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uvoD

Béhem naseho Zivota prochazime ur€itym vyvojem, setkdvame se s mnoha
zmeénami, prozivame radosti i starosti. VétSina z nas Zije sv(j zivot bez ohledu na
ostatni a neuvédomuje si, ze je mezi nami tolik lidi, ktefi potfebuji nasi pozornost,
ohleduplnost a péci. Teprve, kdyZ se nemoc stane soucasti naSi kazdodenni
rutiny, uvédomime si, jak je zdravi, psychika a v neposledni fadé Zivot kiehky. Ve
sveé bakalarskeé praci bych se chtéla zaméfit na specifickou oSetfovatelskou péci u
nemocnych s Huntingtonovou chorobou a to z pohledu vSeobecné sestry.

V naSich podminkach Huntingtonova choroba nema pfili§ vysokou
prevalenci, jako napfiklad civilizacni nemoci, ale jde o chorobu, ktera je
doprovazena fadou problému, komplikaci a omezeni. Zagina plizivé a vede
k uplné zavislosti nemocného na okoli. Ztoho vyplyva, Ze nemoc nepostihuje
pouze jedince, ale rodinu a nejbliz§i okoli nemocného. Pracuji patym rokem
v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech, kde je hospitalizovano zhruba deset takto
diagnostikovanych pacientd. BEhem moji praxe jsem méla moznost zazit, jak
devastujici dopad ma toto onemocnéni na jedince a jeho rodinu, jak vysoce
narocna je komplexni oSetfovatelska péfe o nemocného a jak my, vSeobecné
sestry, muzeme zlepSit kvalitu Zivota naSich pacientl a jejich blizkych. Hlavnim
ukolem v8eobecné sestry je uspokojovat bio-psycho-socialni potfeby nemocnych,
rozpoznat problémy, které postupné pfichazeji s touto nemoci a snazit se vSechny

nedostatky odstranit, popfipadé zmirnit jejich dopad na kvalitu jejich zivota.

Cilem prace je pomoci prizkumného Setfeni zjistit, jaké problémy pfinasi
vSeobecnym sestram oSetfovatelska péce o pacienta s Huntingtonovou chorobou,
do jaké miry maiji teoretické znalosti v oSetfovani nemocnych s HCH a zda dokazi
poskytovat adekvatni oSetfovatelskou pécdi. Prizkumné Setfeni bylo provadéno
v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech formou dotaznikl se zaméfenim na
stfedni zdravotnicky personal.

Obsah bakalarské prace je rozdélen do tfi kapitol. Prvni kapitola je
zaméfena na teorii. Zabyva se etiologii, projevy, dusledky choroby a lécbou.
Druha kapitola se vénuje komplexni oSetfovatelské péci a ve tfeti jsou zpracovany

vysledky vyzkumného Setfeni.



TEORETICKA CAST
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1 HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je vzacné, dédicné neurodegenerativni
onemocnéni centralniho nervového systému. Nemoc je charakterizovana
pohybovou poruchou, emoc¢nimi i behavioralnimi poruchami a demenci. Prvni
klinické pfiznaky se nejcastéji rozvijeji od stfedniho véku, avSak neni vyjimkou, Ze
choroba propukne u mladSich nebo starSich jedincl. Projevy HCH vznikaji na
podkladé degenerativnich zmén nervové tkané. Od objeveni prvnich pfFiznaku
nemoc postupné progreduje a ve vSech pfipadech koncCi letalné. Prvni pfiznaky
jsou u kazdého jedince variabilni, nej¢astéji se vyznacuji nevyraznymi poruchami
koordinace a mimovolnimi pohyby. Vyvijeji se typické choreatiformni zaskuby
(kroutivé pohyby rukou a mimovolni aktivita obli¢eje a trupu), poruchy chize a
poruchy feci. Velmi brzy se s rozvojem poskozovani mozku objevuiji i kognitivni a
afektivni poruchy, nejCastéji v podobé zlosti, agrese, hypersexuality, rozladénosti a
podrazdénosti, Castd byva pfitomnost depresivni symptomatiky. Dochazi
k postupnému rozvoji demence a celkovému rozpadu osobnosti. V dusledku
rozvoje nemoci postizeny jedinec ztraci schopnost ovladat motorické i psychicke
funkce, stava se nesobéstatnym, zcela zavislym na svém okoli. Nemoc ma
infaustni (nepfiznivy) vyvoj a dosud neni kauzalné |éCitelna (neléci pficinu). Doba
preZiti je kolem 8 — 12 let, kdy pfic¢inou umrti byvaji komplikace jako pneumonie,
selhani srdce, aspirace, malnutrice nebo zranéni zplsobena pady. (1, s. 542), (2,
S. 125)

1.1 Historie

Zkoumani a popis Huntingtonovy choroby, dfive znamé jako chorea, saha
do 16. stoleti. Svycarsky lékaf Paracelsus pojem chorea spojil
s nekontrolovatelnym neklidem, pozdéji oznaCovanym jako Tanec svatého Vita.
V 17. stoleti vyskyt a pfi€iny choreatickych pohybl zkoumal a popsal britsky lékar
Sydenham, ktery rozliSoval terminy chorea minor pro Sydenhamovu choreu
v détstvi a chorea maior pro Tanec svatého Vita, pfiCemz tento termin je
v soucasnosti uzivan vyhradné pro stavy spojené s HCH. Prvni uceleny popis
nemoci prezentoval americky lékaf George Huntington v roce 1872. Vystihuje
hereditarni (dédi¢nou) povahu onemocnéni, tendenci k dusevni chorobé, sklony k

sebevrazdé a manifestaci nejCastéji v dospélém veku. (3, s. 101)
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Pfesna lokalizace mutace (zmény) genu na 4. chromosomu byla popsana v roce
1983 a o deset let pozdéji byl objasnén charakter genové mutace, ktery vede ke
vzniku HCH. (4, s. 272)

1.2 Vyskyt

V naSich podminkach vyskyt HCH neni cilené monitorovan. Prevalence
nemoci v Ceské republice neni pfesné stanovena, ale obecné& touto chorobou
onemocni 5 az 8 lidi na 100 000 obyvatel, coz je srovnatelné s dalSimi evropskymi
zemémi. Pfestoze je vyskyt HCH fidky, pojem vzacnosti je relativni a neni vhodné
podcenovat ani spoleCensky vyznam, ktery je velmi individualni jak pro

nemocného, tak pro jeho okoli. (5, s. 20)

1.3 Genetické aspekty

Jedna se o takzvanou tripletovou nemoc (triplet - trojice nukleovych bazi).
Dochazi k abnormalnimu zmnozeni CAG tripletu (Cytosin-Adenin-Guanin, ktery
koéduje aminokyselinu pro vyrobu bilkoviny huntingtin), vznikajiciho mutaci v genu
na kratkém raménku 4. chromosomu. Vysledkem této mutace je produkce
zménéné verze normalniho proteinu huntingtinu, ktery se vyskytuje i u zdravych
osob a ma zasadni vliv nejen na vyvoj mozku. Takto zménény protein ma vytvoren
abnormalné dlouhy polyglutaminovy fetézec, ktery mu dava jiné vlastnosti a jeho
predpokladanym dUsledkem je nastartovani odumirani mozkovych bunék ve
striatu (Sedé hmoté mozkové) a basalnich gangliich. Dlvod, pro¢ ma na pocatku
nemoci genova mutace devastujici dopad pouze na urcité ¢asti mozku dosud neni
zcela jasny. (2, s. 101-102)

Toto onemocnéni vznika vyhradné na genetickém podkladé s autosomalné
dominantnim pfenosem. HCH se nevaze na urcité pohlavi, ale postihuje je bez
rozdilu a kazdé dité rodiCe, jenZz je nositelem genové mutace, ma 50%
pravdépodobnost chorobu zdédit. Nemocny rodi€ je vzdy pfenaseCem a zaroven
touto nemoci vZzdy onemocni. Zcela nové vytvofené mutace jsou vzacné. Zdédéna
vloha pro tuto chorobu z otcovy strany na dité vede k CasnéjSimu zacCatku
onemocnéni a radikalngjSimu pribéhu, nez je-li genova mutace zdédéna od

matky.
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HCH ma dopad na celou rodinu nemocného. Jestlize je rodinna zatéz
obecné se doporuCuje genetické testovani, bezprostfedni edukace o nemoci, jejim
prenosu, prubéhu, prognéze a celkovém devastujicim dopadu na Zzivot rodiny
nemocného. (1, s. 542 — 543), (6, s. 328)

1.4 Prubéh onemocnéni

Prabéh choroby je u kazdé formy odliSny. Souvisi s nastupem prvnich
specifickych pfiznaku a je zavisly na celkové psychické a fyzické kondici, dalSich
pridruzenych nemocech a okolnostech.

HCH lIze definovat do tfech forem. (4, s. 272)

1.4.1 Forma juvenilni

Jde o takzvanou Westphalovu variantu. PFi pfenosu genové mutace z otce
na dité, zpravidla dochazi k ¢asnému propuknuti nemoci. Manifestace (rozvoj)
prvnich pfiznakl je uvadéna pfed dvacatym rokem véku a 1% vSech pfipadu
dokonce pred desatym rokem véku. Prvni pfiznaky nemoci jsou rliznorodé a svym
nastupem se liSi od klasické formy. Prvotné se projevuji psychické pfiznaky jako
poruchy chovani a intelektu s rychlym rozvojem demence. Obvykle se vibec
neobjevi pohybové poruchy v podobé chorey, ale naopak svalova rigidita
(ztuhlost), pohybova zpomalenost a mohou se vyskytnout i epileptické zachvaty.

fvevivs

prubéh a konec predstavuje. (4, s. 272)

1.4.2 Forma klasicka

U této adultni formy je typicka manifestace prvnich pfiznakl ve véku 35. —
50. let a predstavuje asi 90% vSech nemocnych. U kazdého postizeného je prubéh
choroby individualni. Zpravidla se jiz od raného stadia objevuji choreatické
poruchy hybnosti, depresivni stavy, poruchy chovani a intelektu. Nemoc postupné
progreduje, rozviji se instabilita v chuzi, dysartrie (porucha Feci, zpusobena
Spatnou artikulaci), dysfagie (obtizné polykani) spojena s naslednym hubnutim,
inkontinence. Postup nemoci je tak progresivni, Zze se nemocny stava zhruba

béhem osmi az dvanacti let zcela nesobéstaChym a je plné odkazany na
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oSetfovatelskou péci rodiny a svého okoli. Nemocny nasledné pfed€asné umira na

nepfijemné komplikace, které s sebou tato choroba nese. (4, s. 272)

1.4.3 Formas pozdnim zacatkem

Opét se jedna o vzacnéjsi podobu této nemoci, postihuje zhruba 5% vsech
nemocnych. Manifestace prvnich pfiznakd je kolem 60 let v podobé choreatickych
pohybl. Ty vS8ak nemocnym nezpulsobuji vyrazné problémy ve zvladani dennich
aktivit a Casto jsou dlouho motoricky sobéstacni. Ani vyrazny rozvoj demence neni
popisovan. U postizenych se pomalu rozviji zhorSovani vykonnosti v kognitivni
oblasti, coz je umérné véku nemocného. Forma s pozdnim zaCatkem je
charakteristicka pomalym a mirnym prabéhem, takZe se postizeni dozivaji véku

prumérné populace. (4, s. 273)

1.5 Klinicky obraz

Onemocnéni je charakteristické svym pozvolnym nastupem a prvni i dalSi
pfiznaky jsou u kazdého nemocného cClovéka individualni a velmi rozmanitée.
Zadny pacient nema vzdy stejné priznaky jako dalsi nemocny. U kazdého se
projevuji v jiné formé a intenzité. (5, s. 6-7)
Zakladni a nejCastéji popisované symptomy této choroby jsou popisovany v oblasti
neurologické a psychické. Neurologické se tykaji ovladani kosternich svall a
ovladani télesnych funkci. Psychické zahrnuji kognitivni propad, nejCastéji
poruchy exekutivnich funkci a poruchy paméti, a také psychiatrické poruchy, které
tuto nemoc vzdy doprovazeji. (2, s. 104 — 106)

V souvislosti s rozvojem pfiznakll se odvijeji stadia nemoci, ktera slouzi
k orientaénimu zafazeni schopnosti nemocného, do které doby je sobéstacny a
odkdy uz vyzaduje pomoc své rodiny a nakonec odborné osetfovani. (7, s. 6), (2,
s. 105)

e 1. stadium
Je stadium, kdy se zaCnou objevovat prvni, jak neurologické, tak psychické
symptomy. Ty ho vSak zpo&atku onemocnéni nijak zvlast neomezuji a zistava tak

v pIném zapojeni do kazdodennich aktivit, v€etné rodinnych a pracovnich.
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e 2. stadium
Symptomy, které byly zpocCatku nevyrazné, se zacinaji naplno rozvijet a
nemocného omezuji ve vykonavani béznych dennich aktivit. Zatim je pouze

omezen a vyzaduje jen minimalni dopomoc okoli.

e 3. stadium

V tomto stadiu se generalizuje motoricka porucha a tim se vyrazné snizuje
fyzicka zdatnost nemocného. Prohlubuji se psychické projevy choroby a nemocny
tak neni schopen vykonavat spolehlivé bézné denni aktivity sam. Tim se zvySuje

zavislost a potfeba pomoci rodiny a okoli.

e 4. stadium
Pacient je v této fazi zcela odkazany na dopomoc pfi vSech jeho aktivitach,
at’ uz rodiny nebo oSetfovatelky. V tomto stadiu je velmi dllezita podpora a zajem

rodiny a je-li to mozné, muze pacient zlstat v domaci péci.

e 5 stadium

V tomto pokrocilém stadiu, kdy je nemocny zcela nesobéstatny a plné
odkazany na oSetfovatelskou péci svého okoli, je pé€e o nemocného pro rodinu
natolik naro¢na, ze je ¢asto nevyhnutelné umisténi ve zdravotnickém zafizeni. (7,
s. 5), (2, s. 102)

Bohuzel neexistuje specializované pracovisté, které by meélo vhodné
podminky pfizpusobené vysoce naro¢né oSetfovatelské pécli o tyto pacienty, a
proto Casto nemocni kon€i v ustavech socialni pée a psychiatrickych
nemocnicich. Tito pacienti vyzaduji velmi intenzivni dohled, zaméreny hlavné na

prevenci Urazl a infekci. (8, s. 21-22)

1.5.1 Neurologické a jiné télesné priznaky

V oblasti neurologické jsou nejvyraznéjSim projevem HCH poruchy volni a
automatické hybnosti, coz zpravidla pfivede nemocné do ordinaci lékaru. Tyto
specifické neurologické poruchy jsou neprehlédnutelné a znacné nemocnému

komplikuji vykonavani béznych dennich aktivit. S rozvojem neurologickych potizi a
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s postupem nemoci se pfidavaji dalSi télesné pfiznaky, které dale stupnuji

neschopnost nemocného byt sobéstacnym. (7, s. 2), (2, s. 104)

Poruchy volni aktivity a automatické hybnosti

NejbéznéjSim rysem HCH jsou typické mimovolni pohyby zvané chorea.
Jde o projevy nekoordinovanych pohybl v jednom nebo vice svalech. Typicky
zacinaji jako rychlé trhavé pohyby prstli, konCetin a trupu, které se zhorsuji
s progresi nemoci. Casto se projevuije tik nebo grimasa ve tvafi a poruchy hybnosti
ocCnich svall, takZze nejsou schopni navazat o€ni kontakt. Pfidavaji se posturalni
abnormity (poruchy napéti svalstva pfi chuzi, stani a sedu) a poruchy jemné
motoriky. V pokrocCilém stadiu nemoci se choreatické pohyby zpomaluji a objevuje
se dystonie, coz je porucha napéti svali a dusledkem jsou pomalé kroutivé
pohyby. V pozdnim stadiu a u juvenilni formy pak pfevaZzuje rigidita a nemocny se
tak postupné stava zcela nehybnym. Projevy téchto pohybu se ruzni v kazdé
formé a stadiu této choroby.
(9, s. 58, 65), (5,s.6), (7,s.3)

Poruchy chiize

Vyraznéj$i rozvoj poruchy chlize je ve stfednich stadiich nemoci, kdy jsou
naplno rozvinuté choreatické pohyby. Diky poruse koordinace pohybu ma typicky
kolébavy, potacivy charakter, pfipominajici spiSe tanec. Chuze po Spi¢kach nebo
otaCeni je pro nemocného téz velky problém. PFfi emocionalni zatézi pohyby
vyrazné zesiluji a ve spanku se zmirfiuji. Potize s chlzi s sebou nesou dale
komplikace v podobé padl a to prevazné v pokro€ilych stadiich, kdy se rozviji

nejistota v prostoru. (2, s. 104)

Poruchy reci - dysartrie

Z neurologického pohledu dochazi ve stfedni a pozdni fazi nemoci
k dysartrii, coz je porucha charakteristicka Spatnym ¢i obtizZnym vyslovovanim a
mluvenim v disledku organického poskozeni. Vlivem postizeni dochazi ke Spatné
koordinaci svalovych skupin v obli¢eji, krku a dychacich sval(. Mluva i hlas jsou

tak naruSeny nepravidelnosti dychani, Spatnou vyslovnosti a nedostateCnou
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mimikou ve tvafi. Re¢ se stava neharmonickou, typicka je nepravideln& hlasita,
usekavana s vyrazenim nékterych slabik. Velmi Casto je pferuSovana vzdechy
nebo nechténymi zvuky. Postupem nemoci se nakonec feC stava zcela
nesrozumitelnou. (10, s. 38,64), (11, s. 15, 16)

Poruchy polykani - dysfagie

Postizeni svalu v obli€eji a krku ma vliv nejen na vznik poruchy feci, ale je
tim ovlivnén i polykaci akt a tim dochazi k porucham pfijmu potravy. ZhorSuje se
zvykani a formovani polykaného sousta. To zpUsobuji pravé mimovolni pohyby
dolni &elisti, jazyka, hrtanu a hltanovych a dychacich svali. Casto u nemocnych
dochazi k aspiraci, zejména tekutin a tim jsou ohrozeni jak duSenim, tak Castéji,
zanéty plic. Setkavame sei s tim, Ze nemocni polykaji velka, nerozkousana
sousta, coz je pfimo ohrozuje na Zivoté udusSenim. ZvySené slinéni je disledek
poruseni automatického polykani slin, coz ma spiSe spoleCensky vyznam, ktery si
v8ak nemocny naplno uvédomuje. Mimovolni pohyby dolni €elisti mohou zpuUsobit
devastaci vlastniho chrupu nebo posunuti zubnich nahrad a to opét znesnadnuje
upravu sousta a nasledné polykani. A jelikoz je nepravidelna koordinace
s dychanim, jsou Casté aerofagie (polykani vzduchu) a tim dochazi k regurgitaci
(navrat) Zalude€niho obsahu do jicnu. Proto je u nemocnych s HCH vétsi vyskyt
zanétu jicnu a zaludku. (12, s. 45), (5, s. 6-7)

Vahovy ubytek - kachexie

Postupné hubnuti nemocnych je typickym projevem v terminalnich stadiich
nemoci. Kachexie se objevuje i pfi vysokokalorické stravé (4000-6000 kalorii za
den) a jeji dlivod neni zatim spolehlivé objasnén. V souvislosti s ubytkem
hmotnosti je dale velmi ¢asta bulimie excesivniho charakteru, coz predstavuje, ze
nemocny ma nekontrolovatelny pocit hladu, ktery potfebuje velmi intenzivné a
vétSinou nadmérné uspokoijit. Vzhledem k jiz rozvinuté dysfagii (poruse polykani),
muze dojit k aspiraci (vdechnuti) do prliduSek a k uduSeni nebo naopak pfi
preplnéni zaludku ke zvraceni a to je dalSi riziko aspirace. Alarmujici je vzdy
C¢asna kachektizace, ktera je spojena s horSim pribéhem nemoci a méla by se

v v w

v€as a efektivné fesit. (5, s. 7), (7, s. 3)
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Inkontinence

Jiz ve stfednim stadiu se rozviji neurogenni mocova inkontinence. Jde o
unik moci v dusledku poruchy inervace dolnich mocovych cest pfi postupném
poskozovani centralniho nervového systému. Ve stfednim stadiu ma spiSe
spoleCensky vyznam a vznika v souvislosti s omezujicimi pfiznaky choroby, které
vétSinou komplikuji v€asné dosazeni toalety. Je zCasti ovlivnitelna nacvikem mikce
v pravidelnych intervalech. Vzdy by se mélo provést urologické vySetreni, které
vylouéi infekci moc€ovych cest. Progresi nemoci dale ochabuji svaly mocového
méchyfe, ale i stfev a v pozdnich stadiich je moCova i fekalni inkontinence béznym
pfiznakem HCH a podle studii je spojovana i s depresivnimi pfiznaky, demenci a
imobilitou. (1, s. 249), (5, s. 59)

Poruchy spanku

DalSim nezanedbatelnym a €astym pfiznakem HCH jsou poruchy spanku.
Abnormality spankového rezimu vznikaji v disledku jak motorickych tak
insomnie — nespavost. Spanek je rusen jak choreatickymi pohyby pfi usinani, tak
depresivnim prozivanim.  Objevuji se poruchy spankového cyklu, kdy jsou
nemocni subjektivné unaveni pfes den, podfimuji a v noci trpi nespavosti.
Abychom dosahli spravné spankové hygieny, je dulezité tyto lidi béhem dne
aktivizovat, nastavit pravidelny denni rezim a proces usinani nastavit ve stejnou
dobu. (13, s. 129), (5, s. 58-59)

1.5.2 Psychické projevy — psychiatrické

Psychiatrické pfiznaky jsou typickym projevem HCH. Velmi casto
predchazeji vyskytu prvnich neurologickych pfiznakl i o nékolik let. Odchylky se
projevuji v chovani a v emocionalni roviné a vedou postupné ke zméné osobnosti.
NejCastéji, a to uz od Casnych stadii, se projevuji nepfijemné deprese, strach,
zoufalstvi, sklony kagresi a sebevrazdé. Ty jsou zpocCatku nepatrné a
nespecifické, proto jsou nevhodné pfehlizeny a nejsou spojovany s chorobou. Pro
nemocného, rodinu a jeho nejblizSi okoli je dobré znat vSechny psychiatrické
projevy, naucit se pfedvidat problémy v chovani a zmény psychického stavu tak,

aby je dokazali efektivné fesit, popfipadé jim pfedchazet. (14, s. 43)
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Zména osobnosti — poruchy chovani

Po propuknuti nemoci dochazi ke zménam v mozku, které vedou
k porucham v chovani a reagovani nemocného, takze se postupné meéni jeho
osobnost. Tyto projevy se objevuji ve vSech pfipadech choroby a zasadné
ovliviiuji kvalitu jeho Zivota. Jiz od rozvoje prvnich pfiznaku, které nemocného
omezuji, ztraci nahled a kriticnost ke svym zhorSenym vykonum v povolani a
selhavani pfi béznych aktivitach, jako je vafeni, uklid, fizeni auta a podobné. To
zpusobuje problémy a konflikty, zvlasté kdyz pak chce pokraCovat v €innostech,
které evidentné nezvlada. Nemocnému se méni povaha, ma tendence k Castym
zménam nalady v podobé rozladénosti, podrazdénosti, Casto se vyskytuje apatie a
neteCnost vici potfebam ostatnich a naopak soustfedénost na vilastni pocity a
potfeby. ZhorSuje se koncentrace, nemocny ztraci sebedivéru, naplno se rozviji
strach a uzkost. Pfehnané reakce na situace, které by dfive takovou reakci
nevyvolaly, podporuji emoce, které mohou vyustit az v agresivitu a ta je mifena
pfedevsSim na Cleny rodiny. Nemocny velmi Casto Ipi na starych zvyklostech a
rezimech. Kazda odliSnost v jeho okoli vyvolava poruchy chovani a s kazdou
odchylkou se vice strani spoleCnosti i rodiné. Toto prozZivani se odrazi ve vztahu
k rodiné a okoli. (15, s. 166), (7, s. 4-5)

Deprese — poruchy nalady

Rozmanité pfiznaky deprese doprovazeji vétSinu nemocnych s HCH od
C¢asného stadia, jesté pred rozvojem kognitivniho deficitu a motorickych projevu.
ZpocCatku se objevuje dysforie, ktera je charakteristicka stavy uzkosti, rozmrzelosti,
emoc¢ni nepohodou a zachvaty place. Pridavaji se ranni pesima, protoZe se
obavaji nového dne s pocity dalSiho selhani a neschopnosti plnit bézné denni
cinnosti. Vytraci se zajem o vlastni zevnéjSek, o aktivity, nemocni jsou bez
energie, psychomotorické tempo je zpomalené, jsou uzavieni, neschopni se
radovat z pfijemnych wudalosti. Tim dochazi ke zméné sebehodnoceni
doprovazené pocity zbyteCnosti, viny, sebepodcenovani az sebevrazednymi
mySlenkami. Obvykle se objevuji i télesné znamky deprese, méni se spankovy
rezim, snizuje se chut k jidlu a pfidruzuji se rizné vegetativni symptomy, napfiklad
bolesti hlavy, zad, ztrata libida a dalSi.
(15, s. 165), (2, s. 106)
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Psychotické poruchy

Psychozy nejsou typickym jevem, jakym se projevuje HCH, pfesto jsou asi
u 10% postizenych popisovany. Jejich vyskytu pfedchazi naruSeni integrity
osobnosti. Vyskytuje se:

Bipolarni afektivni porucha — v podobé manie, jako poruchy nalady v kontrastu

s depresi. Nalada je nadnesena, doprovazena zvySenou aktivitou, zrychluje se
psychomotorické tempo. ZhorSuje se koncentrace a schopnost nahledu na
chorobnost stavu. Casto je s manii spojena podrazdénost, ktera prerlista
v nadmérné vzruSeni a to mize vést k zufivosti nebo agresivité. Pokud jde o
kratké epizody, které nejsou spojeny s nebezpeCnym chovanim, nejedna se o
psychozu, ale poruchu nalady. (16, s. 28)

Halucinace a bludy — vyskytuji se zfidka, nemocny ztraci kontakt s realitou. Castgji

se vyskytuji bludné pfedstavy s paranoidnim nastavenim, napfiklad Zarlivé scény
(v souvislosti s paranoidni pfedstavou, Ze je partner nevérny). Halucinace ve
smyslu poruchy vnimani se objevuji vzacnéji. (7, s. 5)

Obsedantné kompulsivni_porucha — jeji vyskyt u nemocnych s HCH je také

vzacny, ale obCas se vyskytne. Porucha je spojena hlavné s pofadkem a Cistotou

a také kontrolou nad ukony, které zajistuji bezpe¢nost domacnosti. (5, s. 42)

Sexualita

U kazdého Clovéka je sexualita biologicky ur€ena a v sou€asné spolecnosti
lidé respektuji pravidla a normy vhodného sexualniho chovani. Nemocny s HCH
postupem nemoci ztraci zabrany a projevuji se u nich nevhodné sexualni vzorce.
VétSina nemocnych ma snizené libido a u muzu se spiSe objevuje impotence.
Presto jsou takovi, ktefi vykazuji zvySenou sexualni aktivitu, zejména muzi.
Objevuje se promiskuita, agresivita vuci partnerce, provokativni chovani, jako
masturbace nebo obtéZovani neznamych osob na vefejnosti. Tuto komplikaci je
vhodné fesit medikaci. (5, s. 43), (15, s. 166)

Abusus alkoholu
Alkoholismus je popisovany zejména v €asnych stadiich nemoci a je

spojovan predevSim s depresemi. Ze studii v8ak vyplyva, Ze narlst abusu
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alkoholu v souvislosti s HCH neni prokazan, pfestoze se to v literatufe uvadi. (2, s.
106)

Suicidium - sebevrazda

Riziko sebevrazdy u nemocnych s HCH je spojovano s rizikovymi faktory
jako osameélost, bezdétnost, deprese. Nejvice popsanych pfipadu je v €asnych
stadiich, kdy kognitivni deficit neni jesté tolik patrny, ale pfevazuje depresivni
syndrom a nemocny bilancuje nad svoji Zivotni situaci. Obecné se vyskyt
sebevrazd v souvislosti s HCH prili$ neodli$uje od b&Zné populace. Zeny maiji vice

sebevrazednych pokusu, zatimco muzi sebevrazdu Castéji dokonaiji. (2, s. 106)

1.5.3 Psychické projevy — kognitivni

VSechny kognitivni poruchy vedou ke ztraté v8ech duSevnich schopnosti.
Ze zaCatku se projevuji pouze ojedinélé vykyvy kognitivnich schopnosti. NaruSuji
se exekutivni funkce a percepCni schopnosti, objevuji se poruchy paméti.
Postupem nemoci se tyto poruchy zhorsuji a vyustuji pod obrazem demence. (5,
s. 43), (17, 02. 10. 2014)

Exekutivni funkce

Soubor exekutivnich funkci kazdému zdravému c¢lovéku umozniuje byt
samostatny ve vSech oblastech Zivota, chovat se ucelné a ke svému prospéchu.
Nemocni s HCH maji tyto funkce naruSené postupnym poskozovanim mozku, coz
vede ke snizovani vykonnych funkci. To zpusobuje, ze dfive €i pozdéji selhavaji
v sebeobsluze, nejsou schopni samostatné pracovat a udrZzovat normalni
mezilidské vztahy. (18, s. 195)
PostiZzeni téchto funkci je €asto prvnim pfiznakem kognitivniho deficitu. Projevuiji
se poruchami v planovani C€asu, v organizaci dennich c¢innosti, neschopnosti
usudku, logického uvazovani a adaptace na nové prozitky. Vlivem podrazdénosti
ztraci koncentraci a vytrvalost pfi plnéni Ukolu, Casto se tak rozhoduji pfilis
energicky se stereotypnim fedenim. Ztrata mentalni flexibility se jako prvni
projevuje pravé v pracovnich schopnostech a dovednostech, coz ma za nasledek

ztratu zaméstnani a vede k izolaci nemocného. (18, s. 14), (5, s. 44)
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Poruchy pameéti

Nemocni s HCH maji jednotlivé slozky a typy paméti rozdilné zasazené.
Z projevu choroby vyplyva, Ze nejvice postizena je pamét pracovni, védoma,
nevedoma a vizualni. Nemocny tak neumi feSit aktualni problémy, obtizné si
vybavuje dfive ulozené informace, selhava pfi u€eni motorickych dovednosti, jako
je vareni, pleteni, fizeni automobilu a velmi vyznamné je naruSené jiz zminéné
planovani a organizovani prace. DalSi slozky paméti jsou naruSené individualné,
pficemz dlouhodoba pamét zlstava relativné zachovana az do pokrocilejSich
stadii nemoci. Zajimavosti je, ze velmi dlouho poznavaji vSechny Cleny své rodiny.
(18, s. 13), (17, 02. 10. 2014)

Poruchy vnimani tvaru a prostoru

S témito poruchami se setkavame v pokrocCilejSim stadiu nemoci. Jde o
poruchu orientace v prostoru, coz opét vede nemocného k selhavani pfi béznych
dennich aktivitach. Neni schopnen rozliSit tvary a strany mistnosti, vzdalenosti
predmétl, a tim ztraci pfimy kontakt s okolim, sam se sebou a se svym télem.
Casto se tak stava, Ze se nemocny nedokaze spravné obléknout, najist, provést
hygienu nebo tfeba jenom sednout na zidli. Je poruSena interakce mezi vnimanim

a naslednym chovanim jedince. (14, s. 23)

Komunikacni deficit

Nemocni s HCH maiji od ¢asnych stadii narusenou komunikacni schopnost
spojenou s poruchou feci vlivem neurologickych komplikaci. Dlouho zlstava
zachovan jazyk, slovni zasoba i znalosti, pfresto diky narusené explicitni paméti
(vazne volné vybavovani) se nemocny hafe vyjadfuje, voli spiSe kratké véty a
Casto hleda vhodna slova. Neudrzi tempo feci a nedrzi se tématu. Psany projev je
naruseny, vlivem choreatickych pohybl se ztraci schopnost psani, objevuji se
zarazy, dysgrafické chyby, vynechavani pismen, az se schopnost psaného
projevu zcela vytraci. Nemoznost srozumitelné komunikace je pro nemocného
frustrujici a opét je to davod k izolaci od spole€nosti a rodiny. (15, s. 163), (17, 02.
10. 2014)
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Poruchy percepce

U nemocnych dochazi k poruSe schopnosti rozliSovani tepla, chladu, dotyku
a tlaku. Méni se Cichové viemy. ZvySuje se prah bolestivosti, coz mize byt
dusledkem Spatného prokrveni periferie. Pfitom je zachované spravné vedeni
vzruchu do mozku, vznika i spravna reakce v mozku, ale odpovéd na tato
podrazdeéni trva dlouho a to pro nemocného muze mit za nasledek poranéni. (14,
s. 21-22)

Demence

Celkovy vySe popsany klinicky obraz HCH vede Kk pozvolnému a
definitivnimu rozvoji demence subkortikalniho typu, ktera se postupem nemaoci
stale prohlubuje. Je charakterizovana vSemi popisovanymi klinickymi pfiznaky a
jeji rozvoj a postupna zavislost nemocného na okoli jen umocniuje smutnou

podstatu nemoci. (13, s. 188)

1.6 Diagnostika

Genetické testovani HCH se provadi na zakladé pfitomnosti specifickych
pfiznaku a je-li pozitivni rodinna anamnéza. Pfima DNA diagnostika je v sou€asné
dobé jediné pfesné vysSetfeni k potvrzeni pfitomnosti genové mutace - viohy pro
tuto nemoc. Ur€eni diagndzy HCH patfi do takzvané diferencialni diagnostiky, kdy
je tfeba urcit jasnou pfiCinu chorey od jinych onemocnéni basalnich ganglii, od
jinych pfiin vzniku demence a od psychéz. Vhodna jsou dopliujici vySetfeni
elektroencefalografie, laboratorni, neuroradiologické a neuropsychologické testy.
(19, s. 149), (7, s. 7-8)

1.6.1 Prediktivni testovani osob v riziku Huntingtonovy choroby

Testovani osob v riziku je zatim nejvice diskutovanym vySetfenim, které s
sebou nese fadu etickych otazek a problém(. Jde o testovani lidi, ktefi jsou
zdravi, ale maji pozitivni rodinnou anamnézu a test ma u nich vyvratit, ¢i potvrdit
genovou mutaci. Vysledek potvrzujici genovou mutaci ma silné traumatizujici
dopad na testovaného a jeho rodinu. Proto je zde nastavena fada pravidel a
postupd. (15, s. 168)
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Obecné je doporuCeno testovani ve véku minimalné 18 let a s vyhradnim
souhlasem Zadatele, tedy zcela dobrovolné. Kazdy Zadatel by si mél zvolit osobu,
ktera ho bude doprovazet, ale tato volba je individualni. Predtestové poradenstvi
je nezbytné k objasnéni diagnostického postupu a vysvétleni charakteru nemoci a
jejiho devastujiciho dopadu na Zivot. Poradenstvi, takzvany protokolarni postup,
trvajici zhruba tfi mésice, zahrnuje rozhovor s genetikem, psychologické
konzultace, neurologické vySetfeni a v neposledni fadé psychiatrické konsilium.
Zadatel musi mit dostatek &asu na zpracovani vdech informaci a asi za jeden
mésic navstivi opét genetické poradenstvi, kde Iékaf zhodnoti stav Zadatele, jeho
informovanost a motivaci k ziskani vysledku testu. Jestlize Zzadatel i na zakladé
vSech ziskanych informaci souhlasi s testovanim, podepisuje informovany
souhlas. Vlastni odbér a analyza se provadi v akreditovanych pracovistich v Praze
(Oddéleni lékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2) a Olomouci (FN
Olomouc, I. P. Pavlova 6, 775 20 Olomouc). Déle je kazdému navrhovano vyuziti i
potestového poradenstvi, které by se souhlasem Zadatele, mélo byt zaméreno i na
jeho blizké.

(7,s.8,9)

1.6.2 Diagnosticky (konfirmacni) test

Test je zaloZeny na testovani osob jiZz vykazujici prvni pfiznaky onemocnéni
a testem se potvrzuje diagndéza. | vtomto pfipadé a zvlast pak v pocate€nim
stadiu nemoci, je nutny dobrovolny, pisemny souhlas s testovanim. Vyjimku tvofi
nemocni, ktefi jsou v pokro€ilém stadiu, coZz znemoznuje jejich spolupraci. U této
diagnostiky je opét nutné testovaného dostateCné informovat, nejlépe formou
protokolarniho postupu, a jelikoz Ize testovat nezletilé pacienty, musi se do tohoto

procesu zahrnout i opatrovnik nebo zakonny zastupce. (7, s. 7, 9)

1.6.3 Prenatalni testovani

Jde také o diskutabilni diagnostiku plodu v po€atku 11. tydne gravidity.
V nasich podminkach se provadi odbér plodovych obali. Par mize zazadat o
testovani v pfipadé, je-li jeden z nich v riziku, ale obecné se diagnostika u plodu
nedoporucuje a to kvdli riziku spontanniho potratu. V pfipadé pozitivni genové

mutace se také nedoporucuje preruseni gravidity, coz ve vétsiné pfipadd ani neni
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divodem testovani. Ze zkuSenosti totiz vyplyva, Ze rodi¢ testovanim plodu testuje
vlastné sebe, pficemz vlastni testy nepodstoupil a to je z hlediska etiky nezadouci.
(20, s. 54), (17, 02. 10. 2014)

Jedinou moznou prevenci prenosu této choroby je planované rodiCovstvi.
Rizikovy partner by se mél nechat testovat na pfitomnost viohy pro HCH jesté
pfed zaloZenim rodiny. Jestli-Ze tuto vlohu ma, zalezi pouze na nich, zda chtégji

své déti vystavit riziku mozného pfenosu. (21, s. 243)

1.7 Terapie

| pfes vSechny pokrocilé vyzkumy se dosud nepodafilo najit u€innou lécbu,
ktera by pfispéla k zastaveni Ci zpomaleni postupu nemoci nebo uplnému
vyléCeni. LéCba pak spoCiva pouze ve zmirnéni nepfijemnych symptomda, je
komplexni a vyzaduje spolupraci multidisciplinarniho tymu. Kazdy nemocny ma
individualni prabéh choroby a podle toho je k nému také pfistupovano. Vzdy je

lé€en podle aktualnich pfiznaku, danych klinickou formou choroby. (7, s. 6)

Farmakoterapie

Léky jsou nemocnym predepisovany vzdy podle specifickych pfiznaka.
V pfitomnosti choreatickych pohybu se nasazuji antipsychotika, ktera je do jisté
miry potlacuji. Neékteré psychiatrické pfiznaky jsou téz dobfe ovlivnitelné
antipsychotiky, na depresivni syndrom se nasazuji antidepresiva. Rigidita
(ztuhlost) se léCi nejCastéji anticholinergiky (latky, které antagonizuji ucinek
acetylcholinu na jeho receptorech). Elektrokonvulzivni terapie ma vyznam u
pacientu, ktefi jsou farmakorezistentni, pfi odmitani jidla nebo je-li jejich stav Zivot
ohrozuijici. (5, s. 11-12)

Fyzioterapie, ergoterapie a logopedie

Jsou soucasti komplexni terapie a jsou dulezité ke snizeni svalového
napéti, ¢imz se zmirfuji choreatické pohyby. Z pohledu fyzioterapeuta a
ergoterapeuta nejde o obnoveni uz poskozenych funkci, nybrz o co nejdelSi

udrzeni samostatné hybnosti, coz pfispiva k samostatnému vykonavani dennich
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aktivit. Patfi sem chuze, zvladani hygieny, oblékani, toaleta, pfesuny z mista a
pfijimani potravy. (14, s. 10,18)

Logopedii by méli navét&vovat nemocni i s rodinou. Reové nedostatky se dfive &i
pozdéji dostavi a jednoduché cviky, které, jsou pro nemocného velmi narocne,

jsou dulezité ke zlepSeni komunikaéni strategie mezi nimi. (11, s. 14)

Psychoterapie

Psychoterapie je nedilnou soucasti |éCby a méla by doprovazet nemocného
od pocatkd choroby - pfi sdélovani diagnézy, pfi prozivani negativnich emoci ze
strachu z prognézy nemoci a pfi vyrovnavani se s celou situaci. Ma vyznam
podpurny a uplatiiuje se behavioralni psychoterapie cilena na zménu chovani.

Méla by do ni byt zahrnuta cela rodina. (5, s. 12)

1.8 Svépomocné skupiny

Celosvétové existuje nékolik svépomocnych skupin, které slouZi
k vSestranné pomoci a podpore pacientl s HCH a jejich rodinam. Cilem je zajistit
dostate€nou edukaci zasazenych rodin, klinickych odborniku, ale i vefejnosti. To
pak pfispiva ke zkvalithiovani oSetfovatelské pé€e o nemocné a jejich pfibuzné. (7,
s. 9, 10)

Prvni Mezinarodni organizace pro pomoc pfi HCH — IHA (International
Huntington Association ) - byla zalozena v Americe roku 1967 Marjorie Guthrie,
jejiz manzel, folkovy zpévak Woody Guthrie, na tuto chorobu zemfrel. Jeji usili a
obrovské nasazeni dalo vznik i dalSim svépomocnym skupinam v riznych zemich
svéta. ldeologii vdech byla podpora celého programu, cilenda na hledani léku a
adekvatni terapie, podporu védeckych vyzkumu a sdruzovani Iékaia. Méla za ukol
zajistit spolupraci mezi dalSimi odbornymi organizacemi a Sifeni této ideologie do
dalSich zemi, ¢&imZ podporuje vznik dalS§im svépomocnycm skupinam a

dobrovolnym organizacim na pomoc pfi HCH. (5, s. 27-29)

1.8.1 Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
V Ceské republice vznikla Spole&nost pro pomoc pfi HCH v roce 1991,
ktera je soucasti EHA (European Huntington Association). Jeji zakladatelkou a

26



dlouholetou predsedkyni byla MUDr. Jana Zidovska, CSc. (aktualné se vénuje
genetickému poradenstvi). Hlavnim cilem Ceské organizace bylo zmapovat vyskyt
a sjednotit na izemi Cech a Moravy co nejvice rodin zasazenych touto chorobou a
vénovat jim plnou podporu a pomoc. Organizace vydava mnoho publikaci, které
poskytuji rodinam a pecujicim osobam cenné informace, rady a zkuSenosti.
Shromazduje finanCni prostfedky na podporu cinnosti, medializaci a distribuci
letakd. ZajisStuje moznost zapujCeni potfebnych specialnich pomucek. Dvakrat do
roka porfada rekondicné edukacni vikendové pobyty, kterych se ucastni nemocni
se svymi rodinami. Jsou zaméfeny na pohybovou aktivitu, edukaci a ziskavani
dalSich tolik potfebnych informaci. Vedle toho vychazi zpravodaj Archa. (8, s. 27-
29), (22, 5. 10. 2014)
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2 OSETROVATELSKA PECE o) NEMOCNEHO
S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

OsSetfovatelska péCe o nemocného s HCH je velmi specificka, zaméfena
pfedevS§im na uspokojovani bio-psycho-socialnich a spiritualnich potfeb
nemocnych. Choroba postihuje vSechny oblasti zdravi ¢lovéka, které mu zajistuji
plnou sobéstacnost a funk&nost v Zivoté. K nemocnym je tfeba pfistupovat
individualné, s komplexni oSetfovatelskou péci, ktera se odviji od formy a stadia
nemoci. Nezbytna je i mezioborova rehabilitace, ktera pfispiva k CasteCné
resocializaci nemocnych, pficemz hlavnim usilim o$etfujicich je snaha o udrzeni

nejvysSi mozné kvality jejich Zivota. (14, str. 6)

O nemocné je zpravidla pe€ovano v domacim prostfedi. Je nutné provést
upravy domacnosti, pouzivat specialni pomlcky a vyuzivat pomoci odbornika. |
prfes veSkeré usili pecujicich osob nemocni koncCi, nejCastéji v psychiatrickych

zafizenich, zcela zavisli na komplexni oSetfovatelské péci. (5, str. 29)

2.1 Osetrovani v domacim prostredi

Clovék s HCH sam nejlépe pocituje psychické, fyzické i socialni dopady
této nemoci. VSechny projevy nemoci vedou k nezvladani béznych dennich
¢innosti, coz se dfive Ci pozdéji projevi nejen v pracovnim prostfedi, ale i
v negativnich ohlasech svého okoli. Nasledkem toho se nemocny uzavie a
spole€ensky izoluje. Proto je pro néj dulezité, aby co nejdéle zustal v prostredi,

které dobre zna.

Pro v&echny je to velkd zmé&na. Mé&ni se vzajemné souziti partnerd. Casto
se objevuje osaméni, spoleCenskeé izolace, obavy z vyvoje nemoci, coz postihuje
oba partnery a celou rodinu. Méni se vzajemné role a povinnosti v rodiné. DalSim
nepfiznivym faktorem je snizeni finan¢niho pfijmu. Zdravy partner prebira
zodpoveédnost ve finan€nim zajistovani rodiny a ¢aste¢né se rodina stava zavisla i
na pomoci jinych finan¢nich zdroju (jako podpora v nezaméstnanosti, pfispévek na
péci a podobné....). Sestra nebo |ékai nasméruji rodinné pfislusniky k aktivitam

Spole¢nosti pro pomoc pfi HCH, socialni pracovnice pomlze s vyfizenim
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finan¢nich pFispévkld a v neposledni Ffadé je zadouci fyzioterapie, logopedie,
ergoterapie a vyuziti specialnich pomucek.

V domacim prostfedi je dllezité dbat na bezpe&nost nemocného. Uprava
chodu domacnosti je vhodna, ale tak, aby nebyly naruSeny domaci zvyklosti.
Dokud je to mozné, mél by se nemocny aktivné zapojovat do Cinnosti, které jsou
spojeny s chodem domacnosti, ovSem s pfihlédnutim na jeho schopnosti.
Napfiklad mUze vafit, prostirat stul, nakupovat, prat, uklizet, pracovat na zahradé,
hrat spoleCenské hry, poslouchat hudbu, Cist nebo prohlizet fotografie.

Zatizeni bytu se musi pfizplsobit aktualnimu stavu a mozZnostem
nemocného, aby nedoSlo kjeho poranéni. Na podlaze by nemély byt volné
koberce, muzou se odstranit prahy. Je vhodna uprava toalety, aby byla vyssi s
postrannimi madly. Dlazdice opatfime protiskluznou podlozkou. Nabytek by mél
byt rozestaven tak, aby se nemocny pfi prochazeni nemohl zranit a zaroven
pevny, aby se jej mohl zachytit. Prostory by mély byt osvétlené, vdechny drobné
véci, jako lampicky, kabely, televize, telefony a podobné, dobfe upevnéné.

Nemocnému se musi zajistit dostatek télesného pohybu. VyzZaduje to
vhodné obleceni — protiskluzna obuyv, pfiléhavy odév s ohledem na ro¢ni obdobi,
ale je Iépe volit teplejSi oble€eni. Na vychazky se maze vyuzit invalidni vozik, po
domluvé s fyzioterapeutem a jeho vhodnym vybé&rem. Nemocného je dobré
motivovat, aby se co nejdéle vénoval svym koni¢kim nebo si nasel uplné nové.
VSechny aktivity jsou nesmirné vyCerpavajici, takze je nutné dbat na odpocinek a
spankovy rezim.

Vyzivu a stravovani rodina konzultuje s nutri¢ni terapeutkou, vzhledem ke
zvysené kalorické potrebé. Konzistence stravy se upravuje dle aktualnich potfeb
nemocného. S vybé&rem specialnich pomucek pfi stolovani pomuize ergoterapeut.

V osobni hygiené a oblékani nemocnému pecujici osoba pouze pomaha a
donhlizi, aby se nemocny dobfe umyl, vycCistil zuby a u€esal. ObleCeni by mélo byt
pohodiné, s praktickymi Upravami, jako napfiklad misto knofliki suchy zip nebo
guma. P¥i inkontinenci dbame na daslednou hygienu a pouziti vhodnych pomucek.
(23, str. 16-27)
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2.1.1 Podporarodiny

Prubéh nemoci Ize ovlivnit celkovou psychickou a télesnou kondici jedince,
kvalitnim partnerskym vztahem a samozfejmé i dobrymi vztahy v rodiné. Péce o
Vyznamnou pomoc pfedstavuje jiz zminéna Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonové chorobé. Kazda pecujici osoba o chronicky nemocného ma narok
na respitni péci, takzvanou odlehCovaci, coz je potfebny Cas k odpocCinku a
nabrani sil rodiny, pro dalsi pe€ovani. (23, str. 170), (22, 5. 10. 2014)

2.2 Osetrovani ve zdravotnickém zarizeni

Poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce v nemocni¢nim zafizeni vyzaduje
vysokou uroven znalosti a dovednosti vSeobecnych sester. Mély by umét
individualné posoudit stav zdravi u nemocného Cclovéka, umét vhodné
komunikovat s pacientem a jeho rodinou a v neposledni fadé by mély umét

realizovat jednotlivé faze oSetfovatelského procesu. (24, str. 85)

Vnimani zdravi

Clovék v riziku nebo ten, ktery uz ma zjistdnou pfitomnost viohy pro tuto
nemoc, zije v neustalém napéti. Protoze je HCH rodinné onemocnéni dédici se
Z generace na generaci, maji tak nemocni zcela jasné povédomi o tom, jaky osud
je C¢eka. Do nemocni¢niho prostfedi se dostavaji ve stavu, kdy se choroba
projevuje vySe uvedenymi symptomy a terapie je tak cilena na zvladani
prichazejicich probléml. Vzhledem k neurologickym projevim maji tendenci se
izolovat od spoleCenského Zivota. Denné se potykaji s ubytkem svych schopnosti,
a proto se vyhybaji vSem situacim, kde je to zfejmé. VesSkera jejich Cinnost
vyzaduje velké usili a snahu k dosazZeni cile. Sestra by méla nemocného
motivovat k aktivni spolupraci, rozpoznat v jakych oblastech a cinnostech
potfebuje pomoc, ale nepfebirat za nemocného odpovédnost za Cinnosti, které je
jesté schopen zvladnout sam. Postupné se uci reakcim nemocného na jednotlivé
situace, na uspokojovani potfeb a pfistupuje k nému s laskavym pfistupem a
trpélivosti. Sestra zapojuje nemocné do ergoterapeutickych aktivit na oddéleni a

poskytuje jim dostatek podnétd, které zabraniuji jejich pasivnimu pfistupu k 1é¢bé a
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spoleCenskému zivotu. Nemocni Casto odmitaji aktivity a stavaji se apaticti v

dUsledku deprese. Tehdy je na misté psychologicka péce. (14, str. 10-11)

Vyziva a stravovani

K nepfijemnym problémim u nemocnych s HCH patfi zpasob stravovani a
udrzovani optimalni télesné vahy. Nemocnému se méni chut k jidlu, zapomina, co
a jak ma jist, navic stravovani je pro né fyzicky vyCerpavaijici. Depresivni projevy a
pasivita béhem dne také snizuji chut k jidlu. Nemocny muZe mit obavy z toho, jak
bude pfi jidle znecistén, Casto trpi hypersalivaci (hadmérné slinéni), ma strach,
jestli dobfe polkne a spousta dalSich komplikaci. Pravé to nemocného odrazuje od
pravidelného stravovani. Sestra by méla zjistit od rodiny, jaké jidlo ma rad, v kolika
dennich porcich ji a zvyklosti stolovani. Pfi jidle dohlizi, aby nedoSlo k aspiraci
nebo duseni. Voli vhodnou konzistenci stravy, nejlépe zahustovana nebo
kaSovita. Nevhodna je pfili§ tekuta. Strava ma byt vysoce kaloricky energeticka,
nemocny potfebuje za den pfijmout vice jak 5000 kalorii. Sestra musi dohlédnout,
aby nemocny dobfe rozmélnil sousto, aby nespéchal a tim se pfedchazelo mozné
aspiraci. Pro zmirnéni kasle podava chlazené tekutiny. Jako doplfikovou vyzivu
nabizime piti nutri¢nich drinki. Nemocnému dopfejeme dostatek Casu, zajistime
vhodnou polohu a psychickou pohodu nemocného. Je vhodna spoluprace
s nutrinimi terapeuty.

V poslednich stadiich, kdy uz nemocny neni schopen pfijimat Iéky ani
potravu, zavadi se PEG — perkutanni endoskopicka gastrostomie. Ukolem sestry
je dodrzovat stravovaci rezim enteralni vyzivy dle rozpisu lékafe, dostatecnou
hydrataci a samoziejmé dodrzovat zasady aseptické péce o samotny vstup sondy
a kazi v okoli. (24, str. 62-63)

Vylu€éovani

V pocateCnich stadiich je mocCova inkontinence spojena hlavné
s pohybovymi poruchami, které brani v€asnému svléknuti odévu a dosazeni
toalety. OSetfovatelska péce spociva v nacviku pravidelné mikce, nejlépe po dvou
hodinach. Sestra doporu€i nemocnému, aby si oblékl jednoduchy odév, ktery se
snadno svléka a vzdy ma pfipraveny nahradni. Toaleta musi byt dobfe oznacena
a osvetlena, zvlasté v noci, aby se nemocny ve tmé snadnéji orientoval. Je

dalezité smluvit si s nemocnym jednoduchy signal nebo instalovat signaliza¢ni
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zafizeni. Dohled na dostate¢nou hydrataci je samozfejmy, ovSem asi 2 — 3 hodiny
pfed spanim by pit nemél.

Nezanedbatelnou soucasti oSetfovani je velka davka empatie a trpélivosti.
Sestra citlivé nabizi vhodné inkontinenéni pomucky, ale zdurazruje, Ze jsou pouze
pro jeho jistotu. Inkontinence patfi mezi nepfijemné a viditelné projevy, které
nemocny vnima jako ponizujici akt, proto se chovame s respektem a uctou, o
potizich s nemocnym taktné hovofime a vzadném pfipadé inkontinenci
nevytykame.

V pozdéjsSich stadiich uz nemocny neni schopen ovladat jak svaly
mocového méchyfe, tak svaly koneCniku a inkontinence se stava jeho soucasti.
V této fazi je hlavnim ukolem sestry zajistit dostateCnou hygienu nemocného. (24,
str. 92)

Aktivita, fyzioterapie, logopedie

Ke kazdému nemocnému se musi pfistupovat individualné a terapeuticky
plan se pfizpusobuje jeho stavajicim dusevnim a fyzickym schopnostem.
Nemocny vétSinou miva problémy s koncentraci, vytrvalosti a s porozuménim, coz
znesnadnuje vzajemnou spolupraci. Prijeti do zdravotnického zafizeni je navic pro
nemocného nesmirné vycerpavajici, protoze se tézce pfizpusobuje zménam.
Hlavni ulohou oSetfujiciho personalu je navazat rozhovor pro uklidnéni pacienta a
navozeni vzajemné divéry. V rozhovoru se zjistuje, jaka ma nemocny pfani, jeho
zajmy a moznosti. VSechny zvolené aktivity by mély byt pfiméfené jeho véku, mély
by ho tésit a jsou zaméfené na procvicovani dlouhodobé paméti. Vhodné jsou
cinnosti jako poslech hudby, ¢teni knih s velkymi pismeny, prohlizeni rodinného
alba, hrani spoleenskych her, zahradni €innost, modelovani, skupinové terapie a
dalSi rizné aktivity dle moznosti zdravotnického zafizeni. V8echny aktivity by mély
sméfovat k ulevé a odpocinku. (14, str. 13-14)

Fyzioterapie ma pro nemocného s HCH zasadni vyznam, nebot napomaha
ho udrzet po ur€itou dobu v dobré fyzické kondici. Proto je dulezité zadit se
cviCenim v Casnych stadiich, kdy je jesté mozna spoluprace. Je provadéna
pfedevsim kvalifikovanymi rehabilitacnimi pracovniky, ktefi cviCeni vedou. Sestra
nemocnému pomaha pfi cvieni, a jelikoz je pro néj znamou osobou, mlze to
pomahat pfi navazani davéry. Leh&i cviky s nim pak provadi kdykoliv béhem

denniho oSetfovani. Hlavni oblasti, na které se zaméfuje fyzioterapie, a které
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muze provadét i sestra jsou — procviCovani techniky dychani, techniky chuze,
napinani a uvolfiovani svalu, relaxacni cvi€eni nebo stimulace socialnich kontaktd.
Vzdy vSak respektujeme moznosti nemocného a cviCeni se musi pfizpUsobit jeho
aktualnimu stavu. (14, str. 19)

Logopedicka cvi¢eni jsou zaméfena na posilovani svalu jazyka a oblieje.
Sestra si pro kvalitni komunikaci mezi nemocnym zvoli vhodné signaly, Ci

jednoduché véty, které usnadnuiji jejich spolupraci a komunikaci. (24, str. 33)

Spanek

Uprava spankového rezimu je pro kazdého nemocného s HCH velmi
dulezita. Vlivem choreatickych pohybl je nemocny nesmirné vyCerpany a spanek
mu umoznuje relaxaci. Ve vétsiné pfipadld choreatické pohyby ve spanku ustavaji,
ale jsou nemocni, ktefi jimi trpi i ve spanku. Sestra tedy v poCatku hospitalizace
zvoli vhodny pokoj, kde se bude nemocny citit dobfe a také nebude nikoho svymi
projevy rusit. LiZko by mélo byt upravené, pevné, lUzkoviny fixované, vhodné jsou
antidekubitni matrace jako prevence prolezenin. BEhem dne sestra nemocného
aktivizuje, motivuje, aby nebyl pasivni. Pokud je nemocny pfes den vycCerpany,
dopfeje mu kratky spanek, aby nacerpal sily. Diky choreatickym pohybim by se
mohlo stat, Ze nemocny z lGzka spadne, proto je hlavni ulohou sestry zajistit jeho
bezpec€nost napriklad pouzitim postrannich zabran. Pro zmirnéni trhavych pohybu,
které nemocného mohou budit, se muze pouzit spaci pytel. Vhodné je teplé

obleceni, kdyby ze sebe nemocny sesunul pfikryvku. (24, str. 57, 58)

Vnimani, poznavani

S rozvojem demence dochazi stale vice ke zhorSovani kognitivnich funkci.
Poruchy kratkodobé paméti jsou velmi cCastym pfiznakem a v rukou
profesionalnich terapeutl si nemocny pamét trénuje. Jde o trénink, bud
individualni, nebo skupinovy. Obé varianty na nemocného dobfe pusobi. Sestra pfi
téchto aktivitach nemocnému asistuje, hlida jeho reakce a snazi se udrzet
koncentraci na urcitou €innost.

Dal$i vhodnou metodou slouzici k vyjadfeni pocitt a emoci mlze byt
malovani. ZpocCatku se zda pro nemocného v jisté mife frustrujici, vzhledem

k pohybovym porucham hornich koncetin, nicméné, jde pfedevSim o uvolnéni a
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zabavu. Malovani je do urcCité miry nuti trénovat vytrvalost a udrzovat koncentraci.
Hrdost z toho, Zze to dokazali je pro né pak motivujici.

Poruchy feci, které Casto omezuji vzajemnou komunikaci, je vhodné feSit
s logopedem. Nemocny se muze z neschopnosti mluvit citit trapné a stydlive,
proto ho sestra podporuje v tréninku feCi, hovory neodbyva a vzdy, kdyz ma
nemocny zajem o né€em hovofit, by si méla najit Cas a vénovat se mu.

PercepCni poruchy zpusobuji nemocnému potize s moznym vznikem
poranéni, popaleni, sniZzuje se prah citlivosti pro bolest, ale i zmény chuti a zraku
(napfiklad $patné udrzuji oCni kontakt). Sestra disledné kontroluje, aby nedoslo k
poranéni nemocného, a svymi zasahy zajiStuje bezpecné prostfedi, napfiklad
kontroluje teplotu jidla apodobné. (11, str. 16, 23), (14, str. 21, 42,43)

Sebepojeti, sebeucta

S rozvojem nemoci u kazdého nemocného s HCH dochazi k ubytku vSech
schopnosti, které si nemocny plné uvédomuje. Negativné vnimaiji svij kazdodenni
neuspéch. Do popfedi se dostavaji vlastni prozZitky a potfeby a jsou piné
soustfedéni na jejich uspokojovani. Ukolem sestry je nemocného aktivné zapoijit
do ergoterapeutickych cinnosti, které jsou v mezich jeho schopnosti, aby se
frustrace z nedostatecnych vykonu co nejvice potlacila. Voli takové Cinnosti, které
jsou jednoduché a na které nemocny staci. Tim podpofi jeho sebevédomi a

spolupraci. (24, str. 29)

PInéni roli, mezilidské vztahy

Nemocni s HCH zZiji pfitomnosti, maji potfebu soustiedit se na svoje aktualni prani
a potfeby. Stavaji se egocentri¢ti a tim jsou zasaZena dlouholeta pratelstvi nebo
vztahy. Okoli velmi Spatné pfijima upadek intelektovych schopnosti, a proto se
intenzita téchto vztahu snizuje nebo dokonce upiné prerusuje. (13, str. 42)

Ve spolec€nosti se nemocni vétSinou chovaji nevhodné, jsou nedutklivi, neuméji
kontrolovat své emoce, nedbaji o svij zevnéjSek a Casto se projevuje agresivita
vuci sobé i okoli. Sestry v takovych situacich pfistupuji k nemocnému s velkou
davkou trpélivosti, nesmi reagovat prehnané, zatézovym situacim se snazi
vyhybat a naopak nemocného sméfuji k jinym aktivitam, které vyvolavaji

priméfenéjSi reakci. Vzdy poskytuji nemocnému dostatek ¢asu na adaptaci a
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nechaji ho spolurozhodovat o vécech, na které jesté staCi. Je-li vSak tfeba
nezvladatelnou situaci vyreSit, sestra si zachova vedouci roli a vSe klidné a

rozhodné fesi. Dulezita je spoluprace s rodinou. (24, str. 30)

Sexualita

Jak jiz bylo popsano, porucha sexuality u nemocnych s HCH ma dvé
podoby. Nej¢astéjSim problémem je sniZzené libido jak u muzd, tak u zen a zalezi
na partnerovi, jestli je ochoten respektovat sniZzenou frekvenci sexualnich praktik.
Jelikoz otazka sexuality je domacim problémem, sestra v takovém pfipadé muize
stat obéma pouze oporou a s davkou empatie vyslechne obé strany. Vhodné
feSeni je bud na partnerovi, nebo sestra doporuci psychologické konsilium.

Opacnym problémem je zvySena sexualni aktivita, ktera je ¢astéjsi u muzu.
Jde o chovani bizarni, nasilné a bezohledné vici partnerovi. Zejména partnerky
jsou Casto vystrasené a nechtéji o tomto problému hovofit pfed nemocnym. Sestra
se tedy taktné a citlivé dotazuje v nepfitomnosti nemocného. V takovém pfipadé

nasazuje osetfujici Iékaf medikaci pro utlumeni sexualni aktivity. (5, str. 43)

Stres, reakce na zatézové situace, tolerance

Onemocnéni HCH a védomosti o prognéze nemoci jsou velkym stresorem,
coz pfinasi celodenni napéti. Reakce na zatézové situace se zpomaluji nebo jsou
komplikovany nepfijemnymi projevy samotné nemoci. Tolerance VUCi
kazdodennim zklamanim ¢i selhanim vede nemocné do ustrani a prohlubuje se
tim i deprese.
(24, str. 14,15)
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PRAKTICKA CAST

36



3 FORMULACE PROBLEMU

Huntingtonova choroba je onemocnéni, které vyzaduje specifickou
oSetfovatelskou pécCi a vysoké odborné znalosti oSetfujicihno personalu, aby
poskytovana pécCe byla adekvatni a kvalitni. Je to onemocnéni s nizkou
prevalenci, ale zdravotnici na psychiatrii maji velmi pravdépodobnou moznost, ze
se jednoho dne budou muset o takového pacienta postarat.

Maji vSeobecné sestry dostatek informaci o problematice oSetfovani pacienta s
Huntingtonovou chorobou? Znaji vSechny aspekty této nemoci, aby byly schopné

poskytnout adekvatni péci a rozpoznat mozné komplikace?

4 CiL VYZKUMU
Cilem vyzkumného Setieni je zjistit, jaké problémy pfinasi vSeobecnym
sestram na psychiatrickych oddélenich v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech

oSetfovatelska péce o nemocného s Huntingtonovou chorobou.

4.1 DILCI CILE

1. Zjistit Cetnost vyskytu nemocnych s Huntingtonovou chorobou v praxi

v8eobecnych sester v Psychiatrické nemocnici v Dobranech.

2. Zjistit uroven teoretickych znalosti vSeobecnych sester o problematice

Huntingtonovy choroby.

3. Zjistit, zda maji vSeobecné sestry znalosti a zkuSenosti s oSetfovatelskou péci

0 nemocneého s Huntingtonovou chorobou na psychiatrii.

4. Zjistit konkrétni potize v oSetfovatelské pécCi o nemocné s Huntingtonovou

chorobou.
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5 PREDPOKLADY

1. Predpokladam, Ze se vétSina vSeobecnych sester béhem své praxe v
Psychiatrické nemocnice v Dobfanech nejméné jednou setkala s nemocnym s
Huntingtonovou chorobou. Otazky &. 4, 5. Stanovené kritérium pro vétSinu je

minimalné 70%.

2. Predpokladam, Ze vétSina vSeobecnych sester ma dostateCné teoretické
znalosti o Huntingtonové chorobé. Otazky ¢&. 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12. Jako
kritérium pro dostateCné jsem si stanovila, ze poc€et spravnych odpovédi na
znalostni otazky bude nejméné 5 ze 7. Stanovené kritérium pro vétSinu je vice
jak 75%.

3. Predpokladam, Ze vétSina vSeobecnych sester ma dostatek informaci a
zkuSenosti s poskytovanim oSetfovatelské péCe o nemocné s Huntingtonovou
chorobou. Otazky €. 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19. Jako kritérium pro dostatek
jsem si stanovila, Ze vétSina respondentl odpovi spravné nejméné na 5 ze 7

téchto otazek. Stanovené kritérium pro vétsinu je vice jak 70%.

4. Predpokladam, ze pro vSeobecné sestry pfi oSetfovani pacienta

s Huntingtonovou chorobou je nej¢astéjsi problém komunikace. Otazky €. 20,

v

6 CHARAKTERISTIKA SOUBORU

Vzorek respondentl tvofi vSeobecné sestry pracujici na psychiatrickych
oddélenich Psychiatrické nemocnice v Dobfanech a byly zamérné vybirany
vSeobecné sestry v odliSnych vékovych kategoriich, rizné délky praxe a riizného
stupné vzdélani. Do vyzkumného Setfeni byla zahrnuta v8echna oddéleni vyjma

détskych oddéleni.
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7 METODA SBERU DAT

Ziskavani dat k této bakalafské praci probihalo metodou kvantitativnhiho
vyzkumu a jako pouzitou techniku jsem zvolila strukturovany dotaznik. Dotaznik
byl pro vS8echny respondenty anonymni (ke kazdému dotazniku byla pfiloZzena
obalka, do které respondent vilozZil vyplnény dotaznik). Celkem obsahoval 22
otazek. Z toho bylo 19 otazek uzavienych a 2 otazky byly oteviené, kde mohli
respondenti doplnit dalSi poznatky k danému onemocnéni. Dotaznik byl ¢lenén na
Ctyfi Casti. Prvni Cast tvofily otazky zjistujici identifikaCni udaje, druha ¢ast méla
ovefit znalosti vSeobecnych sester o problematice HCH. Treti ¢ast méla zjistit
zkuSenosti s oSetfovatelskou péci o pacienty s HCH a ¢tvrta upfesnit oblasti, které

vSeobecnym sestram délaji nejvétsi potize pfi oSetfovani nemocnych s HCH.

8 ORGANIZACE VYZKUMU

Pfed zahajenim vlastniho vyzkumu byla provedena pilotni studie, ktera
méla oveéfit srozumitelnost otazek. Osobné jsem oslovila 15 respondenti z
riznych typa oddéleni k vyplnéni vypracovaného dotazniku. Osloveni respondenti
vyplnili vSechny otazky v dotazniku bez namitek, vCetné otevfenych, a proto uz
nebyly nutné dalSi upravy. Tito respondenti pak byli vylou€eni z vlastniho

vyzkumu.

Vlastni prizkumné Setfeni, pfedem schvalené vedenim nemocnice
(pfiloha 1), probihalo na vSech oddélenich, vyjma détskych, v Psychiatrické
nemocnici v Dobfanech. Dotazniky jsem pfedavala osobné na jednotliva oddéleni
k rukam stani¢ni sestry, na predem domluvenou dobu — 14 dni. Po uplynulé dobé
jsem si dotazniky osobné vyzvedla. Celkem bylo rozdano 130 dotazniku, z tohoto
poCtu se vratilo vyplnénych 116, navratnost je 89%, 6 dotazniki nebylo zcela
vypInénych, proto byly vyfazeny a pro zpracovani vysledku jich bylo mozné pouzit
110. Vyzkum probihal v druhé poloviné listopadu a prvni poloviné prosince roku
2014.
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9 ANALYZA UDAJU

Otazka ¢. 1

Jaka je délka VaS$i odborné praxe v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech?

Graf 1 Délka odborné praxe
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Zdroj: Vlastni

Z celkového poctu 110 (100%) respondentl pracuje v Psychiatrické nemocnici
v Dobfanech 21 (19%) respondentd méné nez 5 let, 38 (35%) respondentld 5-10
let, 40 (36%) respondentl 11-20 let a 11 (10%) respondentt 21 let a vice.
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Otazka ¢. 2

Na jakém typu psychiatrického oddéleni pracujete?

Graf 2 Typ dotazovanych oddéleni
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Zdroj: Vlastni

Tento graf znazornuje rozdéleni respondentl podle pracovist, na kterych
v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech pracuji. Ze ziskanych dat vyplyva, Ze
nejvétsi zastoupeni respondentl je ze somatickych oddéleni (interni a plicni
oddéleni), zcelkového poc¢tu 110 (100%) respondentd je zde zastoupeno
45 (41%) respondentl. Ostatni jsou rozdéleny na pfijmové oddéleni, kde pracuje
22 (20%) respondentl, na standardnim psychiatrickém oddéleni 17 (15%)
respondentU a na geriatrickém oddéleni 26 (24%) respondentu.
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Otazka €. 3

Jaké je VaSe nejvySSi dosazené vzdélani?

Graf 3 Nejvyssi dosazené vzdélani
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Zdroj: Vlastni

Z celkového poc¢tu 110 (100%) respondentl je 42 (38%) respondentu se
stfedoSkolskym vzdélanim. 16 (14%) respondentll ma vzdélani vySSi odborné
(DiS.), 28 (25%) respondentl ma specializa¢ni studium (PSS) a s vysokoskolskym
vzdélanim (Bc. a Mgr.) je zbyvajicich 24 (23%) respondentl. Jednotlivé kategorie

zde maji nerovnomérné zastoupeni.
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Predpoklad ¢. 1

Predpokladam, ze se vSeobecné sestry béhem své praxe, nejméné jednou
setkaly s nemocnym s Huntingtonovou chorobou. (Otazka €. 4, 5).

Otazka €. 4

Setkali jste se ve své praxi s nemocnym s Huntingtonovou chorobou?

Graf 4 Setkani s nemocnym s HCH
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Zdroj: Vlastni

Z celkového poc¢tu 110 (100%) respondentl se celkem 84 (76%) respondentu
setkalo s nemocnym s Huntingtonovou chorobou a 26 (24%) respondentl se

s takto nemocnym nikdy nesetkalo.
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Otazka ¢. 5

Kolikrat jste se setkali béhem své praxe na psychiatrii s nemocnym s touto
chorobou?

Graf 5 Cetnost vyskytu setkani s nemocnym s HCH
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Zdroj: Vlastni

Z celkového poctu 84 (100%) respondentu, ktefi uvedli, Ze se s Huntingtonovou
chorobou béhem své praxe jiz setkali, odpovédélo 21 (25%) respondentu, ze se

s chorobou setkali pouze 1x, 14 (17%) respondentu 2x a 49 (58%) respondentl 3x
a vice.

V grafu 5 jsou dale znazornény jednotlivé typy oddéleni a zvyraznény Cetnosti
vyskytu nemocnych s HCH na téchto oddélenich.
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Predpoklad €. 2

Predpokladam, ze vétSina vSeobecnych sester ma dostatecné teoretické
znalosti o Huntingtonové chorobé. (Otazky €. 6, 7, 8, 9, 10, 11, 12).

Otazka ¢. 6

V jakém obdobi dochazi nej¢astéji k propuknuti nemoci?

Graf 6 Obdobi propuknuti nemoci
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Zdroj: Vlastni

Huntingtonova choroba se nejCastéji manifestuje ve stfednim véku. Graf 6
znazoriuje, ze z celkového poctu 110 (100%) respondentl odpovédélo na otazku
spravné celkem 19 (18%) respondentd. 7 (6%) respondentd uvedlo, ze vznik je

v détském véku, 78 (71%) respondentl v puberté a 6 (5%) respondentu ve stafi.
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Otazka ¢. 7

Jde o onemocnéni vyhradné geneticky podminéné?

Graf 7 Geneticka podminénost HCH
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Zdroj: Vlastni

Jedna se o chorobu, ktera je vyhradné geneticky podminéna a jiny pfenos neni
mozny. Na tuto otazku odpovédélo ze 110 (100%) respondentd 108 (98%)

respondentl spravné a pouze 2 (2%) respondenti Spatné.
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Otazka €. 8

V kolika procentech dochazi k propuknuti nemoci u jedince s genetickou
predispozici?

Graf 8 Propuknuti HCH pfi genetické predispozici
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Zdroj: Vlastni

Jestlize ma nemocny genetickou predispozici pro vznik HCH, jeji manifestace je
stoprocentni. Spravné odpovédélo 29 (26%) respondentl z celkového poctu 110
(100%) respondentl. Propuknuti nemoci ve dvaceti péti procentech zvolilo 15
(14%) respondentl, padesatiprocentni moznost zvolilo 42 (38%) respondentl a

sedmdesati péti procentni moznost 24 (22%) respondentu.
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Otazka €. 9

Jakeé typické pfiznaky se projevuji v raném stadiu choroby?

Graf 9 Typické priznaky
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Zdroj: Vlastni

V raném stadiu choroby jsou nej¢astéji popisovany pfiznaky deprese a chorey. Ze
110 (100%) respondenti odpovédélo na tuto otazku spravné 62 (57%)
respondentld. 31 (28%) respondentu zvolilo demenci, 13 (12%) respondentl

inkontinenci a 4 (3%) respondenti agresivitu.

48



Otazka ¢. 10

Jakym zpuUsobem se tato nemoc diagnostikuje?

Graf 10 Diagnostika HCH
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Zdroj: Vlastni

Diagnostika HCH je mozna pouze pomoci genetického testovani. Z celkového
poctu 110 (100%) respondentl zvolilo 77 (70%) respondentl spravnou odpoveéd.
33 (30%) respondenti odpovédélo Spatné, ztoho 13 (12%) respondentu
odpovédélo, Zze se nemoc diagnostikuje pomoci klinického vySetfeni, 6 (5%)
respondentll pomoci laboratorniho vySetfeni a 14 (13%) respondentd pomoci

lumbalni punkce.
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Otazka ¢. 11

Jaky zpusob lécby je standardné vyuzivan pfi lécbé HCH?

Graf 11 Zpusob lééby HCH
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Zdroj: Vlastni

Huntingtonova choroba je nevylécitelné onemocnéni, pfesto je pribéh ovlivnitelny
medikamenty. Jsou vyuZivana antipsychotika a antidepresiva. Z celkového poctu
110 (100%) respondenttd spravné odpovédélo 80 (72%) respondentl. 5 (4%)
respondentl odpovédélo, Ze je IéCba mozna antibiotiky, 13 (12%) respondentl
kortikoidy a 13 (12%) respondentl antipyretiky.
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Otazka ¢. 12

Jaka je uspésnost 1éCby?

Graf 12 Uspésnost lééby HCH
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Zdroj: Vlastni

Huntingtonova choroba je nevylécitelna. Ze 110 (100%) respondentl spravné
odpovédélo 101 (92%) respondentu, 2 (2%) respondenti odpovédéli, ze je choroba
vylécitelna v padesatiprocentech bez trvalych nasledkl a 7 (6%) respondentd, ze
je vylécitelna v padesatiprocentech s trvalymi nasledky.
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Graf 13 Celkové znalosti o Huntingtonové chorobé
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Zdroj: Vlastni

Graf &. 13 znazorfuje shrnuti odpovédi respondentll na znalostni otazky, které
mély ovéfit jejich teoretické znalosti o HCH. 56% vSeobecnych sester prokazalo
dostateCné znalosti tim, ze odpovédély spravné, alespon 5 ze 7 znalostnich

otazek. 44% sester neprokazalo dostatecné znalosti.
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Predpoklad €. 3

Predpokladam, ze vétSina vSeobecnych sester ma dostatek informaci a

7 v

zkusenosti s osetrovatelskou péc¢i o nemocné s Huntingtonovou chorobou.
(Otazky €. 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19).

Otazka ¢. 13

OSetfovatelska péce v domacim prostfedi:

Graf 14 OSetrovatelska péce v domacim prostredi
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AT & &4

oSetfovani. Z celkového poc¢tu 110 (100%) respondentt spravné odpovédélo 93
(85%) respondentu. 4 (3%) respondenti uvedli, Ze oSetfovatelska péCe nevyzaduje

zvlastni intervence a 13 (12%) respondentu, ze domaci péce neni mozna.
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Otazka ¢. 14

Poskytovani oSetfovatelské péce ve zdravotnickém zafizeni vyzaduje:

Graf 15 Poskytovana oSetrovatelska péce
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Zdroj: Vlastni

Ve zdravotnickém zafizeni je nemocnym s HCH poskytovana péce specificka,
zameérena na aktualni problémy nemocného. Z poctu 110 (100%) respondentl na
tuto otazku odpovédélo spravné 92 (84%) respondentli. 16 (15%) respondentd

odpovédélo, ze pacientim s HCH je poskytovana bézna oSetfovatelska péce a 2

(1%) respondenti se domnivaji, Zze je poskytovana intenzivni péce.
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Otazka ¢. 15

OSetfovatelska pé€e u nemocného s Huntingtonovou chorobou je zamérena:

Graf 16 Zaméreni oSetrovatelské péce
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Zdroj: Vlastni

Na tuto otdzku bylo spravnou odpovédi ,vSechny uvedené oblasti.“ Z celkového
poCtu 110 (100%) respondentu vice nez polovina, 59 (53%) respondentu
odpovédélo, Ze je oSetfovatelska pée zaméfena pouze na snizenou nebo zadnou
sebepéci. 8 (7%) respondentt odpovédélo, Ze je zaméfena na nedostatek aktivity,
unavu a 15 (14%) respondentl na nedostatecny pfijem stravy a tekutin. Spravnou

odpovéd v tomto pfipadé zvolilo pouhych 28 (26%) respondentu.
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Otazka ¢. 16

Nemocny s Huntingtonovou chorobou by mél byt umistén:

Graf 17 Umisténi nemocného s HCH
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Zdroj: Vlastni

Nemocny s HCH musi byt vZzdy uloZen v dobfe osvétlené mistnosti vyhovuijici jeho
aktualnim potfebam. Z celkového poctu 110 (100%) respondentd spravnou
odpovéd zvolilo 16 (15%) respondentl. Vice nez polovina, 89 (81%) respondentl
odpoveédéli, Ze nemocny ma byt umistén ve vzdalené mistnosti, aby nerusil ostatni
pacienty. 5 (4%) respondentt odpovédélo, Ze ma byt umistén v mistnosti, kde je
hodné pacientd rozdilnych diagnoz.
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Otazka ¢. 17

Pfi oSetfovatelské péci v nemocni¢nim prostfedi sestra nemocnému zajisti:

Graf 18 Vhodné intervence v nemochici
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Zdroj: Vlastni

V nemocni¢nim prostfedi se sestra zaméfri

na to, aby nemocny pravidelné
provadél terapeutické vykony. Z celkového poctu 110 (100%) respondent
spravné odpovédélo 90 (83%) respondentl. 2 (1%) respondenti odpovédéli, aby

mél dobry vyhled na TV, 13 (12%) respondentu, aby mohl spat cely den a nerusil

ostatni pacienty a 5 (4%) respondent(l, aby se mohl stravovat v Ustrani.
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Otazka ¢. 18

Mezi typické pozdni komplikace nepatfi:

Graf 19 Pozdni komplikace
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Zdroj: Vlastni

Huntingtonova choroba s sebou nese fadu pozdnich komplikaci, avSak bolest
mezi né primarné nepatfi. Z celkového poc¢tu 110 (100%) respondentt spravné
odpovédélo 8 (7%) respondentd.
k pozdnim komplikacim nepatfi aspirace a plicni infekce, 25 (23%) respondentu
nebezpeli padu a zranéni, 53 (49%) respondentd malnutrice a 8 (7%)

respondentl agresivita.
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Otazka ¢. 19

Myslite si, Ze vhodnymi oSetfovatelskymi intervencemi je

vzniku komplikaci?

Graf 20 Predchazeni komplikaci
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Zdroj: Vlastni

U nemocného s HCH Ize vhodnymi oSetfovatelskymi intervencemi pfedchazet

vzniku komplikaci. Z celkového poc¢tu 110 (100%) respondentd se 16 (15%)

respondentl domniva, Ze vhodnymi oSetfovatelskymi intervencemi Ize pfedchazet

vzniku komplikaci. 76 (69%) respondentl odpovédélo, Zze komplikacim nelze

predchazet a 18 (16%) respondentl nevi, jaké jsou oSetfovatelské intervence.
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Graf 21 Celkové znalosti oSetrovatelské péce o nemocné s HCH
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Zdroj: Vlastni

Graf €. 21 znazornuje shrnuti odpovédi respondentl na otazky, které mély ovéfit
znalost oSetfovatelské péCe o nemocné s Huntingtonovou chorobou. Z celkového
poctu 110 respondentu jich 39% prokazalo dostateéné znalosti a 61% jich nema

dostateCné znalosti v oblasti oSetfovatelské péce o nemocné s HCH.
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Predpoklad €. 4
Predpokladam, ze je pro vSeobecné sestry pri oSetfovani nemocného s

v v s

Huntingtonovou chorobou nejéastéjSim problémem komunikace. (Otazky €.
20, 21, 22)

Otazka ¢. 20

v v s

Graf 22 Problémové oblasti respondentu pii poskytovani oSetrovatelské

péce
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Na tuto otdzku odpovidali pouze respondenti, ktefi se jiz béhem své praxe
s nemocnym s HCH setkali a to 84 (100%). Z tohoto celkového poctu respondentu
odpovédélo 26 (31%) respondentd, Ze je nejvétSim problémem komunikace, 27
(32%) respondentl odpovédélo komplexni oSetfovatelska péce a 31 (37%)
respondentll uvedlo zvladani projevu agresivity. Z grafu €.22 je patrné, ze
problémové oblasti jsou pomérné vyrovnané, s mensi pfevahou vsak bylo

uvadéno zvladani projevu agresivity.
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Otazka ¢. 21

Prosim uvedte konkrétni potize:

Na tuto otevienou otazku odpovédélo z 84 respondentl 36 sester. NejCastéji

sestry uvadély tyto potize:

e Komunikace: nesrozumitelnost verbalniho projevu a gestikulace

o Komplexni oSetfovatelska péce: odmitani oSetfovatelské péce, obtizné
oSetfovani pro celkové Spatny stav pacienta.

e Agresivita: nevyzpytatelnost v chovani, verbalni i brachialni agrese vuci

personalu a ostatnim pacientim

Otazka ¢. 22

Prosim uvedte alespon tfi konkrétni specifické oblasti, které by mohly pfispét ke

ZlepSeni o$etfovani nemocnych s Huntingtonovou chorobou:

V této volné polozce se vyjadfilo 32 respondentl a jako nejCastéji zmifiované
specifické oblasti souvisejici s oSetfovatelskou péci byly:

e nedostatek Casu

e malo rehabilitace

e nevhodna uprava prostiedi

Jako dal$i problémové oblasti byly asto uvadény:
e nedostateCny poCet personalu v jednotlivych sménach, ¢imz jsou omezené
podminky a moznosti dodrZovat stereotypy nemocnych.

e neschopnost zdravotnickych zafizeni koordinovat spolupraci s rodinou.
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10 PREZENTACE A INTERPRETACE ZiISKANYCH UDAJU

Dilé€i cil 1: Zjistit Cetnost vyskytu nemocnych s Huntingtonovou chorobou v
praxi vSeobecnych sester v Psychiatrické nemocnici v Dobranech.

K tomuto cili se vztahovaly otazky €. 4 a 5

Predpoklad €. 1: Pfedpokladam, Ze se vétSina (minimalné 70%) vSeobecnych
sester béhem své praxe v Psychiatrické nemocnice v Dobfanech nejméné jednou
setkala s nemocnym s Huntingtonovou chorobou.

Z celkového poctu 110 dotazovanych respondentl se 76% s chorobou nejméné
jednou setkalo a 24% se s chorobou nesetkalo. Dale je ze ziskanych udaja vidét,
Ze nejvetsi vyskyt téchto nemocnych je na somatickych oddélenich.

Predpoklad €. 1 se potvrdil.

Diléi cil 2: Zjistit aroven teoretickych znalosti vSeobecnych sester o
problematice Huntingtonovy choroby.

K tomuto cili se vztahovaly otazky €. 6, 7, 8, 9, 10, 11 a 12. Jednalo se o znalostni
otazky.

Predpoklad €. 2: Pfedpokladam, Ze vétSina (vice nez 75%) vSeobecnych sester
ma dostatecné teoretické znalosti o Huntingtonové chorobé. Jako kritérium pro
dostate€¢né bylo stanoveno spravné zodpovédét alespon 5 ze 7 otazek. Z
celkového poctu 110 respondentu jich 56% prokazalo dostate¢né znalosti a 44%
ma nedostate¢né znalosti.

Pfedpoklad €. 2 se nepotvrdil.

Diléi cil 3: Zjistit, zda maji vSeobecné sestry znalosti a zkuSenosti s
osSetifovatelskou péci o nemocného s Huntingtonovou chorobou na
psychiatrii.

K tomuto cili se vztahovaly otazky ¢. 13, 14, 15, 16, 17, 18 a 19. Otazky byly
zaméreny na konkrétni oblasti v oSetfovatelské péci.

Predpoklad €. 3. Predpokladam, ze vétSina vSeobecnych sester ma dostatek
informaci a zkuSenosti s poskytovanim oSetfovatelské péfe o nemocné s
Huntingtonovou chorobou. Jako kritérium pro dostatek jsem si stanovila, ze

vétSina respondentl odpovi spravné nejméné na 5 ze 7 téchto otazek. Vétsina je
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70%. Z celkového poctu 110 respondentu jich 39% ma dostatecné znalosti a 61%
jich nema dostatecné znalosti v oblasti oSetfovatelské péce o nemocné s HCH.

Predpoklad €. 3 se nepotvrdil.

Diléi cil 4: Zjistit konkrétni potize v oSetfovatelské péci o nemocné s
Huntingtonovou chorobou.

K tomuto cili se vztahovaly otazky ¢. 20, 21 a 22. Otazky byly ureny pouze pro
respondenty, ktefi se s chorobou minimalné 1x setkali. Byly zde 2 otazky oteviené
a jedna zaviena. Respondenti se méli vyjadfit ke specifickym problémam, které jim
pfinasi oSetfovatelska péCe o nemocné s Huntingtonovou chorobou.

Predpoklad €. 4: Predpokladam, Ze je pro vSeobecné sestry pfi oSetfovani
nemocného s Huntingtonovou chorobou nejCastéjSim problémem komunikace.
Jako kritérium pro nejcastéjSi je nejCastéji uvadéné. Z celkového poctu 84 (100%)
respondentl jich 31 (37%) oznacilo jako nejCastéjSi problém pfi oSetfovani
nemocného zvladani projeva agresivity. 27 (32%) respondentlt oznacilo komplexni
oSetfovatelskou péci a 26 (31%) respondentl komunikaci. Analyzou vysledku
bylo zjisténo, Ze problémové oblasti, které byly pfedmétem zjiStovani
(komunikace, komplexni oSetfovatelska péce a agresivita), jsou vcelku vyrovnané,
s mirnou prfevahou byla sestrami nejvice oznaCovana jako nejvice problematicka
oblast zvladani projevl agresivity. To bylo také potvrzeno v dalSich otevienych
otazkach, kdy respondenti velmi Casto uvadéli agresivni chovani pacienta jako
prekazku pfi poskytovani oSetfovatelské péce nemocnym s HCH.

Predpoklad €. 4 se nepotvrdil.
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11 DISKUZE

Huntingtonova choroba je vzacné genetické onemocnéni s velmi malou
prevalenci. Specificka oSetfovatelska péce, ktera by méla byt vénovana témto
nemocnym, vyzaduje vysoké odborné znalosti oSetfujiciho personalu, aby jimi
poskytovana péce byla kvalitni a adekvatni. Vzhledem k tomu Ze, prabéh choroby
je u kazdého jedince individualni a svym vyvojem se vyznaCuje mnoha
komplikacemi, mél by oSetfujici personal dobfe znat specifické oblasti, které
nejvice brani poskytovani takové péce. Obsahem této bakalarské prace je zjistit
uroven teoretickych a oSetfovatelskych znalosti v oblasti poskytovani
oSetfovatelské pée u nemocnych s HCH. Hlavnim cilem bylo zjistit, jaké
problémy pfinasi vSeobecnym sestram na psychiatrickych oddélenich v
Psychiatrické nemocnici v Dobfanech oSetfovatelska péCe o pacienta s

Huntingtonovou chorobou.

Vyzkumného Setfeni se zuc€astnilo celkem 130 respondentd. Do
statistického zpracovavani bylo zahrnuto 110 dotaznikd. V prvni &asti
strukturovaného dotazniku byly zjistovany identifikaéni udaje respondentu.
Pomoci téchto udaju byla provedena kategorizace sester podle délky odborné
praxe, podle typu oddéleni a nejvy$Siho dosazeného vzdélani.

Nejvétsi zastoupeni ma 36% respondentl s praxi 11-20 let a téméf srovnatelné
bylo 35% respondentl s praxi 5-10 let (graf 1). 41% respondentl pracuje na
somatickych oddélenich a nejméné sester (15%) je ze standardnich
psychiatrickych oddéleni (graf 2). Nejvétsi zastoupeni (38 %) mély sestry se
stfedoSkolskym vzdélanim a nejmenSi zastoupeni sester (14%) bylo s vySSim
odbornym vzdélanim (graf 3). Z téchto udaju vyplyva, Ze zastoupeni sester je

riznorodé a byly tim ovlivnény i odpovédi a nazory na dané otazky.

Prvnim dil¢im cilem bakalafské prace bylo zjistit Cetnost vyskytu
nemocnych s Huntingtonovou chorobou v praxi vSeobecnych sester. K tomuto
diléimu cili se vztahoval pfedpoklad, ze vétSina (minimalné 70%) vSeobecnych
sester se béhem své praxe nejméné jednou setkala s nemocnym s HCH. 76%

sester se s touto chorobou setkalo a pfedpoklad se tim potvrdil.
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Nejvétsi vyskyt nemocnych s HCH je na somatickych oddélenich. Na tato oddéleni
jsou pacienti pfijimani v dobé, kdy uz neni mozné oSetfovani v domaci pédi,
choroba je jiz plné rozvinuta a Casto se pfidruzuji vedlejSi komplikace choroby,
jako aspirace, pneumonie nebo poranéni z padl. Tyto komplikace jsou pak FfeSeny
béhem hospitalizace ve zdravotnickém zafizeni. Po poskytnuti adekvatni Iékafské
a oSetfovatelské péce jsou pak tito nemocni zpravidla pfekladani na geriatricka
oddéleni, kde je jejich hospitalizace dlouhodoba.

Na standardni psychiatricka oddéleni a pfijmova oddéleni jsou pacienti naopak
prijimani v poCateCnich stadiich, kdy choroba neni tolik rozvinuta, pfiznaky
poruchy osobnosti jsou mirné a sobéstacnost je zatim zachovana, takze pobyt na

téchto typech oddéleni pacienti zvladnou.

Druhy dilCi cil byl zamé&fen na ovéfeni teoretickych znalosti vSeobecnych
sester o Huntingtonové chorobé. Znalostni otazky se tykaly celkového vyvoje
nemoci - manifestace, pfenosu, vyvoje a IéEby choroby. K tomuto dil¢imu cili se
vztahoval pfedpoklad, Ze minimalné 75% vSeobecnych sester prokaze dostate¢né
znalosti tim, Ze odpovi spravné, alespon na 5 otazek ze 7. Toto kritérium splnilo
pouze 56% sester a pfedpoklad se tim nepotvrdil.

NejlepSi znalosti o chorobé& mély sestry se specializaénim vzdélanim v oboru
psychiatrie. NejvétSi pocCet sester je ze somatickych oddéleni a pfevazuji zde
sestry se stfedoSkolskym vzdélanim. Prfesto, Ze se s nemocnymi s HCH tyto
sestry na somatickych oddélenich setkavaji nejcastéji, mély nejvice chybnych
odpovédi.

Odpovédi na otazky zaméfené na prenos, vyvoj a lécbu byly pomérné vyrovnané
a vSechny sestry na né odpovidaly pfevazné spravné. Nejvice Spatnych odpovédi
bylo na otazky €. 6 a €. 8. V otazce €. 6 mély sestry oznacit obdobi, kdy nejcastéji
dojde k manifestaci HCH. Pouze 18% sester odpovédélo spravné, pficemz nejvice
spravnych odpovédi oznacily sestry se specializaCnim vzdélanim. Otazka €. 8 se
vztahovala k propuknuti choroby pfi genetické predispozici (vrozena vioha)
vyjadfené v procentech. Spravné odpovédélo pouze 26% sester. Domnivam se,
Ze to bylo tim, Ze si vétSina sester otazku dala do souvislosti s genetickym

pfenosem.
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Tfetim dil¢im cilem bylo ovéfit znalosti a zkuSenosti s poskytovanim
oSetfovatelské péCe o nemocné s HCH. Otazky byly zaméfeny na konkrétni
oblasti v oSetfovatelské péci. K tomuto dil¢imu cili se vztahoval pfedpoklad, Ze
minimalné 70% vS8eobecnych sester prokaze dostateCné znalosti a zku$enosti
s poskytovanim oSetfovatelské péfe nemocnym s Huntingtonovou chorobou tim,
Ze odpovi spravné nejméné na 5 ze 7 otazek. Toto kritérium spinilo pouze 39%
sester a predpoklad se tim nepotvrdil.

NejlepSi znalosti a zkuSenosti prokazaly sestry v poskytovani vSeobecné péce.
Nejlépe odpovidaly sestry s odbornou praxi 11-20 let. Problémové oblasti se
tykaly konkrétnich oSetfovatelskych vykond, véetné feSeni komplikaci.

Otazka €. 15 byla zaméfena na uspokojovani potfeb nemocnych s HCH. Sestry
mély vybirat ze tfi specifickych variant (nedostatek aktivity a inava, snizena nebo
zadna sebepéce a nedostateCny pfijem stravy a tekutin) nebo vSechny uvedené
oblasti. Pouze 26% sester oznacilo spravné vSechny uvedené oblasti a vétSina
z nich byly s praxi 11-20 let, pfevazné se specializatnim vzdélanim.

V oblasti komplikaci oSetfovatelské pécCe, na které byly zameéreny otazky €. 18 a
19 odpovidaly nejhufe sestry s praxi méné nez 5 let. Domnivam se, Ze je to proto,
Ze sestry s niz8i odbornou praxi se s nemocnym s HCH nesetkaly tak ¢asto, aby
dokazaly odhadnout mozné komplikace a popfipadé jim predchazet vhodnymi

intervencemi.

Ctvrtym dilgim cilem bylo zjistit, jaké jsou konkrétni problémové oblasti
v poskytovani oSetfovatelské péCe nemocnym s HCH. Otazky byly urCeny pouze
pro sestry, které odpovédély, ze se béhem své praxe s nemocnym s HCH setkaly.
Ktomuto diléimu cili se vztahoval pFfedpoklad, ZzZe nejCast&jSi problém
pfi poskytovani oSetfovatelské péce je komunikace. Jako kritérium pro nejCastéjsi
bylo nejCastéji uvadéné. Z celkového pocCtu 84 sester jich nejCastéji (37%)
oznacCovalo jako nejvétSi prekazku v poskytovani oSetfovatelské péce zvladani
projevu agresivity a predpoklad se tim nepotvrdil.
Pfedmétem zjisStovani byly oblasti komunikace, komplexni oSetfovatelska péce a
agresivita. Zvladani projevl agresivity nejCastéji oznacily sestry se specializacnim
vzdélanim, proto je velmi pfekvapive, Ze i kdyz maji nejlepSi teoretické znalosti o
HCH, jsou nejméné schopny zvladnout projevy agresivity u téchto pacientu.

Poskytovani komplexni oSetfovatelské péce pacientim s HCH jako problémovou
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oblast oznaCovaly nejvice sestry se stfedoSkolskym vzdélanim. Domnivam se, ze
je to z duvodu, ze vétSina téchto sester pracuje na somatickych oddélenich. Na
somaticka oddéleni jsou pacienti pfijimani vétSinou ve zhorSeném somatickém
stavu s pfidruzenymi komplikacemi. VétSinou jsou nesobéstacni, imobilni a
vyZaduji specifickou oSetfovatelskou pécCi — podavani mleté stravy, odsavani,
polohovani, fyzioterapie, kyslikova terapie a podobné.
A jako problémovou oblast komunikaci nejCastéji oznacovaly sestry s praxi méné
nez 5 let a pracujicich na pfijimacich oddélenich. Myslim, Ze to lze dat do
souvislosti s tim, Ze jak jiZ bylo zminéno, pacienti jsou na tato oddéleni pfijimani
v pocate€nich stadiich nemoci, kdy jsou rozvinuté pfiznaky poruchy chovani.
Pacienti vykazuji egocentrismus, coz mulze zpusobovat konflikty mezi nimi a
oSetfujicim personalem pravé v oblasti komunikace.

Posledni dvé otazky se vztahovaly ke Ctvrtému dilCimu cili a byly oteviené.
V otazce €. 21 mély sestry specifikovat konkrétni potize, které uvedly v otazce €.
20. V oblasti komunikace se sestry nej¢astéji vyjadiovaly, ze verbalni projev a
gestikulace nemocnych s HCH jsou obtizné srozumitelné, ¢imz je zhorSena
spoluprace. V oblasti komplexni oSetfovatelské péce se sestry nejCastéji
vyjadfovaly k vSeobecné naroCnosti oSetfovani, které je komplikované dalSimi
pridruzenymi faktory, jako jsou poruchy pohybového aparatu, demence,
nespoluprace a letalita onemocnéni. V oblasti zvladani projeva agresivity byla
nejvétSim problémem nevyzpytatelnost v chovani, verbalni i brachialni agrese vici
personalu a ostatnim pacientim.
V otazce €. 22 uvadély sestry specifické oblasti, o kterych si mysli, Ze by mohly
prispét ke zkvalitnéni oSetfovatelské péce o tyto nemocné. NejCastéji zminované
oblasti souvisejici s poskytovanim oSetfovatelské péce byly nedostatek ¢asu, malo
rehabilitace a uprava prostredi. Jako dalSi ¢asto uvadéné problémové oblasti bylo,
Ze jsou omezené moznosti zdravotnickych zafizeni koordinovat spolupraci
srodinou, a Ze je na oddélenich nedostateCny pocet personalu v jednotlivych
sménach, ¢imzZ jsou omezeny podminky a moznosti dodrZovat stereotypy

nemocnych.

Hospitalizace nemocnych s HCH bude i v budoucnu pravdépodobné
smérfovana prevazné do psychiatrickych zafizeni, pfestoze by nemocni méli byt

pod neurologickym dohledem. Psychiatrickda nemocnice v Dobfanech
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specializovanym neurologickym oddélenim nedisponuje. Nepracuji zde ani sestry
specialné vzdélané v oboru neurologie a vysledky ukazuji, Ze stfedoSkolske, vysSi
odborné vzdélani a specializacni vzdélani v oboru psychiatrie neposkytuje
dostate¢né védomosti a znalosti pro takto vysoce specifickou péci o tyto nemocné.
OSetfujici sestra je pfitom nezastupitelna a svym pfistupem muaze pozitivné ovlivnit

prubéh nemoci.

Doporuéeni pro praxi

Na zakladé vysledku vyzkumu této bakalarské prace doporucuji realizovat
v Psychiatrické nemocnici v Dobfanech edukacni seminaf o problematice
Huntingtonovy choroby pro vSeobecné sestry i dalSi oSetfovatelsky personal.
V souCasné dobé se jiz pracuje se souhlasem vedeni nemocnice na pfipravée
projektu této vzdélavaci akce. Obsahem seminafe budou nejen teoretické
informace o HCH, ale ¢ast seminafe bude zaméfena predevSim na problémové
oblasti oSetfovatelské péfe — komunikace, specifika v poskytovani komplexni
oSetfovatelské péce a zvladani projevu agresivity pacienta. Pro zajisténi kvality
seminare byly jako prednasejici osloveny erudované odbornice, MUDr. Jana
Kydlickova, specialistka v oboru neurologie a Jana Kluskova, vSeobecna sestra
s bohatou praxi v oSetfovatelské péc&i v neurologii. Seminai bude dopinén
kazuistikami a pfFispévky z praxe vSeobecnych sester Psychiatrické nemocnice

v Dobfanech.

Dale budou na zakladé vysledki navrzena opatfeni, ktera zkvalitni
oSetfovatelskou péci o nemocné s HCH a usnadni tak praci vSeobecnym sestram
pfi oSetfovani téchto nemocnych. Vedeni nemocnice budou predloZena tato
doporuceni:

e soustredit pacienty s touto diagndézou na jedno oddéleni, kde by pracoval
proskoleny personal

e personalni obsazeni smén na oddéleni s témito pacienty oproti standardnim
oddélenim vyrazné posilit, aby bylo mozno skutecné dodrzovat terapeuticky
rezim pacientu

e rozSifit poskytovani dalSich terapeutickych aktivit v dostateCném rozsahu, aby

byla zajisténa jejich efektivita — logopedie, fyzioterapie a dalsi
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provést vhodné upravy prostfedi vramci konkrétnich oddéleni, zajistit
maximalné bezpecné prostiedi odpovidajici specifickym potfebam téchto
pacientl

rozsifit spolupraci s nutricnim terapeutem, aby Uprava stravy byla v souladu
s individualnimi  potfebami konkrétniho pacienta a =zabranilo se tak
komplikacim, které nebyvaji u téchto pacientd vyjimkou, napf. aspiraci potravy
integrovat rodinné pfislusniky pacienta do péce, to znamena umoznit jim
podilet se na oSetfovani a péci, aktivné je do péCe zapojovat a vhodné

motivovat

Béhem zpracovavani této kvalifikaéni prace jsem méla moznost porovnat

vlastni vysledky s vysledky vyzkumu, ktery byl provadén v ramci bakalarské prace

autorky Lacykové (27, s. 42, 57), a to z Casti v Psychiatrické nemocnici v

Dobfanech a na dalSich typové riznych oddélenich Fakultni nemocnice Plzen, v

roce 2011. Podle tohoto vyzkumu se v8ech 100% respondentu s touto chorobou v

praxi jiz setkalo, coz je 0 24% vice nez v mém vyzkumném Setfeni. Domnivam se,

Ze vysledky vyzkumu autorky Lacykové byly zna¢né ovlivnény tim, Ze si autorka

zameérné vybirala oddéleni a ambulance, kde se vzhledem k zaméfeni téchto

pracovist, Cetny vyskyt této choroby predpoklada.
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ZAVER

Tato bakalarské prace je zaméfena na oSetfovatelskou pécCi o pacienty
s Huntingtonovou chorobou. Je rozdélena na €ast teoretickou a praktickou. Prvni
Cast prace popisuje teoretické poznatky o Huntingtonové chorobé, priubéh
onemocnéni, klinicky obraz, diagnostiku a Ié¢bu HCH. Je zde zminka o
spolecnostech, které se zabyvaji problematikou Huntingtonovy choroby a péci o
tyto nemocné. Druha Cast prace je vénovana oSetfovatelské péci.

V praktické Casti jsou detailné popsany vysledky vyzkumu, které vychazi
z informaci ziskanych pomoci dotaznikového Setfeni, realizovaného na vSech
oddélenich, vyjma détskych, Psychiatrické nemocnice v Dobfanech. Cilem
vyzkumu bylo zjistit, jaké konkrétni oblasti jsou v poskytovani oSetfovatelské péce
pro vSeobecné sestry problematické. DilCi cile byly zamé&fené na zmapovani
vyskytu nemocnych s HCH, zjisténi teoretickych znalosti a praktickych zkuSenosti
vSeobecnych sester v oSetfovani pacientt s HCH a na urCeni problémovych
oblasti oSetfovatelské péce. VSechny dilCi cile byly spinény.

Po vyhodnoceni vSech vysledku, bylo zjisténo, Ze vétSina vSeobecnych
sester na psychiatrii se s nemocnymi s HCH nejméné jednou setkala. VétSina
sester neprokazala dostatecné znalosti o problematice Huntingtonovy choroby.
Dale byl ovéfovan rozsah informaci a zkuSenosti s poskytovanim oSetfovatelské
pée o nemocné s HCH a vétSina sester dostateCné znalosti a zkuSenosti
neprokazala. Jako problémoveé oblasti péCe byla oznacena jak oblast komunikace,
tak komplexni oSetfovatelské péce i agresivita pacienta. Na zakladé statistického
vyhodnoceni vysledkl je v8ak nejvice problémovou oblasti poskytované péce
zvladani agresivnich projevu pacienta.

Vzhledem k devastujici povaze Huntingtonovy choroby je postizeny
vystaven naroénému zivotnimu osudu s fatalnimi dusledky v oblasti emocionaini,
socialni, télesné a hlavné rodinné. Nemocni jsou nejCastéji hospitalizovani
v kone¢nych stadiich onemocnéni na oddélenich, jez k tomu zpravidla nejsou
vhodné pfizplsobena. Kvalitu jejich Zivota ve zdravotnickém zafizeni maji v rukou
predevSim vSeobecné sestry, a proto sebevzdélavani, které pfispéje k poskytovani
adekvatni a kvalitni oSetfovatelské péce je minimum, které mohou sestry pro své

pacienty udélat.
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Priloha 1: Dotaznik

Vazené kolegyné a kolegove.

Jmenuji se Jana Krsova a studuji 3. ro¢nik obor VSeobecna sestra na Fakulté
zdravotnickych studii ZapadocCeské univerzity v Plzni. V tomto akademickém roce
piSi bakalafskou praci na téma: ,Uskali oSetfovatelské pése o nemocné s
Huntingtonovou chorobou z pohledu vSeobecné sestry.“ Rada bych Vas touto
cestou pozadala o laskavé vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je urCeny k ziskani
potfebnych udaju, slouzicich k ucelilm mé prace. Spravné odpovédi prosim
zakfizkujte, pokud neni uvedeno jinak, zvolte vzdy jen jednu odpovéd. Dotaznik je
zcela anonymni. Pfedem Vam dékuji za Vasi ochotu, ¢as a Vami poskytnuté
informace.

1. Jaka je délka Vasi odborné praxe v Psychiatrické nemocnici
v Dobfanech?
o Méné nez 5 let
o 5-10Ilet
o 11-20let
o 21letavice
2. Na jakém typu psychiatrického oddéleni pracujete?
o Prijimaci oddéleni
o Standardni psychiatrické oddéleni
o Geriatrické oddéleni
o Somatické oddéleni
3. Jaké je Vase nejvyssSi dosazené vzdélani?
o Stfedni odborné
o VysSi odborné
o Specializaéni studium
o Vysokoskolske
4. Setkali jste se ve své praxe s nemocnym s HCH?
o Ano
o Ne
5. Kolikrat jste se setkali béhem své praxe na psychiatrii s nemocnym
s touto chorobou?
o 1 krat
o 2krat
o J3kratavice
6. V jakém obdobi dochazi nejcastéji k propuknuti nemoci?
o V détském obdobi
o V puberté
o Ve stfednim véku
o Ve stafi



7. Jde o onemocnéni vyhradné geneticky podminéné?
o Ano
o Ne, je mozny pfenos krevni cestou
8. V kolika procentech dochazi k propuknuti nemoci u jedince s genetickou
predispozici?
o 25%
o 50%
o 75%
o 100%
9. Jaké typické priznaky se projevuji v raném stadiu nemoci?
o Deprese a chorea
o Demence
o Inkontinence
o Agresivita
10. Jakym zplisobem se tato nemoc diagnostikuje?
o Kilinické vySetfeni
o Laboratorni vySetieni
o Genetické testovani
o Lumbalni punkce
11. Jaky zpusob lé¢by je standardné vyuzivan pri Iécbé HCH?
o Antibiotika
o Antipsychotika a antidepresiva
o Kortikoidy
o Antipyretika
12. Jaka je uspésnost Iécby?
o 50% nemocnych se uzdravi bez trvalych nasledku
o 50% nemocnych se uzdravi s trvalymi nasledky
o Nemoc je nevylécitelna
13. Osetrovatelska péce v domacim prostredi:
o Nevyzaduje specialni upravy ani pravidelné kontroly na specializovanych
pracovistich
o Je dllezitd pro nemocného, vyzaduje mnoha omezeni pro rodinu a je
nutna edukace pfibuznych
o OsSetfovatelska pé€e v domacim prostfedi neni mozna
14. Poskytovani oSetrovatelské péce ve zdravotnickém zafizeni vyzaduje:
o BézZnou oSetfovatelskou pédi
o Specifickou oSetfovatelskou péc€i zaméfenou na aktualni problémy
nemocného
o OsSetrovatelskou péci na jednotce intenzivni péce
15. OsSetrovatelska péce u nemocného s Huntingtonovou chorobou je
zamérena:
o Nedostatek aktivity, unavu
o SniZenou nebo Zzadnou sebepédi
o Nedostatecny pfijem stravy a tekutin



o VSechny uvedené oblasti
16. Nemocny s Huntingtonovou chorobou by mél byt umistén:
o V dobfe osvétlené mistnosti vyhovujici jeho aktualnim potfebam
o Ve vzdalené mistnosti, aby nerusil ostatni pacienty
o V mistnosti, kde je hodné pacientl rozdilnych diagnéz
17. PFi oSetfovatelské péci v nemocniénim prostiedi sestra nhemocnému
zajisti:
o Aby mél dobry vyhled na televizi
o Aby pravidelné provadél vSechny terapeutické vykony
o Aby mohl spat cely den a nerusil ostatni pacienty
o Aby se monhl stravovat v ustrani bez dohledu
18.Mezi typické pozdni komplikace nepatri:
o Aspirace a plicni infekce
o Nebezpeci padu a zranéni
o Malnutrice
o Bolest
o Agresivita
19.Myslite si, ze vhodnymi oSetrovatelskymi intervencemi je mozné
predchazet vzniku komplikaci?
o Ano
o Ne
o Nevim, jaké jsou intervence
20. Ktera z oblasti byla pro Vas pri osetfrovani nemocného s HCH
nejnarocnéjsi? (Pokud jste se s takto nemocnym nesetkali, dotaznik pro Vas
konci.)
o Komunikace
o Komplexni oSetfovatelska péce
o Zvladani projeva agresivity
21.Prosim uvedte konkrétni potize:

22. Prosim uvedte alespon tfi konkrétni specifické oblasti, které by mohly
prispét ke zlepSeni osetfrovani nemocnych s Huntingtonovou chorobou.



Pfiloha 2: Zadost o povoleni vyzkumu

(;sirh« \.L\_,x;;\\;.,\
Lo M, 2=t
Psychiatricka nemocnice v Dobfanech
k rukam feditele MUDr. Vladislava Zizky
a

hlavni sestry Bc. Hany Benediktové

Véc: Zadost o povoleni vyzkumného Setreni v PNvD

V soucasné dobé pracuji jako vieobecnd sestra v PNvD na oddéleni 16. V ramci
studia bakalarského oboru osetfovatelstvi na Fakulté zdravotnickych studii zCU
v Plzni zpracovdvam bakaldfskou praci, ve které se zabyvam problematikou
ofetfovani pacienta s Huntingtonovou chorobou. Proto bych chtéla v ramci
vyzkumného Setfeni oslovit stiedni zdravotnicky personal v Psychiatrické nemocnici
v DobFanech a zjistit, do jaké miry ma znalosti a zkusenosti s oSetfovanim pacienta
s Huntingtonovou chorobou. Jako techniku vyzkumu jsem zvolila anonymni dotaznik
(viz priloha).

Chtéla bych Vas pozadat o souhlas k provedeni tohoto vyzkumu na vétsiné
oddéleni Psychiatrické nemocnice v Dobfanech.

S vysledky Setfeni se mizete v pfipadé zajmu seznamit. ZavéreCna zprava by
mohla byt vyuzita ke zpracovéni studijniho a informaéniho materiélu, ktery by mohi
prispét ke zkvalitnéni péce o tyto nemocné.

Dékuji

V Dobranech, 03.12. 2014 Jana Krsova

véeobecnd sestra— odd.16

Bc. Hana Benediktova

hlavni sestra PNvD
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