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Oidmoucky' kraj

Zajisténi socialnich sluzeb v Olomouckém Kraji ve vztahu
k potirebam osob s Hungtingtonovou chorobou

Vymezeni cilové skupiny

Huntingtonova choroba (dale jen ,HCH”) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni,
charakterizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demenci.

K ndstupu ptiznakd dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. — 45. rokem Zivota.
Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich schopnosti vede k Uplné zavislosti osoby na péci
na okoli. Smrt nastdva v pribéhu 10 — 20 let od objeveni se klinickych pfiznakd. Osoba
vyZaduje tedy dlouhodobou péci a termindlni stadium se neda odhadnout, kdy nastane. U
vSech osob nejsou projevy stejné, je to velice individudlni onemocnéni, jak do projevd, tak
doby a rychlosti prlibéhu nemoci. Dulezita informace je, Ze bylo prokdzano, Zze osoby s touto
nemoci maji zvySenou kalorickou spotifebu. Bohuzel, diky mimovolnim projevim pfi polykani
nedokaZi toto mnozstvi snist, proto velmi hubnou, ztraci fyzickou silu a zpravidla konéi jako
lezici pacienti na gastro—enteralni sondé (na gastrostomii) = musi byt krmeni.

Dalsim castym a i kone¢nym problémem téchto osob jsou zanéty priudusek a plic, které
sebou pfinasi nutnost polohovat, rehabilitovat apod. PfiCiny opét vyplyvaji z mimovolnich
pohybU pfi polykadni (¢asté aspirace), ochabovani prsniho svalstva, neschopnost vykaslat
hlen.

Pfi HCH dochazi k odumirani mozkovych bunék na urovni bazalnich ganglii = rozviji se
demence, inkontinence. Postupné se objevuji problémy s mluvenim a artikulaci, ¢asto jim
okoli nerozumi = nutnost pouzivat alternativni zplisoby komunikace.

Vyskyt postizeni

Jde o ojedinélé onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000 - 20 000 obyvatel.

HCH se vyskytuje v rodinach po fadu generaci a je velkou zatézi pro postizené osoby i jejich
rodiny (zejména pro déti). Zadné statistiky v CR neexistuji. Vétsinou se jednd o kvalifikované
odhady, Ustav zdravotnickych informaci a statistiky zatim toto onemocnéni v populaci
nesleduje. V této chvili je poddna zadost o jeho sledovani.

Projevy postiZeni a specifika osob s Huntingtonovou chorobou

Mimo vySe uvedené projevy onemocnéni, je mozno spatfovat i nespecifické projevy
onemocnéni, kam patfi: porucha chlize, ¢asté pady, neschopnost se zvednout pfi padu Ci
zvednout se z postele, neobratnost rukou.

Tyto osoby potiebuji péci zaméfenou na zajisténi zakladnich Zivotnich potfeb v oblastech
péce o vlastni osobu = zajistit prijem potravy, zakladni hygienicky standard.

V oblasti smyslového vnimani dochazi neschopnosti zpracovat jen jeden ukon. ZvySuje se
citlivost na hluk, na vétsi mnozstvi lidi, ktefi v bezprostredni blizkosti mohou osobu drazdit az
k agresi.




Pro zajiSténi potfebné pomoci a péce jsou nutna specidlni |GZka, dostatecné Siroka
s polstrovanymi zabranami, jez zamezuji padu, stejné tak odpocinkova kresla, Zidle u stolu,
vhodné nadobi.

Pfinosem je pravidelna rehabilitace, ergoterapie, logopedie, muzikoterapie atp.

Na zhorseni projevi onemocnéni se ve vétsiné pripadl podili i kuractvi.
Potiebnost zajisténi sociadlnich sluzeb:

1. stadium — nutny dohled se zajisténim stravy, tepla, vymény osobniho Satstva. V tomto
stadiu jsou osoby schopny se jesté samostatné pohybovat, uréitym zpisobem komunikovat a
jist predloZenou stravu, obléci se, maji své konicky, zajem maji pouze o sebe sama (vétSinou
osoby mezi 20 - 35 lety)

2. stadium — nutnost specialni Upravy stravy, dopomahat pti osobni hygiené, oblékani,
pti chlzi, premistovani se atp.

3. stadium — jedna se o osobu imobilni a nesamostatnou, nutna pomoc a podpora ve viech
oblastech Zivota.

Poskytovatelé socialnich sluzeb pro danou cilovou skupinu v Olomouckém kraji

Umisténi v IGZkovém zatizeni je vyuzivano predevsim ve véku od 50-ti let vySe.

V Olomouckém kraji neexistuje zafizeni socidlnich sluzeb, které by mélo vyspecifikovanu
cilovou skupinu ve vztahu k onemocnéni HCH.

Umisténi téchto osob v lécebnach neni nejvhodnéjsi, zejména pro kombinaci dalSich
nemocnych osob s diagndézami, jez znesnadnuji komunikaci a pro nutnost vysokého
kalorického prijmu a zvySeného poctu personalu na krmeni, terapie atd.

Pracovni skupina pro diagnostiku Huntingtonovy choroby FN a LF UP v Olomouci

V roce 2008 byl fesitelskému kolektivu pod vedenim doc. MUDr. Aleny Santavé, CSc. a prof.
MUDr. Petra Kafiovského, CSc. udélen grant z Rozvojovych projektli MSMT CR pod nazvem
,Materiadlni a pristrojové vybaveni laboratofi pro pracovni skupinu zamérenou na
diagnostiku Huntingtonovy choroby*.

Vystupem daného projektu bylo vytvofeni jedine€ného systému spolupracujicich klinickych,
diagnostickych, teoretickych a vyzkumnych oborl, soustfedujicich se na multidisciplinarni
péci o pacienty s Huntingtonovou chorobou, osoby v riziku tohoto onemocnéni, ale i
vytvoreni pracovni skupiny odbornikd, ktefi poskytnou komplexni systematickou péci.



Kazuistika osoby s Hungtingtonovou chorobou
MUDr. Hana Sykorova

Muze s Hungtingtonovou chorobou, narozeného v roce 1976, jsem prevzala do své péce
koncem roku 2009. Jeho matka zemrela na komplikace Huntingtonovy choroba cca ve 45
letech v psychiatrické |éCebné, otec zemrel pred nékolika lety, jeho bratra narozeného v r.
1978 mdam v péci také, zhruba od konce roku 2009. Vyhledal mé po navratu z Irska, kde
nékolik let pracoval pro poruchy koordinace. Po komplexnich vySetfenich byla
diagnostikovdna Huntingtonova choroba.

Podle dostupné dokumentace, muz zprvu studoval na gymnaziu. Studia vSak nedokoncil
(poruchy pozornosti, ubytek rozumovych schopnosti) a vyucil se zednikem. Po vyuceni
pracoval brigddné v daném oboru. Posléze nastoupil povinnou zdkladni vojenskou sluzbu.
Dle ustnich sdéleni neurologa jiz vroce 1996 pfi vykonu zdkladni vojenské sluzby doslo k
urc¢itym zménam v motorice a chovani tohoto muze. Tehdy bylo jeho vysetfeni uzavieno jako
anxiézné depresivni syndrom u nezralé osobnosti se senzitivnimi rysy. Po skonceni zakladni
vojenské sluzby nasel muz pracovni uplatnéni v dosazené pracovni profesi. Od jara 2008 byl
pro zjisténé nespecifické potize vySetfovan na neurologii (vyskyt stavli poruseného védomi)
a v zafi 2009 mu byla diagnostikovana Huntingtonova choroba.

VysSe jmenovany je ve velmi nepfiznivé socidlni situaci (neplatil si zdravotni a socidlni
pojisténi, tudiz nema narok na ddvky didchodového pojisténi, pfipadné dalsi davky
z nepojistnych systéml). Mimo bratra zadné pfibuzné nema a s bratrem se nestyka. Muz Zije
na ubytovné. Pravidelné navstévuje neurologickou ambulanci, psychiatrii, psychologa.

Od roku 2009 doslo ke zhorseni stavu, k progresi demence. Prozatim je vSak schopen se sam
o sebe postarat = progreduje motoricka invalidizace, je |éfen depresivni syndrom.
Z neurologického hlediska doslo béhem poslednich 2 let k vyrazné progresi. Muz je zatim
schopen samostatné chlize, obléci se (velmi pomalu a s obtiZzemi), jist mlzZe pouze IZickou
(zhorsend manipulace), vSsechny schopnosti v oblasti jemnd motoriky se rapidné zhorsuji. Pfi
chizi Spatné naslapuje a mota se (verejnost jeho chovani vnima jako projev alkoholismu).

Vérim, ze pfibéh velmi objektivné ukazuje skutecnost, Zze pravé lidé s touto diagndzou jsou
velmi opomijeni a nemaji moznost umisténi do specidlnich pobytovych zatizeni, kde je nutno
pocitat se specidlnimi vyzivovymi ndroky, s rehabilitaci, psychohygienou.



