trias — hybnym, kognitivnim a psychiatrickym postizenim. Vyskytuje se
u muzil i Zen a ma fatalni néasledky. V soucasné dob¢ 1écba neexistuje, 1ze pouze zmirnit

fadu projevu.

Své pojmenovani ziskala tato nemoc po znamém americkém 1ékafi, neurologovi
George Huntingtonovi (1850 — 1916), ktery v roce 1872 publikoval ¢lanek ,,On Chorea*

v 1ékaiském a chirurgickém zpravodaji, obsahujici stru¢ny a vystizny popis nemoci.

Celosvétova prevalence je odhadovana na 1 piipad na 10 000 - 20 000 obyvatel.
(WALKER, 2007). Nejcastéjsim mistem vyskytu je Evropa a Spojené staty Americké,
kde je pocet nemocnych zhruba 30 000.

V Ceské republice se odhaduje pocet nemocnych na 600, pocet osob v riziku
Jje mnohondsobne vyssi. (ADAMCZYK ,Sestra 5/2012, s.33).
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1.1 ETIOLOGIE

Nemoc vznika na podkladu mutace genu na kratkém raménku 4. chromozomu
a fadime ji mezi tzv. tripletové choroby. Tato mutace zptisobuje abnormalni zmnozeni
tripletu ,,CAG*, tj. Cytosin-Adenin-Guanin, ktery koduje aminokyselinu pro vyrobu
bilkoviny huntingtin. Tato bilkovina ma zasadni roli ve vyvoji mozku. Pfi zmnozeni
CAG triplett dochazi ke zméné struktury a funkce huntigntinu, coz muze mit

za nasledek, podle nékterych teorii, predcasny zacatek apoptdzy.

Pocet tripleti ma vliv na vyskyt HCH (tab. 1.). U zdravého ¢lovéka je pocet
CAG tripletit 10 az 26, pokud je tripletti 40-55 nemoc se projevi kolem 40. roku véku,
Vv piipad¢ triplet na 60 se HCH projevi jiz v détstvi.

Tabulka 1 VLIV CAG TRIPLETU NA VYSKYT HCH

Pocet CAG tripletii | Pravdépodobnost vyskytu HCH

10-26 Pocet CAG tripletli u nepostizené populace

27-35 Je mozna dal$i mutace u potomki a navySeni poctu tripletd.
Existuje riziko, Ze se gen u potomku zvétsi natolik, Ze dojde

k rozvoji HCH

36-39 Sed4 zéna — nemoc muiZe, ale i nemusi propuknout
40 a vice HCH se u jedince projevi, nejCastéji kolem 40. roku zivota
60 a vice HCH se projevi pravdépodobné jiz v détstvi

Zdroj: ROTH, 2004, s.1

HCH je autozomalné dominantni dédi¢né onemocnéni, kdy nemoc vznika jiz pti
pfitomnosti mutace na jednom ze dvou parovych chromozomi. Proto
je pravdépodobnost pfenosu onemocnéni na potomky 50%. Vzacné mtize dojit k nové
mutaci a tudiz se HCH muze objevit i v puvodné nepostizené rodiné. V rodinach, kde
se gen dédi po otci, se nemoc manifestuje obvykle castéji, nez je tomu u rodin

S postizenou matkou.

Onemocnéni postihuje oblast tzv. striata, coZz je mozkové jadro umisténé
v mozkovych polokoulich jako soucést bazalnich ganglii, které reguluji a dotvaii hybné

projevy, motivacni, afektivni a kognitivni funkce a projevy chovani.
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1.2 FORMY

RozliSujeme tfi formy onemocnéni, pro které je urCujici predevSim vek

na poc¢atku prvnich klinickych projevi.

a)

b)

Forma klasicka

Zacatek onemocnéni je obvykle mezi 35. — 50. rokem zivota, cca 90% vsech
ptipadi HCH. Prvni obtize byvaji nespecifické, tj. poruchy chovani, deprese,
pozdéji nastupuje demence. Od Casnych stadii se objevuje porucha motoriky.
Ve vétsing piipadl se pacient stava v prub&hu cca 15 let zcela zavislym na péci
okoli.

Forma juvenilni

Tato forma zacina jiz pfed 20. rokem Zivota, vyskytuje se cca u 5% vSech piipada
HCH, obvykle je zdédéna postiZzenou osobou od otce. Progrese obtizi je rychlejsi
nez u klasické formy, dominuji nejdiive poruchy psychiky, pozdéji se ptidavaji
poruchy motoriky, mimovolni pohyby se obvykle viibec neprojevi.

Forma s pozdnim zacatkem

Manifestuje se u osob starSich 60 let a jedna se o cca 5% vSech piipadli. Ma pomaly
pribéh a nemocni se doZivaji primérného véku populace. Hlavnim pfiznakem

je chorea, vyraznéjsi demence se vétSinou nerozviji.

(PREISS, PRIKRYLOVA KUCEROVA, 2006)
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1.3 STADIA

HCH je obvykle popisovana ve tiech stadiich, kazdé z nich trva asi 5 let.

1. Stadium
- Pocatec¢ni vyskyt neurologickych nebo psychickych symptomi
- UdrZeni nezavislosti v dennich aktivitach
- Umirti je vzacné, kromé sebevrazdy
2. Stadium
- Vazrist zavislosti na okoli, potfeba dopomoci pii béznych aktivitach
- Umrti z nesouvisejicich pfi¢in
3. Stadium
- Celkova demence
- Ztrata volnich pohybi a samostatnosti

- Nutna komplexni péce ve specializovanych zatizeni pro dlouhodobou péci

(ROTH, 2014)
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1.4 PRIZNAKY

Ptiznaky HCH mizeme rozd¢lit na psychické a neurologické (hybné), které

ve veétSiné piipadd vedou k navstéveé lékare. Nemocny nemusi disponovat vSemi

uvedenymi pfiznaky. Prvnim piiznakem propuknuti nemoci byvaji neurcité

a nespecifické zmeény v psychice jedince.

1.4.1 NEUROLOGICKE PRIZNAKY

a)

b)

d)

Mimovolni pohyby

Nejcastéjsi a nejcharakteristi¢téjsi ptriznak klasické formy Huntingtonovy choroby
je chorea neboli mimovolni pohyby Skubavého ¢i hazivého charakteru v obliéeji,
na hornich i dolnich koncetindch, nékdy i na trupu. V pribehu onemocnéni se tyto
ptiznaky prohlubuji, v pozdni fazi ustoupi a méni se v kroutivé, stereotypni pohyby
tzv. dystonii. V kone¢nych fazich dochazi az k imobilité z divodu ztuhlosti svalt.
K progresi chorey dochazi pfi zvySeném emocionalnim napéti pacienta, pii relaxaci
se poc¢et mimovolnych pohybili sniZzuje a pii spanku v mnoha ptipadech zcela mizi.

Tento ptiznak zcela chybi u juvenilni formy HCH.

Poruchy chiize
Chlize je naruSovana choreou. Objevuje se tzv. rozhdzend chiize. Nemocny

je znacné€ ohroZen rizikem padu.

Poruchy reci

Castym projevem je také dysartrie, porucha procesu artikulace, obvykle se
rozvijejici ve stfednich a pozdnich stadiich nemoci. V kone¢ném stadiu je fec
nesrozumitelna, pacient vydava spise mimovolné vzniklé zvuky jako je bruceni ¢i

povzdechy.

Poruchy polykani
Dysfagie vzniké na podklad¢é nekoordinovaného pohybu hltanového svalstva. Vede
az k zavaznym poruchdm piijmu potravy ¢i aspiraci stravy nebo tekutin, kdy

pacienta ohrozuje nejen duseni, ale i vznik pneumonie.
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e) Ubytek hmotnosti
Postupné hubnuti je typické pro pokrocilejsi stddia nemoci, nesouvisi vSak
s ubytkem chuti k jidlu ¢i stizi mimovolnich pohybu. Podstata tohoto projevu

nemoci je podle odbornikti nejasna.

1.4.2 PSYCHICKE PRIZNAKY

a) Deprese
Muze se objevit 1 nékolik let pfed prvnimi motorickymi projevy. Pacient je casto
rychle vy€erpan, na bézné ukoly musi vynalozit zna¢né mnozstvi energie. Dochazi
k poklesu koncentrace, smutné naladé bez zjevné pficiny, ztraté chuti k jidlu,
plactivosti, uzkosti, zméné spankového rezimu. Vyskytuji se také somatické

projevy deprese — svirani na hrudi, bolesti hlavy, kloubt, zad.

b) Agresivita
Castéjsi byva u pacientll se sklony k agresi a projevuje se zejména ve vztahu

Kk nejblizs§im, nikoli na vefejnosti.

c) Apatie
Dochazi ke snizeni citové reaktivity a nezajmu. Jednd se o velmi Casty symptom,
ktery vyrazné ovliviiuje kvalitu Zivota jedince s HCH. Casto se poji s depresi a

projevuje se az u 70% nemocnych.

d) Ztrata sebediivery
Pti zhorSeni koncentrace, paméti muze dojit ke ztraté sebedtvéry, coz ovliviiuje
nejen nemocného, ale 1 okoli. Pacient se stahuje ,,do sebe®, vSe nové ho vyvadi

Z miry.
e) Halucinace, bludy

Vyskytuji se velmi ziidka. U HCH muze jit o paranoidni piedstavy nebo sluchové

halucinace, na zaklad¢ kterych pacient jedna.
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f) Porucha kognitivnich funkci
Poruchy kognitivnich funkci dominuji pfedeviim v ¢asnych stadiich HCH. Radime
zde demenci, pievazné podkorového typu, ktera se s vyvojem nemoci objevi
u vSech nemocnych. Patifi mezi hlavni pfiznaky HCH a postupné¢ znemozinuje

nemocnému vykondvat bézné denni aktivity. Dale se vyskytuji poruchy paméti

(tab. 2.).

Tabulka 2 TYPY PAMETI A JEJICH POSKOZENI PRI HCH

Typ paméti Vyznam Stupeii zasaZeni u HCH
Pracovni Reseni aktualnich Velice brzy a vyrazné
problémut postizeni
Reseni novych situaci
Prospektivni Provedeni &innosti v pravy | Casté

cas

Explicitni (védoma)

Volné vybaveni informaci,

vzpominek v Case a

Zasazena brzy

prostoru
Sémanticka Vyznam slov Do pozdnich stadii nemoci
je zachovala
Verbalni Pro konverzaci, sledovani | Snizena
televize, Cteni souvislych
textl
Prostorova Pro orientaci Casté zasazeni

Implicitni (nevédoma)

Nevédomé uceni

motorickym dovednostem

Vyrazné postizeni

Vizualni Planovani, organizace, Zasazena brzy a velice
Spatné zpracovani vyznamneé
emocniho obsahu

Dlouhodoba Dobfte zachovala az do

pokrocilejSich stadii

choroby

Zdroj: ROTH,2014, 5.8
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Mezi poruchy kognitivnich funkci zahrnujeme také poruchu feci. Slovni zasoba,
gramatika a vétnd skladba byvaji zachovany az do pokrocilejSich stadii. I kdyz
schopnost porozumét hlasovému projevu je zachovana, vlastni projev pacienta
S vyvojem nemoci jiz neni mozny. Pacient tézce hleda spravna slova, typickd je zména

tempa fe€i, s namahou zacina rozhovor.

1.5 KOMPLIKACE

Hlavni komplikaci je porucha pfijmu potravy z diivodu potizi s polykanim, ktera
aspira¢ni pneumonii. Mezi komplikace nemoci lze zatadit i zvySené riziko sebevrazdy
nez je v bézné populaci primérné. Proto je vhodna a da se fict, Ze i nutna intervence
odbornika — psychologa ¢i psychiatra. Nékteré zdroje uvadi, ze pacienti trpici HCH maji
veétsi sklon k alkoholové zavislosti, avSak zadna odborna studie tuto domnénku

nepotvrdila.
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1.6 DIAGNOSTIKA A GENETICKE TESTOVANI

HCH lze diagnostikovat na zaklad¢ tfech kritérii:
- Klinické projevy nemoci
- RTG, CT, popt. MR mozku (viditelné atrofické zmény)
- Geneticky test

HCH povaZzujeme za jedno z prvnich genetickych onemocnéni, které bylo
mozné testovat, diky objevu genetického markeru v roce 1983 a o deset let pozdéji
zjisténi kauzalniho genu, ktery nese oznaceni IT 15. Genetické testovani rozdélujeme

do ctyt oblasti.

1.6.1 PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA

Metoda, ktera umoziuje zjistit u zarodkl vzniklych pfi umélém oplodnéni, zda

nesou vlohu pro danou genetickou chorobu.

1.6.2 PRENATALNI TESTOVANI

Toto testovani lze provadét jiz v zacatku 11. tydne tchotenstvi z odbéru
plodovych obalii, vysledek je zndm do 2-3 dnil. Provadi se v ptipad¢, Ze jeden z rodici
trpi HCH nebo je pozitivné testovany. Pokud chce matka dit€¢ donosit, bez ohledu
na vysledek testu, je autonomie ditéte, s ohledem na budouci pravo rozhodnuti
podstoupit presymptomaticky test, porusena. V souvislosti s testem existuje také malé

riziko spontanniho potratu.

1.6.3 PRESYMTOMATICKE TESTOVANI OSOB V RIZIKU

Provadi se u jedincd, jejichz biologi¢ti rodice ¢i prarodice trpéli ¢i trpi HCH.
Jedna se o potvrzeni ¢i vyvraceni nosi¢stvi genu HCH. Test Ize provadét pouze

uchazectm star$im 18-ti let, ktefi se pro test rozhodli svobodné bez jakéhokoliv natlaku.
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Predtestové poradenstvi

Pied odbérem probiha ptedtestové poradenstvi, kdy jedinec podstoupi nékolik
konzultaci s odborniky, ktefi mu poskytnou potfebné informace o nemoci, moznych
vysledcich véetné tzv. Sedé zoény. Jedna se vétSinou o vstupni pohovor, 1-2 sezeni
s genetikem, neurologické a psychiatrické vysetfeni a v neposledni fad¢é psychologické
konzultace. Vzdy zavisi na ptistupu a stavu testované¢ho. Konzultace musi vzdy probihat
osobné a je doporucovan urcity ¢asovy meznik mezi konzultacemi, odbérem a sdélenim
vysledku. Odbornik mulze také navrhnout odloZeni testu, jeho nepodstoupeni
¢i nesdéleni vysledkli z diivodu Spatného stavu jedince. Testovany by mél byt také
informovan o vhodnosti doprovodu jiné osoby, ktera jej bude provazet jednotlivymi
stadii. Vysledek testu musi byt sdélen testovanému pouze osobné¢, dal$i osobé jen

na zaklad¢ pisemného souhlasu testovaného.

Potestova podpora
Planuje se uz pii predtestovém poradenstvi a je dilezitd pifi jakémkoliv

vysledku. Jedna se hlavné o konzultace s psychologem.

Analyzu DNA provadi v Ceské republice dvé pracovisté s potiebnou akreditaci —
1. Leékarskd fakulta Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Praze a Fakultni
nemocnice Vv Olomouci. Zajistuji také kompletni pé¢i o testovaného jedince,

tj. pfedtestové a potestové poradenstvi.

1.6.4 SYMPTOMATICKE TESTOVANI

Diagnosticky test provadény v piipadé podezieni na HCH, jedna se o potvrzeni
diagnozy jedince, u kter¢ho vypukly ptiznaky choroby. Testovany musi byt vzdy
informovan a musi podepsat pisemny souhlas. V pfipad¢, Ze je testovany V pocatecnim

stadiu choroby, mélo by se postupovat jako pii nesymptomatickém testovani.
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1.7 LECBA
Kauzalni lécba neni znama, nemoc vede behem 8-12 rokii ke smrti. (SEIDL,2008, 5.125)

| kdyz prognéza nemoci neni pfizniva, lze na urcity ¢as zmirnit fadu projevi
a snizit riziko vzniku komplikaci nemoci. Proto je nutna spoluprace multidisciplinarniho

tymu — neurologa, psychiatra, psychologa, logopeda atd.

Symptomatologicka 1écba zahrnuje podavani antidepresiv, anxiolytik, také
antipsychotik na zmirnéni psychickych poruch a mimovolnich pohybl. Vzhledem
k mnozstvi vedlejSich ucinkd se nasazuji pouze V piipadech, kdy chorea vyrazné

omezuje pacienta pii béznych aktivitach denniho zivota.

Dale je nutné zaméfit se na dostate¢nou vyzivu nemocného, jelikoz ubytek vahy
je castym priznakem HCH at’ uz z diivodu deprese nebo omezenim hybnymi projevy
nemoci. Vhodné je piijem stravy konzultovat s nutri¢ni poradnou. Vzhledem k progresi
nemoci, kdy se v pozd¢jsich stadiich objevuje porucha polykani, je nezbytné zajistit jiny
zpusob podavani stravy napi. perkutanni endoskopickou gastrostomii. Dilezity je také

dostate¢ny piijem tekutin ke snizeni komplikaci nemoci.

Pro zabranéni agrese, kterd ¢asto vznika na podkladé neporozuméni, by méla byt
v€as vytvofena alternativni forma komunikace. Existuje mnoho moZnosti alternativni
komunikace, z nichz nékteré nevyzaduji zadné specialni vybaveni ¢i pomicky (znakova
fe€), u jinych jsou naopak nezbytné¢ nutné (Piktogramy, Blissovy symboly, komunikacni

tabulky atd.).

Velkd pozornost by meéla byt vénovdna také zabezpeCeni pacienta
pfed neumyslnym sebeposkozenim vhodnou tupravou lizka a pouZivanim vhodnych
kompenzac¢nich pomiicek. Dtlezitd je podpora sobéstacnosti pacienta ve vSednich

¢innostech.

23



1.8 ZARIZENI PRO PACIENTY S HCH

V' konecnych stadiich byva nevyhnutelnd ustavni péce. Pacient by nemel byt
,odlozen“. Mély by mu byt poskytnuty pomiicky ke zvyseni bezpecnosti a pohyblivosti.

Lze tak dosahnout znatelného zlepseni kvality Zivota nemocného.
(BILOVA, 2008, s.14)

Péce o nemocného s HCH je velmi naro¢na nejen fyzicky, ale i po psychické
strance. V pocatcich onemocnéni je vhodné vyuzivat sluzeb agentur domaci péce,
denniho nebo tydenniho stacionare, které¢ poskytnou nemocnému veskerou potiebnou
péci, zatim co pecujici osoba mize chodit do zaméstnani eventuelné plnit ¢i vykonavat
jiné nezbytné povinnosti. Pokud se vSak péce stane nezvladatelnou, je moznost umistit
nemocného do pobytového zatizeni. V Ceské republice viak neexistuje zaiizeni, které

by se specializovalo konkrétné na péci o osoby s HCH.

Lze vyuzivat pobytovych zafizeni socidlnich sluzeb domovi pro osoby
se zdravotnim postizenim, domovli pro seniory, chranéné bydleni nebo domovi
se zvlastnim rezimem. Ve kterych persondl zajisti potfebnou komplexni oSetfovatelskou

péci v poslednich stadiich onemocnéni.

(KLUCKOVA, 2010)
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1.9 ORGANIZACE ZABYVAJICI SE HCH

Spole¢nost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

Spolecnost byla zaloZzena roku 1991 s cilem vytvofit podplrny a vzdélavaci
program na pomoc pacientim s HCH, pfibuznym nemocnych. Dale se taky vénuji
osobam v riziku, kdy se zabyvaji problematikou genetického testovani a vyrovnani se
s diagnézou. Pro pecujici, piibuzné ¢i odborniky spolecnost pripravuje edukacni
programy.
Pocet ¢lent: 650

Pocet aktivnich ¢lena: 142

Aktivity spolecnosti:

- Rekondi¢né edukacni vikendové pobyty

- Vydavani zpravodaje Archa

- Tisk a distribuce letakt a ptiru¢ek o HCH

- Vytvafeni finan¢nich zdrojl, aby veskera ¢innost a programy mohly pokracovat

- Provozovani plj¢ovny zdravotnickych pomtcek Medializacni ¢innost

- Vytvatfeni multidisciplindrni tymu odbornikti na terapiit HCH

- Spoluprace s EHA - European Huntington Association, IHA - International
Huntington Association, se sesterskymi organizacemi a spole¢nosti EURORDIS
pro vzacna onemocnéni

- Spoluprace s NRZP - Narodni rada zdravotné postizenych v Ceské republice a
CRHO a Koalici pro zdravi

- Zastup rodin s HCH pfi riznych jednanich pti prosazovani zajmi pacienti s HCH

- Internetova poradna pro rodiny s HCH

International Huntington Association

Mezinarodni organizace zaloZena v roce 1979 na pomoc lidem s HCH. Hlavnim
poslanim je predevsim sdruzovat organizace zabyvajici se touto problematikou, podpora
mezinarodni spoluprace pii hledani Iéku a podpora vyzkumu v dalSich oblastech jako je

zdokonaleni péce o nemocné.
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2 SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE U PACIENTA

S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Pti oSetiovani pacienta s Huntingonovou chorobou je nejdulezitéjsi veédet,

ve kterém stddiu onemocnéni se pacient nachazi. Podle toho se bude také odvijet

i narocnost oSetfovatelské péce. V pozdéjsich stadiich se rozviji demence, poruchy

hybnosti az imobilita, coz mlze velmi ztizit komunikaci a spolupraci s pacientem.

Dulezity je individudlni, empaticky, trpélivy piistup, spoluprace s rodinnymi piislusniky

¢i opatrovnikem.

V planované a poskytované osetiovatelské péci je nezbytné zaméfit se

na nasledujici oblasti:

MONITORING

Krevni tlak, pulz, t€lesna teplota, védomi, psychicky stav
Stav nutrice: BMI, koZni turgor
Utinky 1éki: zadouci i nezadouci

Invazivni vstupy: funkénost, prichodnost, znamky infekce

POLOHA A POHYBOVY REZIM

Posouzeni sobé&stacnosti pfi zdkladnich vSednich ¢innostech

Zhodnoceni vzniku rizika dekubitt

Pravidelné polohovani kazdé 2 hodiny béhem a dne kazdé 3 hodiny v noci
za pomoci polohovacich pomtcek, vedeni polohovaciho zaznamu
Zabranéni trazu ¢i jiného poSkozeni pomoci polstrovani kiesel, ltizka

Pasivni cviceni v lazku

VYZIVA

Zhodnoceni stupné¢ sebeobsluhy
Zajistit dostatek kompenzacnich pomiicek — specialné upravené nadobi —
piibory, hrnicky
Zajisténi vyzivy pres PEG ¢i NGS, poddvani Nutrisonu V pravidelnych
intervalech 2-3 hodiny s no¢ni pauzou
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- Zajisténi dostatecné hydratace

- Vedeni bilance tekutin

VYPRAZNOVANI
- Posouzeni kontinence/inkontinence
- Sledovani frekvence, barvy, pfimési a konzistence stolice
- Podani Lactulosy nebo jiného vhodného laxativa podle potieby
- Sledovani mnozstvi, barvy, ptimési a zapachu moce
- Péce o PMK — sledovani funkcnosti, znamky infekce, pravidelnd vyména PMK
a uzaviené¢ho odvodného mocového systému v doporucenych intervalech

- Pravidelnd vyména inkontinen¢nich pomucek

HYGIENICKA PECE
- Zhodnoceni stupné sebepéce
- Zajisténi hygienické péce osetfovatelskym tymem — dopomoc nebo Uplné
provedeni

- Prevence opruzenin a dekubitti

SPANEK A ODPOCINEK
- Sledovani délky a kvality spanku
- Podavéni hypnotik podle ordinace 1¢kate

- Dodrzovani spankovych ritudli, zajisténi klidného prostiedi

PSYCHOSOCIALN{ POTREBY
- Posouzeni stavu védomi, schopnosti feci a irovné komunikace
- Individualni a empaticky piistup k pacientovi
-V pfipadé potieby zajistit odbornika — psychiatra, psychologa
- Sledovani psychického a emo¢niho stavu
- Vyuziti alternativni komunikace
- Vytvéafeni podminek pro efektivni spolupraci s piibuznymi a jinymi blizkymi

osobami pacienta
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3 OSETROVATELSKY PROCES U PACIENTKY
S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Osetfovatelsky proces je komplexni systémovy vykon oSetfovatelské Cinnosti,
ktery klade diraz na individualni potfeby nemocného a jehoz cilem je feSit jeho
problémy &i zabréanit jejich vzniku. Cinnosti sestra provadi ve prospéch pacienta bud’
sama nebo, je-li to mozné, za spoluprace nemocného. V praxi se pouziva nasledujici
pétifazovy proces.

(TOTHOVA,2014)

Zhodnoceni/posuzovani

Prvni krok oSetfovatelského procesu je objektivni i subjektivni posouzeni
celkového stavu pacienta, sbér informaci. Pfi realizaci prvniho kroku sestra vyuziva
metody rozhovoru, pozorovani. Zdrojem informaci je pacient, popt. rodinni piislusnici,
zdravotnickd dokumentace atd. Ke zhodnoceni stavu pacienta mize také vyuzit
hodnotici Skaly, napf. Stupnici Nortonové. JelikoZ v pozdnim stadiu HCH pacient jiz
neni schopen mluvit, jsou hlavnim zdrojem informaci rodina a zdravotnicka

dokumentace.

Diagnostika
Ve druhé fazi probiha analyza sesbiranych udaji a nasledné stanoveni
oSetfovatelskych diagnoz, aktualnich i potenciondlnich. Diagnoza je identifikace potieb

nemocného, které jsou naruSeny nebo vyvolany jeho zdravotnim stavem.

Planovani
Tretim bodem oSetfovatelského procesu je planovani, kdy sestra seradi
pacientovi problémy podle priority, stanovi si cile a ur¢i Cinnosti potiebné k jejich

dosazeni.
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Realizace

Béhem této faze sestra realizuje naplanované Cinnosti, které vedou k dosazeni

vytyCenych cili.

Vyhodnoceni
V posledni fazi oSetfovatelského procesu sestra hodnoti, zda bylo stanovenych

ciltt dosazeno ¢i nikoliv a navrhuje dalsi ptipadna opatieni.
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ANAMNEZA

Tabulka 3 IDENTIFIKACNI UDAJE

Jméno a prijmeni: K. A. Pohlavi: Zena
Datum narozeni: 11. 1. 1947 Vék: 67
Rodné Cislo: *#* %% /%% Cislo pojistovny: 213

Adresa: okres Kromé&fiz

Vzdélani: zakladni Zaméstnani: dichodce

Stav: vdana Statni prislus$nost: ceska
Datum prijeti: 4. 7. 2014 Typ prijeti: planované
Oddéleni: Hospic OSetrujici 1ékar: MUDr. Z. B.

Zdroj: Vlastni zpracovani

Medicinska diagnoza hlavni:

G 10 Huntingtonova nemoc

Medicinské diagnézy vedlejsi:

| 63.3 Mozkovy infarkt zptisobeny trombdzou mozkovych tepen
J 69.9 Respiracni selhani NS

(Mezindrodni statisticka klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problém,

2009)




Tabulka 4 VITALNI FUNKCE PRI PRIJETI

TK: 110/70 mmHg Vyska: 170 cm
P: 75/min Vaha: 50 kg
D: 15/min BMI: 17,3
TT:36,5°C SpO,: 93%

Pohyblivost: imobilni

Stav védomi: lucidni Krevni skupina: A, Rh negativni

Zdroj: Vlastni zpracovani

Nynéjsi onemocnéni:

Pacientka z dtvodu infaustni prognézy pielozena do hospice s indikaci
Kk paliativni 1é¢b¢€. Nutna komplexni odborna oSetfovatelska péce. V roce 2005 byla
pacientce diagnostikovana Huntingtonova choroba, nyni v pokroc¢ilém stadiu
onemocnéni. Dale pacientka prodélala v roce 2014 CMP s naslednymi komplikacemi —

respiracni selhani.

Informaéni zdroje: zdravotnickd dokumentace, rodina

Rodinna anamnéza:

Otec pacientky: etylik

Matka pacientky: nezjisténo

Deéti: mladsi syn — Huntingtonova chorea

star§i syn — odmitl genetické testovani

Osobni anamnéza:

Onemocneni: 2014 — CMP s levostrannou hemiparézou
Hospitalizace, operace: 3/2014 TCHS, 5/2014 PEG
Urazy: 0

Transfuze: 0

Ockovani: Pravidelné o¢kovani podle ockovaciho kalendare
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Tabulka 5 FARMAKOLOGICKA ANAMNEZA

Lékova

Nazev léku Forma Sila Davkovani skupina
Betaloc tbl. 200mg Y-0-0 antihypertensiva
Buronil tbl. 25mg 0-0-1-2 neuroleptika
Dormicum tbl. 7,5mg 0-0-1 hypnotika
Loseprazol Cps. 20mg 1-0-0 antacida
Lactulosa Sir. 50% podle potieby | digestiva
Rispen tbl. 1mg 1-1-0-2 neuroleptika
Tiapridal tbl. 100mg 1-1-0-2 neuroleptika

Zdroj: Vlastni zpracovani, MEDICAL TRIBUNE CZ — INPHARMEX, 2008

Alergologicka anamnéza:

Léky: PNC, Paralen, Ketazon

Potraviny: 0
Chemické latky: 0
Jiné: 0

Abuzy:

Alkohol: diive ptilezitostné

Koureni: 0
Kava: 0
Léky: 0

Jiné drogy: 0

Gynekologicka anamnéza:

Porody: 2
Potraty: 0
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Socialni anamnéza:
Stav: vdana
Vztahy v rodiné: Manzel opatrovnik, udrzuje s manzelkou pravidelny kontakt, vztahy

V rodiné dobré

Pracovni anamnéza:
Vzdeélani: zakladni

Pracovni zarazeni: dichodkynég, pobira ptispévek na bezmocnost — stupen IV.
Spiritualni anamnéza:

Podle slov manzela je pacientka véfici, pied zhorSenim zdravotniho stavu pravidelné

navstévovala kostel
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POSOUZENI SOUCASNEHO STAVU

Tabulka 6 POSOUZENI FYZICKEHO STAVU ZE DNE 4. 7. 2014

SYSTEM

SUBJEKTIVNI UDAJE

OBJEKTIVNI UDAJE

Hlava a krk

., Nekomunikuje “

Hlava — poklepové nebolestiva,
vystupy n. V. nebolestivé,
zornice isokorické, skléry bile.
Usi a nos bez vytoku. Jazyk
vlhky, Cisty, plazi sttedem
Krk- lymfatické uzliny a §titna
zlaza bez zvétseni, napln

krénich zil v normé

Hrudnik a dychaci

systém

., Nekomunikuje “

Hrudnik — poklep plny, jasny,
dychani s ojedinélymi vrzoty

a chripky bilateralng
Frekvence — 15 dechd/min
3/2014 zavedena TCHS

SpO,: 93%

Srdec¢ni a cévni

systém

., Nekomunikuje “

Srdce — akce srde¢ni

pravidelnd, ozvy ohrani¢ené
TK-110/70 mmHg
P- 75" min

DK — bez otoki a zanétlivych

zmeén
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SYSTEM SUBJEKTIVNI UDAJE OBJEKTIVNI UDAJE
Bricho a ,, Nekomunikuje “
. o Bricho — pod niveau hrudniku,
gastrointestinalni
palpacné nebolestivé, mekké
trakt
Jatra a slezina — nezvetSené
Posledni stolice — 3. 7. 2014
5/2014 zaveden PEG
Mocovy a pohlavni ,, Nekomunikuje Ledviny — tapottemet
systém bilateralné negativni
Mikce — inkontinence, PMK
(Ch/Fr 20) od 14. 6. 2014, mo¢
7lutéa bez ptimési
Pohlavni systém - menopauza
Kosterni a svalovy ,, Nekomunikuje Patef — poklepové nebolestivé
systém
Pohyblivost — imobilni,
levostranna hemiparéza
Poloha téla — zvySeny svalovy
tonus, kontraktury HK
Nervovy a smyslovy ., Nekomunikuje

systém

Védomi - lucidni

Orientace - psychicky

alterovana
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SYSTEM SUBJEKTIVNI UDAJE OBJEKTIVNI UDAJE
Endokrinni systém ,, Nekomunikuje “ Stitna Zlaza — nezvétiena
Imunologicky systém ,, Nekomunikuje Alergologicka anamnéza -

PNC, Paralen, Ketazon
TT-36,5°C
KiuZe a jeji adnexa ,, Nekomunikuje Kiize — bez patologickych

eflorescenci, dekubitt

Riziko vzniku dekubitii
stupnice podle Nortonové -

14 bodu (vysoké riziko)
Vlasy- kratké, Cisté

Nehty- upravené Cisté

Zdroj: Vlastni zpracovani
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Tabulka 7 AKTIVITY DENNIHO ZIVOTA

SUBJEKTIVNI UDAJE

OBJEKTIVNI UDAJE

Stravovani

,, Nekomunikuje “

Podavana specialni vyziva —
Nutrison- do PEGu v intervalech
3 hodin. BMI —-17,3

Piijem tekutin

,, Nekomunikuje “

Tekutiny podavany do PEGu,

vedena bilance tekutin

Vyluéovani moce

., Nekomunikuje

Inkontinentni, zaveden PMK

(Ch/Fr20), diuréza dostate¢na

Vyluéovani stolice

., Nekomunikuje

Inkontinentni, celodenné pleny,
stolice pravidelna, Lactulosa
podle potteby, posledni stolice
3.7.2014

Spanek a bdéni

,, Nekomunikuje “

Noc¢ni neklid, podavana

hypnotika

Aktivita a odpocinek

,, Nekomunikuje “

Trvale v ldzku, imobilni, pasivni

cviceni v luzku

Hygienicka péce

., Nekomunikuje “

Hygienickou péci zajistuje
osetfujici personal, denn¢ ranni
s ve€erni hygiena, 1x tydné
celkova koupel, prevence

opruzenin, dekubit

Samostatnost

., Nekomunikuje “

Podle Barthelova testu
zakladnich vSednich ¢innosti ma
vysoky stupeil zavislosti (40

bodi), neprovede Zadnou Cinnost

Zdroj: Vlastni zpracovani
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Tabulka 8 POSOUZENI PSYCHICKEHO STAVU ZE DNE 4. 7. 2014

SUBJEKTIVNI UDAJE | OBJEKTIVNI UDAJE
Védomi ., Nekomunikuje Lucidni, Glasgow Coma
Scale - 9
Orientace ,, Nekomunikuje “ Nelze urcit
Nalada ., Nekomunikuje Nelze urcit, vyrazny neklid
Pamét’ ,, Nekomunikuje Porusena ve vSech
oblastech
Mysleni ,, Nekomunikuje Poruseno ve vSech
oblastech
Temperament ,, Nekomunikuje Nelze ur¢it, podle manzela
sangvinik
Sebehodnoceni ,, Nekomunikuje Nelze urcit
Vnimani vlastniho zdravi ., Nekomunikuje Nelze urcit

Zdroj: Vlastni zpracovani
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MEDICINSKY MANAGEMENT

Ordinovana vySetieni pri pFijmu: tj. 4. 7. 2014

Anamnestické udaje: viz. anamnéza

Fyzikalni vysetreni: zhodnoceni fyziologickych funkci, poslech plic a srdce, pohmat

bricha

Laboratorni vysetreni: O

Ordinovana vyseti‘eni béhem pobytu:

Meéreni fyziologickych funkci: TK 1x tydng, TT 3x denné, SpO, podle potieby

Konzervativni 1ééba:

Dieta: nic per os

Pohybovy rezim: trvale v 1izku, pasivni polohovani - vedeni polohovaciho zdznamu

RHB: pasivni rehabilitace v 1iZku za pomoci rehabilitaéniho pracovnika 3x tydné

Vyziva: enteralni vyziva podavdna do PEGu, Nutrison Multi Fibre 6x denn¢ 150ml v

intervalu 2-3 h s no¢ni pauzou, dostate¢na hydratace
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Medikamento6zni 1é¢ba:

Do PEGu:
- Betaloc 200mg 1/2-0-0
- Loseprazol 20mg 1-0-0
- Buronil 25mg 0-0-1-2
- Rispen 1mg 1-1-0-2
- Tiapridal 100mg 1-1-0-2
- Dormicum 7,5mg 0-0-1

- Lactulosa 1 odmérka podle potieby

Intravenozni: 0

Per rectum: 0
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SITUACNI ANALYZA ZE DNE 4. 7. 2014

Pacientka K.A., vék 67 let, pfijata do hospice s indikaci k paliativni 1é¢b¢.
V roce 2005 byla pacientce diagnostikovana Huntingtonova choroba, nyni v pokroc¢ilém
stadiu onemocnéni. Kvili komplikacim onemocnéni pacientka podstoupila
tracheostomii (3/2014) a nasledné z divodu dysfagie perkutanni endoskopickou
gastrostomii (5/2014) Kk zajisténi potiebné vyzivy a hydratace. Pacientka ma zavedeny
permanentni mocovy katétr (Ch/Fr2 0) od 14. 6. 2014, posledni stolici mé¢la 3. 7. 2014.
Hodnoty fyziologickych funkci p#i pfijmu - D 15/min, TK 110/70 mmHg, P 75'min,
TT 36,5 °C, SpO, 93%. Stav BMI — 17,3 (podvyziva).

Pacientka je zcela imobilni, s levostrannou hemiparézou, kontrakturami HK,
integrita kize neporuSena, bez defektl. Je zdvislA na pomoci oSetfovatelského
persondlu, ktery zajiStuje u pacientky komplexni oSetfovatelskou péci, zahrnujici vse
od hygienické péce az po odborné oSetrovatelské vykony.

Verbalni 1 neverbalni komunikace je zcela poruSena, vydava pouze neurcité
zvuky, proto je hlavnim zdrojem informaci rodina pacientky a zdravotnicka
dokumentace.

Vztahy s rodinou jsou velmi dobré, bezproblémové, manzel a syn udrzuji
pravidelny kontakt.

U pacientky byly pouzity nasledujici hodnotici skaly:

- Glasgow Coma Scale: 9 bodi (stfedni porucha védomi)

- Bartheluv test zakladnich vSednich aktivit: 40 bodl (vysoka zavislost)

- Hodnoceni rizika vzniku dekubitd podle Nortonové: 14 boda (vysoké riziko

vzniku dekubitl)
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STANOVENI OSETROVATELSKYCH DIAGNOZ

Aktualni oSetfovatelské diagnozy
Deficit sebepéce Vv souvislosti s imobilizaci  Z ditvodu  primdrniho  onemocnéni,
projevujici se neschopnosti vykonavat jakoukoliv cinnost sebeobsluhy ve vsech

oblastech

Porusend verbdlni komunikace Vv souvislosti s progresi primdrniho onemocnéni,

projevujici se neschopnosti mluvit a vydavanim neurcitych zvukovych projevii

Porusené mysleni z diivodu primarniho onemocnéni, projevujici se neschopnosti péce

0 sebe sama

Porusené polykdni v souvislosti s primdrnim onemocnénim, projevujici se neschopnosti

prijmu stravy per os

Nizké BMI v souvislosti s poruchou polykani, projevujici se ubytkem télesné hmotnosti

Inkontinence stolice v souvislosti s nedostatecnymi kognitivnimi funkcemi, projevujici

se samovolnym odchodem stolice

Inkontinence moci v souvislosti s nedostatecnymi kognitivnimi funkcemi projevujici se

samovolnym odchodem moci

Dusnost v souvislosti s respiracnim selhdnim, projevujici se oslabenym, ztizenym

dychanim a nadprodukci sputa
Poruseny spanek v souvislosti primdarnim onemocnénim a nesouladem denniko

biorytmu, projevujici se nespavosti, nocnim neklidem a lehkym spdankem, ktery trvd

2 az 3 hodiny béhem noci
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Potencionilni oSetiovatelské diagnozy

Riziko imobilizacniho syndromu z ditvodu upoutani na liizko

Riziko zdcpy v souvislosti s imobilitou

Riziko poruSeni koZni integrity V souvislosti s projevy primdrniho onemocnéni -

mimovolnimi pohyby, imobilizaci, inkontinenci moce a stolice

Riziko infekce z ditvodu zavedenych invazivnich vstupii (PEG, PMK, TCHS)
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AKTUALNI OSETROVATELSKE DIAGNOZY

Osetiovatelska diagnéza ¢. 1

Nizké BMI v souvislosti s poruchou polykdni, projevujici se uibytkem télesné hmotnosti

Cil: Pacientka dosahne adekvatniho zvyseni télesné hmotnosti

Priorita: stiedni

Vysledna kritéria:
- Pacientka ma dostate¢ny energeticky pfijem potravy
- Rodina je edukovana o nutnosti zvyseni pfijmu potravy

- OsSetfujici personal je informovan o nutnosti zvySeni pfijmu potravy a

spolupracuje s 1ékafem a nutri¢énim terapeutem

U pacientky vymizely znamky malnutrice

Pacientka si udrzuje ptimétenou télesnou hmotnost
OSetrovatelské intervence:
- Povsimni si charakteru pacientCiny stolice

- Provad¢j vazeni pacientky Vv intervalech podle ordinace 1ékafe a sleduj vyvoj

t€lesné hmotnosti
- Podavej vyzivu podle ordinace 1€¢kare
- Ved zaznam bilance tekutin

- Proved’ zdznam do oSetfovatelské dokumentace
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Realizace:

8:00 — na zakladé zvazeni télesné hmotnosti a zméfeni jsem stanovila hodnotu BMI

a posoudila zjistény vysledek

8:30 — hodnotu BMI a zptisob feseni jsem konzultovala s 1ékafem

9:00 — po konzultaci 1ékaf ordinoval navyseni piijmu vyzivovych doplikt
8:00 - 18:00 — podavala jsem pacientce enteralni vyzivu podle ordinace 1ékate

18:00 — provedla jsem zaznam do oSetfovatelské dokumentace

0-14 dna — sledovala jsem bilanci tekutin, po 14 dnech jsem pacientku zvazila a

zméfila pro zjisténi, zda je BMI pacientky v normé

Hodnoceni:

- Pacientka byla vdZena podle ordinace lékafe 2x tydné a télesnd hmotnost byla

zapsana do oSetfovatelské dokumentace

- Pacientce byla podavana energeticky hodnotna vyziva v intervalech stanovenych

I¢kafem 6x denné
- U pacientky byla vedena bilance tekutin
- U pacientky nebylo zaznamenano zvyseni télesné hmotnosti
- Pacientka stale vykazuje znamky malnutrice
Celkové hodnoceni:

Cil nebyl splnén, proto bude i nadale nutné pokracovat v realizaci stanovenych

intervenci a dal$i konzultace s odbornikem — nutriénim terapeutem.
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OSetrovatelska diagnoza ¢. 2

Dusnost v souvislosti s respiracnim selhanim, projevujici se oslabenym, ztizenym

dychanim a nadprodukci sputa

Cil: Pacientka nebude vykazovat znamky dusnosti

Priorita: stfedni

Vysledna kritéria:
- Pacientka nejevi zndmky zndmky cyandzy
- Pacientka ma hodnoty fyziologickych funkci v normé
- Pacientka mé priichodné dychaci cesty
- Dychani pacientky je klidné, bez potizi
OSetrovatelské intervence:
- Sleduj kvalitu dychani pacientky v¢etné moznych poruch dychani
- Sleduyj fyziologické funkce pacientky ( SpO, D)
- Zajisti vhodnou polohu pacientky
- Stiidej polohy pacientky podle polohovaciho zdznamu
- Provad¢j u pacientky poklepové masaze
- Provadgj u pacientky hygienickou péci o dutinu ustni
- Pecuj o dychaci cesty pacientky (odsavani sputa)
- Podle potieby podavej kyslik podle ordinace 1ékaie

-V pravidelnych intervalech vétrej pokoj pro dostatek Cerstvého vzduchu
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Realizace:
6:30 - zhodnotila jsem stav pacientCina dychani

6:45 - zmérila jsem fyziologické funkce pacientky a naméfené hodnoty zapsala

do dokumentace pacientky

7:00 - 18:00 - v pravidelnych ¢asovych intervalech jsem provadéla zmény polohy

pacientky, vedla polohovaci zaznam
7:00 - 18:00 - pecovala jsem o dutinu Gstni a dychaci cesty pacientky
10:00 a 15:00 - pacientce jsem provedla poklepovou masaz

18:00 - provedla zaznam jsem do oSetfovatelské dokumentace

Hodnoceni:
- U pacientky se neprojevuji znamky cyandzy
- Pacientka ma hodnoty fyziologickych funkci v normé ( SpO,-96%, D-15/min)

- U pacientky byla provadéna hygienicka péce o dutinu Ustni a pravidelna péce o

dychaci cesty (odsavani sputa)

- Pacientce byla provadéna poklepovd masaz a pravidelné zmény polohy, podle

polohovaciho zdznamu

- Pacient¢ino obtizné dychani bylo zmirnéno, je klidnéjsi, pravidelné, bez znamek

obstrukce sekretem v dychacich cestach

Celkové hodnoceni:

Cil byl ¢astecné splnén, nadale pokraujeme v plnéni vytycenych intervenci.
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OSetrovatelska diagnoza ¢. 3

Inkontinence stolice v souvislosti s nedostatecnymi kognitivnimi funkcemi, projevujici se

samovolnym odchodem stolice

Cil: Pacientka ma pravidelnou stolici fyziologické konzistence a okoli kone¢niku je

klidné, bledé

Priorita: sttedni

Vysledna kritéria:
- U pacientky nevznikne poskozeni klize v perianalni oblasti

- Pacientka ma kvalitni, systematicky provadénou hygienickou péc¢i o perianalni

oblast
- Pacientka ma zaji$ténou pravidelnou vyménu inkontinen¢nich pomiicek
OSetiovatelské intervence:

Zajisti dostatek vhodnych inkontinen¢nich pomiicek odpovidajici velikosti
a pripravka lécebné télové kosmetiky uréenych k péci o pokozku pfi znecisténi
stolici

- Pravidelné kontroluj a vyménuj inkontinenéni pomucky
- Dbej na zvySenou hygienu po kazdé stolici - prevence intertriga a dekubitt

- Sleduj pocet stolic za den

- Sleduj barvu, tvar, konzistenci a pfimési ve stolici

- Dbej na dostate¢nou hydrataci a vyzivu pacientky
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Realizace:

6:00 - 8:00 - provad€la jsem spravnou hygienu v peridnalni oblasti za pouziti

hygienickych ptipravkii a ochrannych krémi 1é¢ebné télové kosmetiky
6:00 - 18:00 - provadéla jsem vymeénu inkontinen¢nich pomiicek
18:00 - provedla jsem zaznam do oSetfovatelské dokumentace

0-14 dna - sledovala jsem pravidelnost stolice, jeji konzistenci, barvu, zapach a

popft. piimési

Hodnoceni:

- U pacientky byla po kazdém vyprazdnéni stolice provedena dikladna
hygienicka péce o pokozku v perianalni oblasti znec€iSténou stolici s pouzitim
vhodnych ptipravkil a vyména inkontinen¢nich pomucek

- U pacientky nevzniklo zddné poSkozeni klize, pokozka v periandlni oblasti je
klidna.

- Pacientka m¢la pravidelnou stolici — nebylo nutné podavani Lactulosy

- Pacientka byla dostate¢n¢ hydratovana

Celkové hodnoceni:

Cil byl splnén. V plnéni stanovenych intervencich je nutno 1 nadale pokracovat.
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OSetrovatelska diagnoéza €. 4

Poruseny spanek v souvislosti  primdarnim onemocnénim a nesouladem denniho
biorytmu, projevujici nespavosti, nocnim neklidem a lehkym spankem, ktery trva 2 az 3

hodiny béhem noci

Cil: Pacientka spi béhem noci nepretrzité alespon 4 — 6 hodin

Priorita: stiedni

Vysledna kritéria:
- U pacientky dojde k prodlouzeni spanku béhem noci
- Pacientka usne do 30 minut po podani hypnotik

- U pacientky vymizi znamky neklidu béhem noci

Intervence:

- Pozoruj pacientku pti spanku, zaznamenavej okolnosti spanku
- Sleduj délku spanku

- Sleduj faktory ovliviujici kvalitu spanku (ruSivé, pozitivni vlivy na usindni

a hloubku spanku)
- Starej se vzdy o pfipravu prostredi ke spanku, pted spanim vyvétrej pokoj
- Priprav pacientku ke spanku z hlediska osobniho pohodli a fyzického komfortu
- Podavej hypnotika podle ordinace hodinu pied planovanym usnutim
- Sledu;j t¢inek hypnotik

- Minimalizuj rusivé elementy
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Realizace:

18:00 - 5:00 - zjistovala jsem pficiny vyvolavajici pacient¢inu nespavost a vSechny

faktory ovliviiyjici kvalitu spanku

20:00 - piipravila jsem pacientce prostiedi vhodné ke spanku, vyvétrala pokoj

21:00 - podala jsem hypnotika dle ordinace 1¢kate

22:00 - 6:00 - sledovala jsem ucinek hypnotik

22:00 - 6:00 - omezila jsem kontroly a polohovani pacientky pouze na nezbytné

minimum

6:00 - zhodnotila jsem kvalitu spanku a okolnosti spanku zaznamenala do

oSetfovatelské dokumentace

Hodnoceni:

Pacientce byla podana hypnotika podle ordinace l1ékaie
Rusivé podnéty byly minimalizovany

Pacientka m¢la vhodné prostiedi pro spanek

Pacientka se béhem noci budila a jevila znamky neklidu

U pacientky nedoslo ke zlepSeni kvality spanku

Celkové hodnoceni:

Cil nebyl splnén. Do dalSiho obdobi jsem zatadila konzultaci o problému pacientky

s odbornym lékafem — psychiatrem.
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4 DOPORUCENI PRO PRAXI

Na zakladé zjisténych informaci z odborné literatury a vlastnich zkuSenosti
z praxe jsem stanovila prakticka doporuceni pro pecujici blizké pfibuzné a zdravotnicky

personal.
Doporuceni pro pecujici 0 pribuzné s HCH:
- Nepropadejte panice pii stanoveni diagndzy
- Snazte se ziskat co nejvice informaci o Huntingtonové chorobé
- Pfistupujte k této nemoci zodpoveédné
- Aktivné vyhledavejte jakékoliv organizace sdruzujici pacienty s HCH
- Bud’te nemocnému oporou ve vSech smérech

-V pfipad¢ problémt se obrat'te na svého osetfujiciho l1ékaie ¢i odbornika

Doporuceni pro zdravotnicky personal:

- SnaZ se u pacienta ziskat divéru

- Snaz se u pacienta vyvolavat pozitivni pocity, svou Spatnou naladu nedavej

najevo
- Vzdy pacienta vyslechni
- Pristupuj Kk pacientovi jako profesional
- Vytvor pacientovi individualni plan pfi plnéni stanovenych cilt
- Vzdy spolupracuj s pacientovou rodinou nebo s opatrovnikem

- Snaz se ziskat co nejvice informaci o pfistupu k pacientovi
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Ved s pacientem plnohodnotny rozhovor, podle irovné pacientovi komunikace,

popf. vyuZzij moznosti alternativni komunikace
Nespéchej na pacienta pii vykonavani vSednich ¢innosti

Podporuj co nejdéle pacientovu sobéstacnost V béznych ¢innostech

Pokus se pacientovi zajistit co nejvice kompenza¢nich pomticek pro usnadnéni

zachovani sob&stac¢nosti

Dbej na dodrzovani prav pacienta
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ZAVER
Bakalarska prace se zabyvala tématem Huntingtonovy choroby, velmi vzacnym
neurodegenerativnim onemocnénim, které je malo znamé jak mezi laickou vefejnosti,

tak i mezi stfednim zdravotnickym personalem, o ¢emz svéd¢i mala informovanost

z diivodu nedostatku literatury vénujici se této problematice.

Prace je rozdélena na cCast teoretickou a praktickou. Teoreticka Cast obsahuje
kompletni informace o tomto onemocnéni — etiologii, formy, stadia, ptiznaky,
komplikace, diagnostiku, 1é¢bu a také poukazuje na moznosti Gstavni ¢i ambulantni
pée. Praktickou ¢ast tvoii oSetfovatelsky proces u pacientky s HCH. Na podkladé
ziskanych informaci byl vytvofen oSetfovatelsky pléan, stanoveny potenciondlni
a aktudlni oSetfovatelské diagnozy, které byly nasledné realizovany a vyhodnoceny.
Dulezitym bodem prace jsou oSetfovatelska specifika vychazejici z poskytovani

oSetfovatelské péce u pacienti s touto chorobou.

Bakalafska prace muze slouzit jako informacni a studijni material jak
pro zdravotnicky personal, tak i pro blizké piibuzné, kteti pecuji nemocné s timto velmi

tézkym a fatdlnim onemocnénim.

,Je strasné tezké videt pred ocima umirat cloveka, kterého moc milujete a védet,

Ze jediné, co miizete delat je Cekat ..... cekat az ji Bith vysvobodi “

(Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé¢, 2015)
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1) Spole¢nost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

Velké nameésti 37, 500 01 Hradec Kralové

2) Pracovisté 1. Lékarské fakulty UK a Fakultni nemocnice Praha
Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katetinska 30, 120 00

Praha 2
Psychiatricka klinika 1. LF UK a VFN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

3) Pracovisté Fakultni nemocnice Olomouc a Univerzity Palackého Olomouc

I. P. Pavlova 6, 775 20 Olomouc

4) Pracovisté Fakultni nemocnice Ostrava Poruba
17. Listopadu 1790, 708 52 Ostrava Poruba

5) Narodni rada osob se zdravotnim postiZzenim v CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7

WWWw.Nnrzp.cz

6) Ceska rada socialnich sluZeb
Diive pod nazvem Cesky rada humanitnich organizaci
Ceskobratrska 9, 130 00 Praha 3

WWW.CI'SS.CZ

7) Koalice pro zdravi, O.P.S.
Organizace zajiStuje komunikaci mezi pacienty a poskytovateli zdravotni péce i
mezi pacienty samotnymi
Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4

www.koaliceprozdravi.cz
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8) Poradna NRZP CR
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Partyzanska 7, 170 00 Praha 7
WWw.Nnrzp.cz

9) Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

www.poradnaprouzivatele.cz
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