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Souhrn:

Bakalatska prace se zabyva zkuSenostmi vS§eobecnych sester s oSetfovanim pacientil
s Huntingtonovou chorobou s formou klasickou, juvenilni i s pozdnim zac¢atkem. Zamétuje

se na chovani pacientil a specifickou oSetfovatelskou péci.

V teoretické Casti prace popisujeme etiopatogenezi onemocnéni, genetiku, neurolo-
gické a psychiatrické ptiznaky, formy onemocnéni, stddia, moznosti 1é€by a také komplikace
Huntingtonovi choroby. Ddle se zabyvame zkuSenostmi vSeobecnych sester s agresivnim

chovanim pacientd a zkuSenostmi s depresi u pacienti.

Prakticka ¢ast obsahuje rozhovory se v§eobecnymi sestrami, které pecuji o pacienty
trpici Huntingtonovou chorobou. Hlavnim cilem préace bylo zjistit zkuSenosti vSeobecnych

sester s oSetfovanim pacientl s touto chorobou.
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Summary:

The Bachelor’s thesis examines general nurses‘experience in caring for patients with
Huntington’s disease in its standard, juvenile and late-onset forms. It focuses on the behavi-

our of patients and specific nursing care.

The theoretical part focuses on describing the etiopathogenesis of Huntington’s di-
sease, genetics, neurological and psychiatric symptoms, forms and stages of the disease, tre-
atment options and complications. It also discusses general nurses‘experiences with aggres-

sive behaviour in patients and their experiences with depression in patients.

The practical part includes interviews with general nurses caring for patients with
Huntington’s disease. The thesis’s primary objective is to investigate general nurses’experi-

ences in caring for patients wit this disease.
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UVoD

Huntingtonova choroba je vzacné se vyskytujici neurodegenerativni onemocnéni
s fatdlnim pribéhem. Vyskytuje se s prevalenci v ramci Evropy 1 pfipadu na 10 000 obyva-
tel. Projevuje se predevsim poruchami hybnosti, zménou intelektu a poruchou chovéni. One-
mocnéni je popisovano ve tfech formach. Forma klasickd, ktera se nejcastéji projevuje mezi
35.-50. rokem Zivota. Forma juvenilni, kterd se projevuje jiz pted 20. rokem Zivota. Forma
s pozdnim zacatkem, kterd se projevuje mezi 60.-70. rokem Zivota. V dnesni dobé bohuzel
neni zndma specificka terapie. Lze pouze potlacit n€které symptomy pomoci farmakologické

1é¢by, coz do jisté miry miize zkvalitnit pacientiv zivot.

Toto téma jsem si vybrala, jelikoZ jsem se sama v ramci své praxe setkala s pacienty
trpicimi timto nemocnénim. Zarovei bych prostiednictvim své bakalarské prace chtéla zvy-
Sit povédomost o Huntingtonové chorobé mezi zdravotnickymi pracovniky i laickou vetej-

nosti.

Bakalafska prace se zabyva problematikou onemocnéni Huntingtonovy choroby a
zkuSenostmi vSeobecnych sester s péci o dané pacienty. Déle se zabyvame zkuSenostmi s ag-
resivnim a apatickym chovanim u pacientd. V posledni kapitole teoretické ¢asti jsou uve-

deny studie, které fesi jiz zminénou problematiku.

Cilem této prace bylo zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s péci o pacienty
trpici Huntingtonovou chorobou. V ramci dil¢ich cili bychom chtéli odhalit, jaké jsou zku-
Senosti vSeobecnych sester s agresivnim a apatickym chovanim pacientd a na které oblasti

je nutné se zaméfit v ramci osetiovatelské péce.

Podkladem pro vybér odborné literatury ke zpracovani teoretické ¢asti mi slouzila
reSerSe, kterd byla zpracovana Studijni a védeckou knihovnou Plzeniského kraje v dubnu
2023 (viz Ptiloha A). V reSersi bylo zminéno 20 kniznich zdrojt, 7 elektronickych zdroji a
12 ¢lankd. Dalsi citovana literatura, kterd neni soucasti této reSerse, byla individualné dohle-

davéana v rdmci psani teoretické ¢asti bakalarské prace.
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TEORETICKA CAST

12



1 HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba také znama jako Huntingtonova chorea (HCH) patii mezi
vzacna vrozena onemocnéni s nastupem nejcastéji ve sttednim véku. V Evropé se vyskytuje
s prevalenci 1 ptipad na 10 000 obyvatel. Postupem ¢asu u jedinct trpicich Huntingtonovou
chorobou dochézi k degeneraci centralniho nervového systému. Tato nemoc postihuje stej-
nou mérou jak muze, tak i Zeny. Zacina se projevovat mezi tficatym az padesatym rokem
zivota a po deseti az patnacti letech od diagnézy konc¢i smrti (Snustad, Simmons, Relichova,

2017 s. 420).

Huntingtonova choroba se projevuje mimovolnymi pohyby, poruchami volni moto-
riky, riznymi poruchami chovani a choreatickym syndromem (Buzgova, Kozakova, 2020 s.
77-79). Postupné se za¢ina rozvijet demence, kterd je podkorova s dysexekutivnim syndro-
mem, ¢im dal t&z$im zapamatovanim si novych informaci a celkovou zpomalenosti. Velmi

Casto doprovazeji nemoc i depresivni symptomy (piiznaky) (Jirdk, 2013 s. 151).

Huntingtonova choroba ma progresivni pribéh, coz znamena, Ze proces onemocnéni
ani jeho vznik nelze nikterak zpomalit ¢i zabranit jejimu vzniku. V kone¢nych stadiich one-
mocnéni dochazi k celkové atrofizaci (zmenseni) mozku jako celku. Nemoc kon¢i letalné.
Prognoza tohoto onemocnéni je bohuZzel infaustni (nelze vylécit). BohuZzel neni doposud
znama specifickd terapie. Je mozné vsak fesit obtize a problémy provazejici onemocnéni

(Uhrova, Roth, 2020 s. 622).

Huntingtonova choroba vzdy pfinasi riziko pro celou rodinu. Tato nemoc devastuje
nejen nositele této nemoci, ale i jejich partnera/ partnerku ¢i peCovatele. Pecujici osoba prak-
ticky ztraci svlij volny cas, jelikoZ role pecovatele je zde na plny Gvazek. Déle ztraci pocit
bezpeci a zabezpeceni. Rodina mé oproti minulosti niz§i socioekonomicky status. Pecujici o
nemocného byvaji velmi ¢asto opomijeni a zapominaji pecovat predevs§im o sebe a o své

vlastni zdravi (BlahoS$, Rokyta, Hoschl, 2014 s. 49).

1.1 Genetika

Onemocnéni propuka na zakladé zménéné vrozené informace na kratkém raménku
4. chromozomu. Kdyz dojde ke zmén¢ nékteré¢ho z genli, mizeme o tom mluvit jako o tak-

zvané,,mutaci“. U autozomalné genetickych onemocnéni jako je pravé Huntingtonova cho-
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roba, je 50% riziko pfenosu onemocnéni pro potomky nemocného. Ve vyjimecnych piipa-
dech miize dojit k nové mutaci genti a Huntingtonova choroba se mtize objevit v nerizikové

rodiné.

Na zéklad¢ vzristu jednotky dédicné informace tzv. tripletu — zde se jednd o CAG
triplet (Cytosin — Adenin — Guanin) nad urcity pocet, ¢imz dochazi k mutaci genu. Fyziolo-
gicky pocet triplett je 15-20. Progn6za onemocnéni u jedince je zcela jistd pii poctu opako-

vani 40 a vice tripletd (Uhrova, Roth, 2020 s. 627).

U lidi s 36-39 CAG triplety dochazi jen k ¢aste€nému proniknuti, coZ znamena, Ze u
nositelll pfiznaky mohou, ale nemusi projevit. Nositelé¢ 27-35 tripletd sami tuto nemoc ne-
maji, kazdopadné se zde nachazi riziko expanze trinukleotidd do patologickych hodnot

v dalsi generaci pfi pfenosu od otce (Kanovsky, Bartkova, 2023 s. 365).

1.2 Etiopatogeneze

Jak jiz bylo zminéno v piechozi kapitole divodem mutace genu je Sifeni tripletu,
ktery obsahuje Cytosin — Adenin— Guanin (CAG) s hrani¢ni hodnotou 39 repetic na kratkém
raménku 4. chromozomu. Jistota u jedince, Ze trpi timto onemocnénim, je 40 a vice repetic,
pokud se dozije véku manifestace. Gen bez pfitomnosti mutace zvany huntingtin je zodpo-

védny za fyziologicky embryonalni vyvoj mozku a krvetvorby (Uhrova, Roth, 2020 s. 621).

Bilkovina huntingtin se nachézi v fad¢ perifernich tkanich v mozku. Funkce této bil-
koviny nebyla doposud zcela zjisténa. Se stale zvétSujici se polyglutaminovou doménou se
meéni vlastnosti bilkoviny, ¢imz vznikéd takzvand struktura skladaného listu (beta — sheet
structure). Stépenim bilkoviny se nasledné vytvoii stabilni oligomery, které se hromadi

v neuronech (Kanovsky, Bartkova, 2023 s. 365).

1.3 Priznaky onemocnéni

Z pocatku se symptomy Huntingtonovy choroby mohou projevovat jak v oblasti po-
hybu, tak i v oblasti psychiky. Jako prvni se objevi nespecifické zmény v psychické oblasti,
avSak vyhledat odbornou pomoc se nemocni rozhodnou v momenté¢ pohybovych obtizi

(Uhrova, Roth, 2020 s. 622).

1.3.1 Neurologické priznaky
Typickym ptiznakem pohybového aparatu je chorea - nepravidelné mimovolné,,Sku-

bavé® pohyby celého téla i v oblasti obliceje. Tento typ pohybu ¢asto ptsobi jako tane¢ni
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kreace. Chorea se v priabéhu onemocnéni rapidn€ zhorSuje. V kone¢nych stadiich onemoc-
néni jsou pohyby pomalejsi a méni se v opakujici se pohyby — dystonii. Tato dystonie zpu-
sobuje nefyziologické pohyby. Postupem ¢asu zacnou nemocnému tuhnout svaly a stava se

nehybnym.

Poruchy chtize mohou byt ovlivnény nekoordinovanymi pohyby trupu a dolnich kon-
Cetin. Ze zacatku onemocnéni nejsou pady zcela bézné, i kdyz z divodu nesouladu koncetin
déla pacientim problém udrzet rovnovahu. Pozdéji se mohou pady vyskytovat pravidelné,

jelikoz vymizi jistota pii pohybu v prostoru.

Porucha teci (dysartrie) je z pravidla ptiznakem nemoci. Projevuje se chybnou vy-
slovnosti, ale spravnou skladbou vét. VEétsinou se porucha feci objevuje ve stiednich az pozd-
nich fazich nemoci, ale je mozné propuknuti jiz v pocatcich onemocnéni. Postupem Casu se
dysartrie zhorSuje a feci nemocného nelze zcela porozumét. Typicka je sakadovana fe¢ (nad-
mérné vyrazeni n€kterych slabik), nékdy narusuji fe¢ i mimovolné zvuky podobné povzde-

chim nebo bzuceni.

Porucha polykani (dysfagie) je typickym projevem konecnych stadii nemoci. Zptiso-
buje ji mimovolny pohyb hltanového svalstva. Tim, jak tato nemoc postupuje a polykani se
horsi, jsou pacienti ohroZeni aspiraci (vdechnutim) soust ¢i tekutiny do pradusek. Néasledkem
aspirace nemusi byt jen duseni pacienta, ale mize zpisobit i zapal plic. Ojedinéle pacienti

polykaji velka nerozzvykana sousta, coz muze vést k duseni pacienta.

Hubnuti az kachektizace nemusi byt zasadné€ spojena se ztracejici se chuti k jidlu ani
s problémy s ptfijmem potravy, ovsem je prikladnym znakem pro pozdni fazi onemocnéni.
Ptesna etiologie tohoto klinického projevu onemocnéni neni znama, i kdyZ ji mohou zptso-
bovat zmény v mozkovych centrech. Ukazatelem Spatné progndzy nemoci miize byt prave

kachektizace.

Inkontinenci — pomocovanim je postiZena pfevazna Cast pacientil trpicich Hunting-
tonovou chorobou. Zadouci je urologické vysetteni, jelikoz se miize jednat o problém v mo-
covych cestach. Nejcastéjsim divodem samovolného uniku moc¢i miize byt demence

(Uhrova, Roth, 2020 s. 622) (Lukas, Zak, 2014 s. 31,248).
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1.3.2 Psychické priznaky
Na samém zacatku onemocnéni se néktefi nemocni chovaji apaticky (s nezdjmem)

se soustfedénim se na sebe a své vlastni potfeby. Jini se projevuji podrazdéné, dokonce ag-
resivné. Rodinni ptisluSnici zmény chovani a osobnosti nemocného registruji, vétSinou to
ma dopad 1 na n€ samotné, ale ve vétSin¢ piipada v této fazi nevyhledaji pomoc odborniki.
Nemocnym se snizi citlivost vii¢i potfebam lidi ve svém okoli, za¢nou byt naladovy, ztrati

zajem o zamé&stnani a nejsou schopni zvladat bézné denni aktivity.

Podrazdénost (iritabilita) se projevuje v situacich, které by tuto reakci pfedtim nikdy
nezpusobily. Ve vétsing piipadech neni tato reakce imérnad okolnostem, dokonce prechazi
az v agresivitu. Ta je Castéj$i u nemocnych, ktefi k ni méli predispozice jiz pted diagndzou.

Neprojevuji ji vici zdravotnikiim, nybrz proti ¢lentim rodiny.

Deprese se jako pfiznak nemoci objevuje jiz v samotnych zacatcich Huntingtonovy
choroby i u osob, které nevi o svém riziku. Jako deprese se oznacuje patologicky smutna
nalada, kterd neodpovida okolnostem, soucasné s nedostatkem energie a ibytkem aktivity.
Nemocného casto vycerpaji i bézné denni ukony, naptiklad hygiena. ZhorSuje se koncen-
trace pozornosti, kterd zplisobuje neschopnost vykonavat bézné aktivity. Nemocny ztraci
schopnost citit radost a zajem o déni kolem sebe. Depresi mlize doprovazet plactivost a uz-

kostné stavy. Mohou se objevit i tvahy o smrti nebo sebevrazdé.

Ztidkakdy se mlize objevit i bipolarni afektivni porucha, coz je stav, kdy se deprese
meéni v manii ¢i hypomanii. Ménie se projevuje zvySenim aktivity doprovazené nepfimetené
zvysenou naladou. Pii zvySené aktivité je snizend koncentrace pozornosti a objevuje se po-

drazdénost, kterd mtize vést az k zufivosti €i agresivite.

Uzkost neboli anxieta se objevuje sama o sobé nebo muze jit ruku v ruce s depresi.
Velmi Casto se uzkost pacientl projevuje v jejich zaméstnani, jelikoZ uz nejsou schopni vy-

konavat dfive bézné ukoly.

Blud je patologickd porucha mysleni, kterd je zalozena na osobnim ptesvédceni
z chybného zavéru z vnéjsi reality. Nemocny je o spravnosti myslenek piesvédcen a Casto
jedna pod timto nespravnym piesvédéenim. Mohou se vyskytovat i bludy spojené s parano-

10U.
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Halucinace jsou poruchy vnimani s absenci jakéhokoliv zevniho redlného podnétu.
Nemocny je o tomto podnétu zcela presvédcen. U pacientti s HCH jsou tyto halucinace nej-
Castéji sluchového razu, kdy pacient slysi,, hlasy* v momenté, kdy v mistnosti nikdo ne-

mluvi.

Demence je charakteristickym symptomem u HCH a postupem nemoci se objevi u

kazdého nemocného. Vyskytuje se jako ¢ast difizni degenerace mozku.

Zavaznym problémem je apatie, kterd se projevuje ztratou zajmu o déni kolem sebe
1 0 vlastni osobu. Nemocny neni schopen zapocit néjakou aktivitu a zvladnout jeji realizaci.
Apatie se Casto myln¢ zaménuje za unavu, ale neni tomu tak (Uhrova, Roth, 2020 s. 622)
(Prasko, Latalova, 2013 s. 262) (Klempit, 2013 s. 43) (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 179)
(Hoséak et al., 2021 s. 131).

1.4 Formy onemocnéni

Huntingtonova choroba je popisovéana ve tiech formach.

1.4.1 Forma klasicka
Klasickd forma Huntingtonovy choroby s nastupem onemocnéni mezi 35. — 50. ro-

kem zivota se vyskytuje ve dvou variantdch pribéhu onemocnéni. Zacinajici potize jsou
Casto nespecifické, jako naptiklad poruchy chovani a stavy deprese. Demence se zacne pro-

jevovat az v progresivngjSich stadiich onemocnéni (Kulistak, 2017 s. 390).

Prvni varianta se projevuje iritabilitou az agresivitou sméfovanou zvlasté proti Cle-
nim rodiny. Nékdy se mize projevit hypersexualita, promiskuita, abusus alkoholu, drobna
kriminalita, ktera mtize skoncit az rozpadem manzelstvi ¢i omezenim svobody. AZ po néko-

lika letech se projevi chorea a stanovi se pfesna diagnoza.

Druhd varianta se projevuje apatii a depresi s nezdjmem o rodinu, déti, konicky
s pozd¢jS$im negativismem, propadem v socidlnim Zebticku az ztratou profese. Nasledné do-
chéazi k napadnému zanedbavani vzhledu a naruseni osobni hygieny. U téchto pacientii se

také poruchy hybnosti projevi az s odstupem casu (Rusina, Mat¢j, 2019 s. 278).

Typickym motorickym symptomem je chorea, kterd je charakteristicka pro toto one-
mocnéni. Postihuje svalstvo hlavy, krku, trupu i koncetin. Zpoc¢atku onemocnéni zesiluje,
ale v pribéhu dalsich let slabne a spiSe se objevuje dystonie (porucha tonu napéti svalu),

nasledné rigidita (ztuhlost) a akineze (nepohyblivost). Dal$im motorickym symptomem je
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porucha volni hybnosti, kterd narusuje koordinaci pohybii a zplisobuje neSikovnost nemoc-
né¢ho. S postupem nemoci se objevi i poruchy chiize, které¢ maji za vinu vyssi cetnost pada.
DalSimi symptomy jsou dysartrie, dysfagie a kachexie. Do dvaceti let od diagnostiky ne-

mocni umiraji (Kanovsky, Bartkova, 2023 s. 365).

1.4.2 Juvenilni forma
Juvenilni forma Huntingtonovy choroby zacina jiz pted 20. rokem Zivota. Charakte-

ristické jsou poruchy chovani a intelektu, které spolecné s motorickymi symptomy zapfici-
nuji neschopnost zvladnuti Skolnich ¢i pracovnich povinnosti. Choreatické pohyby jsou
Casto nepatrné. Brzy se zacne rozvijet svalova ztuhlost, zpomalenost pohybi a kachexie.
Motorické piiznaky jsou hypokineze (zmenseny rozsah pohybul), rigidita a dystonie. Casto
muze dochazet k poruSe polykani a také vyslovnosti. Tato forma se nejcastéji dédi z posti-
zeného otce na dceru. Cas pieziti byva zpravidla kratsi oproti klasické formé — pfiblizné 10
let od prvnich ptiznakl (Rusina, Mat¢j, 2019 s. 278). Také se miize objevit tikova porucha,
epileptické zachvaty, cerebralni symptomatika a pyramidové ptiznaky (Kanovsky, Bart-

kova, 2023 s. 366).

1.4.3 Forma s pozdnim za¢iatkem
Forma s pozdnim zac¢atkem u Huntingtonovy choroby se objevuje mezi 60. a 70. ro-

kem Zivota a jeji prub¢h je pozvolny. Zdkladnim symptomem jsou choreatické pohyby. Pa-
cienti jsou z ohledu motoriky po delsi dobu sobéstacni i kognitivni postizeni neni tak vy-
znamné. Z poruch chovani je nejcastéjsi apatie, deprese Ci iritabilita (Rusina, Mat¢j, 2019 s.

278) (Kulistak, 2017 s. 391).

1.5 Stadia onemocnéni Huntigntonovy choroby

Huntingtonova choroba je ¢asto rozdélena do péti stadii.
L. Stadium

Zacinaji se vyskytovat neurologické a psychiatrické ptiznaky onemocnéni. Nemocny
je stale sobéstacny v aktivitach denniho Zivota a péci o sebe sama. Smrt postizeného je velmi

vzacnd. Jedinou vyjimkou je pokus o sebevrazdu.
II. Stadium

Zavislost na druhych je stale vétsi. Nemocny potiebuje asistenci pfi vykondvani béz-
nych dennich ¢innosti. Nutné je i zvysit dohled nad jednanim pacienta. Smrt je zde mozna
vysledkem nesouvisejicich pficin.
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I1I. Stadium

Nemocny zacina ztracet samostatnost a volni pohyby. Je zcela zavisly na pomoci
druhych. Projevuje se zde uz celkova demence, a proto vzhledem k celkové demenci je

v tomto stadiu jiz nutny pobyt ve specializovanych zatizenich s dlouhodobou péci.
IV.  Stadium

Nemocny je jiz zcela nesobéstacny a zavisly na pomoci ve vSech oblastech péce.
Zacinaji se projevovat komplikace, které jsou spojené s progresi onemocnéni jako je nemoz-
nost pfijimat tekutiny a stravu per os (Usty), ztrata té¢lesné hmotnosti az celkova kachektizace

¢i nadale se zhorSujici demence.
V. Stadium

Pacient v tomto stadiu je jiz zcela imobilni a odk4dzany jen na lizko. VyZzivu pfijima
pomoci PEG sondy (perkutanii endoskopicka gastrostomie). Konec tohoto stadia je letalni.
Dtivodem Gimrti je nej¢astéji vyskyt pneumonie (Vondrackova et al., 2014 s. 22-23) (Kuce-

rova, 2013 s. 12-13).

1.6 Diagnostika onemocnéni Huntingtonova choroba a prenatalni
testovani
V pocatcich samotné diagnostiky je nutné rozlisit jiné formy demence od Hunting-
tonovy choroby. Diagnostika byva snadnd v ptipad¢€, ze zndme rodinnou anamnézu velmi
vazného neuropsychiatrického onemocnéni, kterd se vyskytuje u pacienta s dyskinetickymi

znamkami nemoci v kombinaci kognitivniho deficitu a poruchou chovani (Dusek, Vecetova-

Prochazkova, 2015 s. 192).

Pokud se u dospélého ¢loveka postupné rozviji zmény chovani ¢i kognitivni deficit
se soucasnymi hybnymi postizenimi nejcasteji choreatického ¢i dystonického charakteru, i
ptes absenci podobnych potizi v rodinné anamnéze, je nutné vzdy pomyslet na moznost
HCH. Moznost pfitomnosti mutace mizeme zjistit i u zdravych osob, sourozenct, ¢i po-

tomkli nemocného ¢i pozitivné testovaného ¢lovéka (Rusina, Matéj, 2019 s. 210).

Pfed samotnym genetickym testovanim je vhodné nejprve vyuzit pomocné vysetio-
vaci metody zdivodu vyloueni jiného onemocnéni, které se projevuje podobnymi

symptomy jako HCH.
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Vysetfeni krve se provadi u pacientli se symptomatikou typickou pro HCH, ale ne-
prokéze se u nich mutace v genu pro huntingtin. Tyto pfipady se oznacuji jako tzv. hunting-
tonské fenokopie. Dalsi metodou je NMR ¢i CT mozku, kde typickym nalezem pro HCH je

atrofie strata a v pozdéjsich fazich i atrofie kortexu a cerebella.

Kognitivni deficit je nejcastéji zjistén az po detailnim neuropsychologickém vySet-
feni, a proto se vySetfeni psychologem jevi jako klicové. EEG je podstatnym zejména u ju-
venilni formy HCH, pfi které mize dochazet k epileptickym zachvatim (Kanovsky, Bart-

kova, 2023 s. 366).

Nejvyznamngj$im diagnostickym nastrojem u HCH je genetické testovani. Gene-
ticky test jen potvrzuje pfitomnost mutace. Takze pozitivni test u clovéka bez projevit HCH

znadi pouze piitomnost vlohy pro nemoc. Geneticky test ma hned n¢kolik typt.

Diagnosticky test se provadi u pacientd, ktefi maji symptomy odpovidajici HCH
nebo pii vyskytu nemoci v roding€. Test tuto diagnézu potvrdi ¢i vylouci, a to s naprostou
presnosti. Pacient musi byt vzdy pfedem informovéan, ze se jedna o odbér krve k provedeni
genetického testu. Musi s odbérem souhlasit a podepsat informovany souhlas (Uhrova, Roth,

2020s. 627).

Prediktivni/ presymptomaticky test se pouziva hlavné u osob s rizikem HCH, coz
jsou zejména piibuzni pacientl. Jde pfedevsim o mozné nositele mutace genu bez piitom-
nosti klinickych ptiznakli. Huntingtonova choroba je prozatim nemoci nelécitelnou, tudiz se
s timto testovanim spojuje fada etickych otdzek. Dle protokolu je nutné informovat o cha-
rakteru onemocnéni a vyhnout se testovanim osob, které maji tendence k suicidalnimu (se-
bevrazednému) chovani. Protokolarni postup byl doporucen a vytvoren Svétovou neurolo-
gickou federaci a Mezindrodni asociaci pro pomoc pii HCH. Po dobu deseti az dvanacti
tydnil se osoba zadajici test zucastni konzultace s genetikem, neurologem, psychiatrem a
idedlné i s psychologem. Jestlize po vSech konzultacich stale zada testovani a je schopna z
psychického ohledu piijmout mozny pozitivni vysledek testu, odebere se krevni vzorek

k analyze DNA (Kanovsky, Bartkova, 2023 s. 366).

Prenatalni test se provadi zejména u plodi nemocnych nebo testovanych jedincii
s pozitivnim vysledkem ¢i jejich partnerd. Diky metodé PCR, pfi které 1ze odebrat jen nepa-
trné mnozstvi DNA, mizeme stanovit pocet CAG repetic jiz v prenatalnim obdobi na bui-

kach plodu odebranych aminocentézou nebo biopsii chodcovych klki.
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Z dtivodu moznosti provedeni testu DNA na pfitomnost mutace huntingtin si jedinci
s rizikem pienosu zmutované alely na potomky mohou zjistit riziko jest¢ predtim, nez chtéji
zalozit rodinu. Pokud je jeden z rodi¢i heterozygot, Sance zdédéni mutace pro potomka je
50%. Je-li vysledek testu negativni, maji rodiCe jistotu, Ze mutantni alela se nebude dale
pfenaset. V momenté, kdy je vysledek testu pozitivni, stadle mé situace feSeni. Provede se
genetické testovani embrya (zarodku) pted implantaci do délohy matky, a tudiz ma dvojice
moznost uvazit oplodnéni in vitro (mimotelni oplodnéni). Pokud se prokaze test na mutaci
HHT negativni, do délohy matky se mize implantovat embryo, jelikoz obsahuje dvé klasické

alely genu huntingtin (Snustad, Simmons, Relichova, 2017 s. 422).

1.6.1 Prevence a lé¢ba Huntingtonovy choroby
V dnesni dobé prevence proti Huntingtonové chorobé¢ neni zndma. Jedinou moznosti

je genetické testovani mezi rodinnymi pfisluSniky a rodinnd anamnéza u osob s rizikem.
Bohuzel stejné¢ jako neexistuje prevence, nejsou ani moznosti 1écby, které by mohly nemoc
vylécit. Neni moZnost ani nikterak zastavit ¢i zpomalit progresi onemocnéni (Uhrova, Roth,

2020 s. 626).

Terapie u HCH je jedin€ symptomaticka. Diky farmakologické 1é¢bé dochazi k uleve
a zlepSeni kvality Zivota nejen pro nemocné, ale i pro rodinné piislusniky ¢i peCovatele.
Chorea se tlumi antipsychotiky (neuroleptiky), jejichz ucelem je blokovat postsynaptické
dopaminové receptory ve striatu. Plusem téchto 1¢k je, Ze piisobi i na iritabilitu, agresivitu
a psychotické piiznaky. Naopak minusem je prohlubovani apatie. Nejvice se pouziva tiaprid
nebo risperidon. Pfi uzivani téchto 1€kt je nutné pacienta peclivé pozorovat z divodu rozvi-
jejici se dystonie nebo akineze, které mohou tyto léky podporovat. Pokud toto nastane, je
nutné lécbu zredukovat ¢i medikaci zcela vysadit. Na choreatické dyskineze Ize uzivat i klo-

nazepam.

Parkinsonsky syndrom lze jen téZko ovlivnit u juvenilni formy. Amantadin velmi
kladné plisobi na stabilitu chiize i u klasické formy nemoci. Pokud se vyskytnou epileptické

zachvaty, nejlepsi moznosti je nasadit antiepileptika.

Psychiatrické projevy. V akutnich ptipadech se ke zklidnéni agrese a iritability pou-
zivaji benzodiazepiny. Po zklidnéni se dale mohou uzivat atypicka neuroleptika. Iritabilitu
1ze tesit 1 podanim SSRI (Selektivni inhibitory zpétného vychytadvani serotoninu). Klasicka
neuroleptika se pouzivaji k 1é€bé psychotickych stavil. Pti objeveni tzkostnych a depresiv-

nich stavll 1ze poddvat SSRI.
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Bohuzel nelze nikterak ovlivnit progresi kognitivnich poruch. Moznosti 1é¢by, které
doposud znéme, jsou netcinné. Dulezitym faktorem je podpirnd psychoterapie, kognitivni
trénink a socidlni podpora, jez se snazi o co nejdelS$i moznost vykonavat denni aktivity a

komunikaci pacienta s okolim (Kanovsky, Bartkova, 2023 s. 368).

Pacienti trpici HCH potiebuji az dvojndsobny denni kaloricky pifijem zdravého ¢lo-
véka v momenté, kdy zac¢inaji rapidné ztracet svoji hmotnost. KdyZ nepomuize ani navySeni
kalorického ptijmu, je na Case zatadit do jidelni¢ku pacienta Sipping. Strava pro pacienta se
meéni, kdyz se zacne objevovat dysfagie. Jidlo musi mit sprdvnou konzistenci, mélo by byt
krajené na malé kousky a musime dbat na vzptimeny sed, aby nedoslo k aspiraci potravy.
Pti zhorSujici se dysfagii musime vzit v potaz zavedeni perkutanni gastrostomie (PEG) (Ru-

sina, Matéj, 2019 s. 211).

Nefarmakologicka lécba se odviji od stavu nemocného. Existuje mnoho technik jako
napiiklad masaze a relaxacni techniky. Ddle se v ramci terapie vyuziva logopedie a psycho-

terapie (Votava, Sliva, 2021 s. 306-307).

1.6.2 Svépomocné skupiny-Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
Spolec¢nost pro pomoc pii Huntingtonoveé chorobé byla vytvotena v Praze dne 14.

kvétna 1991. Predsedkyni a zakladatelkou byla MUDr. Jana Zidovska, Csc. Vznik tohoto
neziskového pacientského sdruzeni podpoftil Gerrit Dommerholt, jenz v té dobé byl prezi-

dentem IHA (International Huntington Association).

Spolecnost se snazi pomahat nejen pacientiim trpicim HCH, ale 1 osobam v riziku,
détem, pecovateliim. Tato nemoc nepostihuje jen samotné nemocné, ale celou jejich rodinu.

Spolec¢nost je financovana z darti a dotacnich programtl.

Pro rodinu nemocného, a hlavné osoby v riziku jsou zdsadni otazky tykajici se gene-
tického testovani a pomoc pii vyrovnavani se s osudem. Na spolupréci se podileji psycholo-

gové, psychiatii a genetici.

Hlavnim cilem je rozsifit povédomi a vzd€lanost ohledné Huntingtonovy choroby.
Byt podporou pro pacienty i rodiny. Snazit se, aby rodiny porozumély svym problémim a
byly schopny je ptekonat. Mezi dalsi cile patii podpora vyzkumu této devastujici a ni¢ivé

nemoci (Vondrackova et al., 2014 s. 61-63).
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1.6.3 Komplikace onemocnéni Huntingtonovy choroby
Mezi ¢asté komplikace patii zranéni, ktera jsou zpiisobena pady z divodu choreatic-

kych pohybi a poruchami hybnosti. Chlize pacienta je nestabilni a potaciva. Piitomnost kli-
nické deprese, kterd doprovazi onemocnéni HCH, miiZze zplsobit vyssi riziko vyskytu sui-
cidniho chovani. Nejvyssi riziko sebevrazd je v obdobi pied stanovenim diagnozy a ve stied-
nich stadiich nemoci, kdy se nemocny zacina stavat zavislym na svém okoli. V tomto obdobi
jsou vhodné konzultace s psychologem a psychiatrem (Mayo Clinic, 2020). Dysfagie patfi
mezi ¢asté komplikace HCH. Pacient je ohroZen aspiraci soust nebo tekutin do pradusek.
V pozdnich fazich nemoci, kdy je nemocny upoutan na liizko a zcela zavisly na oSetfujicim
personalu, miize mezi komplikace patfit i pneumonie ¢i jiné infekce (Uhrova a Roth, 2020

5. 624).
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2 ZKUSENOSTI VSEOBECNYCH SESTER S OSETROVA-
NIiM PACIENTU S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Vseobecné sestry osetiujici pacienty trpici Huntingtonovou chorobou by mély klast
velky diiraz na zachovani pacientovi identity. Pacienti kazdy den bojuji s pocitem zavislosti
a nejistotou, kterd tuto nemoc provazi. Jsou zcela odkazani na vztahovy pfistup, akceptaci,
divéru a porozumeéni ze strany vSeobecnych sester. Nejdilezitéjsi je, aby vSeobecné sestry
znaly specifika péce o pacienty trpici Huntingtonovou chorobou a poskytovaly témto paci-

entim tu nejlepsi péci (Engels, Dujin,2022).

2.1 Uloha vSeobecné sestry s oSetfovanim pacientii s Huntingtonovou

chorobou
Komplikace a progrese onemocnéni si vzdy, diive ¢i pozdéji, vyzada kratkodobou ¢i

dlouhodobou hospitalizaci ve zdravotnickém zatizeni.

V momenté¢, kdy je pacient pfijiman do 1écebného zatizeni, je vhodné udélat vstupni
pohovor s rodinou. Zeptat se na pacientovy zvyky, denni rezim, pitny rezim, zda je kufak,
zda mé n&jaké komplikace pfi chiizi, jidle, piti, hygiené. Dtlezité je zjistit a vyzkouSet moz-

nosti ¢i zpusoby komunikace s nemocnym.

Pro pacienta je vzdy piijeti do peCovatelského zatizeni velmi stresujicim zazitkem.
Pacient se mlze citit opusStény a v cizim prostiedi zcela ztraceny. V tomto moment€ je zde
velké riziko, Ze se nemocny uzavie do sebe a miize ztratit zdjem o veskeré aktivity. Miize
zacCit odmitat stravu a piti. Prevence téchto problémi mutze byt napt. i vystaveni fotografii

rodiny na no¢ni stolek, aby se u nemocného zvysil pocit bezpeci.

Zasadni béhem hospitalizace je, aby pacient ziskal diivéru v oSetiujici personal. Cho-
vani personalu vici pacientim by mélo byt klidné, empatické a tolerantni. Pokud pacientovi
nevyhovuje chovani n¢kterého osetfovatele, mél by byt vybran jiny, aby se ptedeslo zbytec-

nému vyvolavani agrese u pacienta.

Po pfijeti pacienta se musi stanovit terapeuticky plan. Probihaji pravidelné konzul-
tace multidisciplinarniho tymu, ktery sestavuje takové cile, které by mohly byt pro pacienta
motivujici. Soucasti planu mohou byt také dohody s pacientem. Lépe se pak strukturuje
denni rezim pacienta. Dal$i moznosti jsou individudlni denni plany (Vondrackova et al.,
2014 s. 55).
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Uloha vieobecné sestry v pé&i o nemocného trpiciho HCH se odviji dle toho, v jakém
stadiu se pacient nachazi a jakou formou nemoci trpi. Kazdy pacient nemoc proziva jinak a
odli$né se i chova. Je nutné ke kazdému pacientovi pfistupovat individualné a dle jeho potieb

zaméfit 1 oSetfovatelskou péci (Uhrova, Roth, 2020 s. 268-269).

Béhem hospitalizace provadime monitoring hodnot fyziologickych funkci jako je té-
lesna teplota a krevni tlak. Hodnotime psychicky stav pacienta, nutriéni stav (BMI), kozni
turgor. Pe¢ujeme o invazivni vstupy — kontrolujeme jejich prichodnost, funkénost, acinky

podavanych 1ékt ¢i zndmky infekce.

tacnosti. Jednou z komplikaci onemocnéni je problém s polykanim potravy a tekutin. V mo-
ment¢, kdy se objevi zhorSeni schopnosti pfijmu potravy, je tieba pouzivat nékteré¢ z kom-
penzacnich pomucek-brcka k piti, krajeni jidla na mensi kousky. Strava by méla byt vyso-
kokaloricka, abychom ptfedchazeli nadmérné ztrat¢ hmotnosti, popifipadé az kachektizaci.
V pozdéjsich stadiich je vhodna strava mletd a mixovana. V kone¢nych stadiich, kdy pacient
neni schopen pfijimat potravu per os, je nutnd indikace zavedeni perkutanni endoskopické
gastrostomie (PEG) a vyzivu doplnit o nutri¢ni piipravky (Nutrisan). Vhodné je pouZzivani

specifického nadobi, které je nerozbitné (Fertal'ova, Ondriova, 2020 s. 89).

Hygienicka péce je jedna z mnoha oblasti, kdy je nutnd dopomoc oSetiujiciho perso-
nalu. Vzdy musime respektovat soukromi a intimitu nemocného. Dodrzujeme pravidelny
rezim a urcity ¢as pfi provadéni hygieny. Ddvame nemocnému jasné a strucné instrukce.
Piedchéazime vzniku opruzenin a dekubitl. Pecujeme o kiizi nemocného, o nehty a u muzi i
o vousy. Pokud nemocny neni schopen, provadi celkovou koupel oSetiujici personal, jeji

soucasti je i myti vlasii a hygiena dutiny Ustni (Trachtova, 2018 s. 60).

U pohybového rezimu musime brat v potaz aktualni stav nemocného v oblasti mobi-
lity. Zajistit bezpecnou chlizi a vyvarovat se rizikiim padu a naslednym poranénim. V pii-
padé imobility pacienta pfedchazime dekubitim (proleZenindm) pomoci ¢astého polohovani
nemocného, zvySenim frekvence hygienické péce a zmirnénim tlaku na predilekéni mista.

Miuzeme provadét pasivni rehabilitaci v 1izku pacienta (Trachtova 2018 s. 27-49).

V oblasti vyprazdilovani musime zhodnotit, zda je pacient kontinentni ¢i inkonti-
nentni. Sledujeme mnozstvi, barvu, pfiméesi a zapach moce. V ptipad¢ inkontinence je nutna

Casta vyména inkontinen¢nich pomicek. Pokud ma nemocny zavedeny PMK (permanentni
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mocovy katetr), sledujeme jeho funk¢énost, znamky infekce a asistujeme pii pravidelné vy-
meéné. Sledujeme vyprazdiovani stolice, jeji frekvenci, barvu, pfimeési a konzistenci. V pfi-
pad¢ obstipace (zacpy) lékat indikuje podani vhodného laxativa (projimadla) dle potfeby
pacienta (Trachtova 2018 s. 99-109).

V zacateCnich stadiich onemocnéni je Castd deli latence usnuti a naruSeni spanku
Castymi probuzenimi. Sledujeme proto délku a kvalitu spanku, zda neni ni¢en choreatickymi
pohyby. Zajistime klidné prostiedi pro spanek a odpocinek. Dodrzujeme spankové ritualy
nemocného. Podle nutnosti Ize nemocnému podéavat hyponotika (Iéky na spani) dle ordinace

1ékate (Nevsimalova, Sonka, 2020 s. 207) (Trachtova, 2018 s. 78-79).

V oblasti psychosocialnich potfeb posuzujeme stav védomi nemocného, schopnost
feci a troven jeho komunikace. K nemocnému pfistupujeme individudlné a empaticky. Ko-
munikujeme v kratkych a vystiznych vétach. Zakladem je spoluprace s rodinou pacienta a
pfibuznymi. Snazime se ziskat pacientovu divéru a zajistit mu pocit bezpeci (Trachtova,

2018 s. 9-18).

2.2 ZkuSenosti vSeobecnych sester s agresivnim chovanim pacienti
trpicich Huntingtonovou chorobou
V moderni spole¢nosti se agrese projevuje nasilnymi ¢iny, valkami, terorem ¢i vyu-
zivanim socialniho postaveni k vlastnimu prospéchu. Agrese mtize byt znamkou nizké tole-

rance k psychické zatézi, nesnesitelné bolesti ¢i jako projev onemocnéni (Kelnarova, Matgj-

kova, 2014 s. 31).

Ke konfliktliim a napéti mezi oSetfujicim personalem a pacientem nejcastéji dochazi
pfi intervencich jako je koupani pacienta, myti ¢i oblékani. Pacient se pfirozen¢ zacne branit
v moment¢, kdy danou ¢innost neni schopen pochopit. Je velmi dalezité nezaménovat ob-
ranu pacienta za agresivitu. Rozdil mezi agresivnim chovanim a odporovanim je velmi vy-
znamny, protoZe jakmile oSetfujici personal skon¢i s ¢innosti nezddouci pro pacienta, pomi-

nou projevy odporu.

Castéji se setkavame s agresivnim chovanim pfi HCH u muZza. Pokud nastane epi-
zoda agresivniho chovani, je nutné detekovat pficinu ¢i spoustéc. Mezi nejvyhodnéjsi zaca-
tecni strategie pii zvladani agrese jsou nefarmakologické ptistupy, které fadime mezi ty bez-
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doucich t¢ink pfi interakci s dalSimi léky. Pfednim dlivodem pro vznik agrese jsou faktory
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spojené s vnéjsim prostiedim jako naptiklad hlucné a matouci okolni prostredi ¢i mezilidské

vztahy (Fertal'ova, Ondriova, 2020 s. 92).

Pokud pacient trpi depresivnimi epizodami, je zde moznost agresivniho az nasilného
chovani vici vlastni osob¢. Tyto stavy mohou doprovazet i sebevrazedné myslenky. V kom-
binaci pocitu nedostate¢nosti s vnitini frustraci se velmi ¢asto u pacientli objevuji vybuchy

hnévu (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 154).

Z dlouhodobého hlediska je cilem utiSit agresivni predispozice a ndsilné chovani.
Spravnou metodou zde mize byt dlouhodobé dochazeni na psychoterapii a uzivani nékte-
rych 1¢éka jako jsou antidepresiva, antipsychotika nebo stabilizatory nalady. Vybér téchto
prostiedki by mél byt vzdy individualni dle konkrétniho pacienta podle toho, co mu vyho-
vuje (Orel, 2020 s. 126).

2.2.1 Terapeutické ovlivnéni nasilného chovani
V momenté, kdy jsme v kontaktu s agitovanym pacientem, musime vzdy z diivodu

bezpecnosti dodrzovat urcité zdsady. Raboch a Pavlovsky (2020, s. 158) uvadi dodrzovani
téchto zéasad: ,, Nikdy nesmime byt sami s pacientem v uzaviené mistnosti bez moznosti pri-
volat si pomoc. Vzdy musime respektovat pacientovi neverbalni signdly. Respektujeme
osobni prostor pacienta. Odstranime z okoli pacienta nebezpecné ¢i tezké predmeéty. Dodr-

Zujeme bezpecnou vzdalenost. Nekomentujeme pacientovi hodnotici soudy .

Dtlezitou intervenci, kterd pfedchazi dal§im terapeutickym intervencim je deeska-
lace. Cilem deeskalace je snaha pomoci pacientovi ziskat zpét kontrolu nad situaci a sebou
samym. Samotna deeskalace neni uréena jako néstroj pro snizeni rizika agresivniho chovani.
personalu je snizovani jakykoliv vnéjSich stimuli, které by mohly zplisobit provokaci paci-
enta. Je tfeba patrat po tom, co ma na pacienta uklidilujici vliv a co ho naopak rozrusi. Tyto

aspekty by se mély promitat i v 1é¢ebném planu (Zaludek, 2020 s. 219).

Deeskalace je sloZzena ze tii sloZzek: vyhodnoceni situace, komunikace a taktiky vy-
jednéavani. Pfi vyhodnoceni situace si zajistime dostatecny ¢as a vhodny prostor, abychom
méli moznost pomoci a Uniku. Navazeme s pacientem i verbalni komunikaci, abychom vy-
hledali pfi¢iny, které by mohly souviset s pocitem bezmoci a ohroZeni. Dalsi slozkou je ko-
munikace, pti které se doporucuje oslovovat pacienta ptijmenim, coz vyvolava v pacientovi

pocit respektu ze strany oSettujiciho persondlu. Béhem rozhovoru pacientovi ddvame najevo
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empatii vici jeho pocitim a snazime se snizit pocit frustrace a bezmoci. V posledni fad¢ je
vyjednavani, které dava pacientovi moznost volby a dé€la z pacienta partnera. Davame paci-
entovi vysvétleni a dostatek informaci, z jakych diivodu a za jakym ti€elem provadime urcité

oSetfovatelské intervence.

Pii vyhodnoceni se snazime nalézt pficiny i spoustéce agresivity a nasili, které by
mohly mit souvislost s omezenim prav, pocitem ohrozeni a bezmoci. V ramci komunikace
se soustfedime na zmirnéni strachu ¢i rozhnévani pacienta. Taktika vyjednavani tkvi v pro-
ménlivém uziti riznych uklidnujicich technik. Pocity frustrace a bezmoci se snazime snizit
tim, Ze pacientovi umoznime mit ur¢itou miru kontroly nad situaci. Ddme pacientovi moz-
nost zvolit si z nékolika moznosti terapie jak z behaviordlnich, tak farmakologickych. Pti-
kladem minimalné omezujicich opatteni, ze kterych ma pacient na vybér, je naptiklad roz-
hovor mezi ¢tyfma o¢ima se clenem oSetiujiciho persondlu, poslech hudby, biti do polstare
¢i Cas byt sam se sebou. Jestlize se nam nedati timto dosahnout dostatecného efektu, musime

pfistoupit k dalSim postupiim jako je fyzické omezeni pacienta nebo farmakoterapie.

V deeskalaci ale i nadale pokracujeme (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 159).

2.2.2 Fyzické omezeni pacienta
V mimotadnych situacich se jako soucast péce o neklidného pacienta pouzivaji ome-

zovaci prostiedky. Omezovaci prosttedky jsou pouzivané zejména na psychiatrickém oddeé-
leni. SlouZzi jako preventivni opatieni, které omezuje volny pohyb a jednani pacienta. Mezi
tyto prostfedky fadime zejména ochranné pasy, farmakologické prostfedky nebo samotné
uzavieni v mistnosti. [ kdyz zasahuji do lidskych prav a dlstojnosti, jejich uziti v rdmci psy-

chiatrickych obori je nezbytné (B&hounek, 2022).

Z perspektivy laické vefejnosti bez dostacujicich védomosti, byva uziti omezovacich
prostfedkii vnimano negativné. Omezovaci prosttedky se pouzivaji az tehdy, kdyz dojde
k vyc€erpani vSech ostatnich opatieni v feSeni agresivniho jednani. Tudiz se berou v potaz v
krajni nouzi. Podstatou fyzického omezeni je znemoznit pacientovi sebeposkozeni, ohrozeni

dalsich osob ¢i poSkozeni véci.

Indikovat pouzivani omezovacich prostfedkll smi pouze 1ékaf. Pti uziti omezovacich
prostiedki by se mélo vzdy jednat maximalné Setrn€ a profesionalné. Dle moznosti praco-
visté se nemocného snazime umistiti mimo dosah dalsich pacientii. Pfibuzné vzdy citlivé

informuje l1ékat. Sdéluje uziti omezovacich prostredki, o divodech ¢i pricindch, které k apli-
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kaci vedly, a zodpovi pfipadné dotazy. Ve zdravotnické dokumentaci musi byt presné a spe-
cificky uvedeny pfic¢iny uziti omezovacich prostfedkll a stav pacienta. Nejcastéjsi pfi¢inou
je chovani pacienta, kdy by mohl ohrozit sam sebe nebo své okoli. Soucasti prevence agrese
a neklidu je snaha o pfijemné prostfedi, nekonfrontaéni piistup a dostate¢né mnozstvi per-

sonalu na pracovisti (Fertalova, Ondriova, 2020 s. 92-93).

Zakon €. 372/2011 Sb. O zdravotnich sluzbach urcuje 5 moznosti, které vedou k fy-
zickému omezeni pacienta s moznou kombinaci. Patfi mezi né: kurty, izolace, ochranny ka-
batek, uchop a psychofarmaka. MZ CR ve Véstniku &. 4/2018 Sb. uvedlo jasné doporuceni
pfi pozivani omezovacich prostfedkil, ve které specifikuje moznosti omezeni, nezbytnou

péci o pacienta béhem omezeni a dalsi pokyny (B&hounek, 2020).

2.2.2.1 Péce o pacienta v omezeni

Po dobu omezeni pacienta musi byt pacient pod neustalym dohledem zdravotnického
personalu. Béhem uZzivani omezovacich prostiedki je soucasti celkova oSetfovatelska péce
u pacienta. Pecujeme o hydrataci, kdy minimalni denni pfijem tekutin je 2000 ml na den.
Piijem potravy, péce o vyprazdiiovani, kdy sledujeme vylu¢ovani moci a stolice. Pecujeme
o hygienu nemocného a ptrechdzime tvorbé dekubiti. Upravujeme pacientovo lizko a mé-
nime lozni a osobni pradlo. Snazime se zajistit pocit bezpe¢i a métime fyziologické funkce
u pacienta z divodu omezeni, které mize byt pficinou vyrazného stresu a fyzické zatéze

(Fertalova, Ondriova, 2020 s. 92-93).

2.2.2.2 Zaznamy do zdravotnické dokumentace

Jako soucast prevence agrese a neklidu je snaha o pfijemné prostiedi, nekonfronta¢ni
pfistup a dostatecné mnoZzstvi personalu na pracovisti. Do zdravotnické dokumentace zazna-
menavame datum a ¢as, kdy bylo omezeni zahdjeno. Dale zplisob, formu zvolen¢ho omezeni
a vysvétleni situace, jeZ k omezeni vedla. Dulezitou soucasti dokumentace je sdéleni o tom,
ze o aplikaci omezovacich prostfedkii byl pacient informovan pfedem, v priibéhu ¢i po ukon-
&eni opatieni. Cetnost kontrolovani pacienta se sou¢asnym zapsanim do zdravotnické doku-
mentace se fidi ordinaci 1ékafe nebo vnitinim fadem oddéleni. Pti kazdé kontrole je vhodné
zvazit, zda je nutné dal$i uzivani omezovacich prostfedkl ¢i nikoliv. V dokumentaci musi
byt uvedeno jméno a podpis lékate, ktery omezeni indikoval a zaroven jméno i podpis vSe-

obecné sestry, kterd omezeni provedla (Fertalova, Ondriova, 2020 s. 92-93).
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2.2.3 Farmakoterapie
KdyZ se snazime fesit agresivni chovani u pacienta, musime se vzdy piimo zaméfit

na to, co danou emoci zptsobuje. Drzime se zejména informaci z anamnézy a uc¢incich 1¢kt
podavanych v minulosti (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 150). Pti volbé, jakou formu farmak

pouzijeme, se predevsim fidime rychlosti ndstupu tc¢inku.

Intravendzni aplikaci Iéku pouzijeme, kdyZ potfebujeme néstup ti€inku za co mozna
nejkrat§i dobu. Lék v momenté podani za¢ne okamzité pisobit a zabrdnime tim nevyzada-

nému nahromadéni davky, ke které mize dochazet pfi intramuskuldrnim podani.

Intramuskularni aplikace mé velmi rychly nastup ucinku, ale bohuZzel jeho vstieba-
vani je nespolehlivé a poji se s CastéjSimi riziky nezadoucich ucinkt jako je napft. kardioto-
xicita. V momenté, kdy je mozné podat medikaci per os, tak radé€ji zvolime tuto variantu

(Papezova, 2023 s. 71-73).
Pro zvoleni vhodné terapie je nutné rozlisit ¢tyfi zdkladni typy tohoto chovani.
1. Akutni nepsychoticka agitovanost a nasilné chovani
2. Perzistentni nepsychotickd agitovanost a nasilné chovani
3. Akutni psychotické agitovanost a nésilné chovani
4. Perzistentni psychoticka agitovanost a nasilné chovani

2.2.3.1 Akutni nepsychotickad agitovanost a ndsilné chovani

Prvni moznosti feseni nasilné¢ho chovani je medikace benzodiazepiny, kdy se uplat-
nuji jejich anxiolytické a uklidiujici vlastnosti. Kdyz potfebujeme co mozna nejrychlejsi
nastup ucinku, je nejlepsi volbou parenteralni podani Diazepamu (Apaurin). Podava se 2-5
mg velice pomalu ptedevsim do velkych zil. Diazepam je mozné aplikovat v rdmci pfidani
do infuzniho roztoku, napt. v 5-10% roztoku glukdzy. V piipadé, Ze s nami pacient neni
schopen spolupracovat volime podani intramuskuldrné. Nejrychlejsi nastup u€inku ma Mi-
dazolam (Dormicum), kdy je podavana davka 7,5-15 mg p.o (per os) nebo i.m (intramusku-
larn¢). Jelikoz mé Midazolam kratkou dobu polocasu (1,5- 2,5 hodiny) je obcas nutné opa-
kovani podané davky léku. V ptipad¢ dychacich potizi u pacienta se podani nedoporucuje,
jelikoz hrozi utlum dechového centra. Dalsi medikaci, kterou mizeme pacientovi podat, je
Klonazepam (Rivotril), ktery ma polocas 34 hodin a velmi dobrou absorpci (Papezova, 2023
s. 73-75).
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2.2.3.2 Perzistentni nepsychotické chovdni

Podani SSRI ma velmi pozitivni efekt pii impulsivnim nasilném chovéni. Pfedevs§im
u pacientl s organickym postizenim CNS (Centralni nervova soustava), ktefi trpi dlouhodo-
bym nésilnym jedndnim, maji zdravotnici dobré zkusenosti s pouzitim beta-blokatort. Z da-
vodu velkého rizika hypotenze a padii neni ve zdravotnické praxi jejich podavani velmi roz-

Sifené.

2.2.3.3 Akutni psychotické ndsilné chovdani

V prvé fadé€ se musi ucit ptic¢ina takového chovani. Agrese a nasilné chovani se mtize
objevit jako nésledek nezaddoucich ucinki pfi uzivani antipsychotické 1é€by. Poté je terapie
smétovana predevsim k upravé nezddoucich uc€inki a upravé trvalé medikace. Pti zvySené
mife uzkostnych symptomti zvolime medikaci benzodiazepiny. Pti aplikaci per os se prefe-
ruje Diazepam nebo Klonazepam. Pokud je tfeba rychlého nastupu G€inku zvolime Midazo-
lam aplikovany intramuskuladrné ¢i Klonazepam taktéz intramuskularné pii potiebé delsi
doby ptisobeni. Pfi zvySené mitfe agresivniho chovani zvolime medikaci antipsychotiky,
kterd se mohou kombinovat s benzodiazepiny. VZdy je potieba dbat na riziko extrapyrami-

dovych ptiznaki, které je nejvyssi pii uzivani Haloperidolu.

2.2.3.4 Perzistentni psychotické ndsilné chovani
Klicové je odlisit pfi¢inu jako u predeslych typt. Specificky antiagresivni efekt maji
ptedevsim Clozapin a Olanzapin. Je nutné zvazit terapii beta-blokatory a thymoprofylaktiky

(Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 150-160).

2.3 ZkuSenosti vSeobecnych sester s apatii a depresi u pacient trpicich

Huntingtonovou chorobou
Nemocny trpici HCH v priibéhu progrese onemocnéni zacne ztracet zajem o své ko-
nic¢ky, rodinu, déti a jiné dalsi oblasti zivota. Prestdva zvladat necekané situace, moznost
improvizovat a jeho deprese a apatie se neustale prohlubuje. Prestava dbat o sviij vzhled,
zaostava v hygiené a chodi s neupravenym zevnéjSkem. Apatické chovani se projevuje i
v ramci jeho profesni kariéry, kde zaCina postupné selhdvat. Nasledkem tohoto chovani
mize ztratit svoje zaméstnani a zacind se propadat ve spolecenském zebiicku (Blahos,

Rokyta, Hoschl, 2014 s. 49).

Apaticky pacient posupné ztraci zdjem o veskeré déni kolem sebe. Pacientovi akti-

vity se zuzuji pouze na leZeni v lizku ¢i sedéni a hledéni do prazdna. Postupné pacient ztraci
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zajem o celkové déni kolem sebe. Apatie mize byt jako soucast t¢zké deprese nebo demence

(Kucerova, 2013 s. 28-29).

Deprese se projevuje jako $patna nalada. Clovék se citi smutng, az dokonce trpi hlu-
bokym smutkem, ztraci zdjem o veskeré déni kolem sebe a nechce se mu prakticky nic. S tim
je spojeny i pokles rychlosti myslenek a pohybu. Plsobi celkové bez energie jakoby v 1ut-
lumu. Depresi miizou provazet i dalsi problémy jako tieba zacpa ¢i nechutenstvi. Pacienti

trpici depresi Casto neji ani nepiji a ztraci svoji hmotnost.

U endogennich depresi neni znama ptesna pfic¢ina vzniku. Tento typ deprese se ob-
jevi bez varovani a bez jakékoliv vnéjsi pfic¢iny. Tento typ se vyskytuje u pacientd, kteti maji
bajecny Zivot, rodinu, zamé&stnani a netrpi zddnym onemocnénim. Najednou nejsou schopni
ni¢eho a jsou plni smutku, ktery mize vyeskalovat az v sebevrazdu, kterd Sokuje pacientovo

okoli.

U depresi neendogennich zname ptesnou pficinu, kterd souvisi s pfesnou udalosti,
jako je napf. nevéra, rozvod, umrti blizké osoby nebo jako vedlejsi ti¢inek 1€ka jako je Pred-
nison. Dal$im rozdilem je, Ze se pacient nemize koncentrovat na nic jiného nez na depresi.
Pacientova deprese pretrvava, i kdyz se nachazi ve Stastném a veselém prostiedi. Paradoxné
to pacienta ptivadi jest¢ do mnohem hlubsi deprese, protoze ma pocit, Ze se okoli sméje jemu

samotnému (Kucerova, 2013 s. 23-26).

Polovina pacienttl, ktefi trpi depresi, neni vZdy zcela spravné diagnostikovana. Paci-
enti vétSinou neradi hovofi o svych psychickych problémech a 1¢kati snadnéji fesi problémy
télesného razu. Kdyz pacient trpi depresi, ma tendence zveliCovat své fyzické obtize (Ra-

boch, Pavlovsky, 2020 s. 265).

2.3.1 Terapie u deprese
V ramci terapie u depresivnich stavil se vyuzivaji antidepresiva, elektrokonvulzivni

terapie, psychoterapie a biologické postupy. VSechny tyto terapie se mohou kombinovat.
Nejcastéjsi kombinaci je farmakoterapie spolecné s psychoterapii. Nejméné ¢asove narocna
nema vedlejsi ucinky, které se mohou vyskytnout u farmakoterapie. Psychoterapie nejlépe
fesi ptiCiny, které depresi vyvolaly a medikace s elektrokonvulzivni terapii fesi ptiznaky de-

prese (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 266).
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P11 1é€bé deprese, u které nezname piesnou piicinu vzniku ani co ji vyvolava, volime
pfedevsim farmakoterapii ve formé antidepresiv. Psychiatr urci, jakd antidepresiva budou
indikovana dle charakteru deprese (Kucerova, 2013 s. 100). V moment¢, kdy l1ékat zvoli
spravny typ antidepresiv, dochazi ke zlepSeni u vice nez poloviny pacienti. Zajimame se
predevsim o rodinnou anamnézu, zda se deprese nevyskytovala uz u nékterych ¢lent rodiny.
Pouzity typ antidepresiv u rodinnych piislusniks, by mohl pfinést dobry efekt i u pacienta.
Pii obtizich, jako jsou Casté tizkosti a problémy se spankem, je vhodné zvolit sedativni anti-
depresiva, které se podavaji pted spanim na noc. Je nutné pfedchazet moznym interakcim

v lécich a predavkovani.

V ramci ambulantni péce se velmi Casto pouzivaji SSRI. Jsou stejné u€inna jako kla-
sicka antidepresiva, ovSem s nizkym poctem nezadoucich ucinkii. Mezi nezddouci ucinky
antidepresiv patii bolest hlav, nauzea (nevolnost), priijem, nespavost ¢i nervozita. Nejcastéji
se objevuji v pocatcich 1écby a v pribéhu 1€cby sami od sebe odezni. Maji nizkou kardioto-
xicitu, diky které se u¢inna ddvka mize podavat jiz od za¢atku. Nemaji tlumivé ucinky, maji
vSak negativni vliv na sexualni Zivot pacienta, mozné krvaceni do hornich ¢asti gastrointes-

tindlniho traktu (Raboch, Pavlovsky, 2020 s. 267).

Soucasti 1écby deprese je psychoterapie, ktera je jen podptrnou ¢asti 1écby. V ramci
psychoterapie je dulezita spoluprace s rodinou pacienta, jez se v nejlepsi vife snazi pacien-
tovi pocity vyvracet a zkousi ho rozveselit i moznymi vylety ¢i rodinnymi setkdnimi. Tyto
¢innosti mohou depresi jeste zhorsit, jelikoz mé pacient pocit, Ze pro svoje okoli predstavuje
pfitéz. Zaroveil pacienta velmi rychle unavi, citi se vy€erpan, coz vede ke zhorSeni jeho cel-
kového stavu. Rodina by proto méla byt chapavéjsi ke stavu pacienta a doptat mu moznost

odpocinku ¢i del§iho spanku, dokud nezacne plisobit farmakologicka 1écba.

Pokud pacient trpi velmi zavaznou depresivni poruchou, na kterou neptisobi farma-
koterapie ani psychoterapie, tak je dalsi moznosti 1€cby elektrokonvulzivni terapie. Soucasti
této terapie jsou i Casté psychiatrické kontroly. Indikovat tuto terapii smi vzdy a pouze psy-

chiatr.

Pokud se u pacienta v rdmci depresivnich stavli vyskytly i suicidalni myslenky, je
nutné davky 1€kl uzivat po delsi dobu. Néktefi pacienti uzivaji medikaci po cely Zivot.
V momenté, kdy farmakoterapie zabird, nemocni za¢inaji zapominat na dobu, kdy trpé€li t&éz-
kou depresi a maji pocit, ze uz jsou tplné vyléceni. Lékati varuji nemocné, ze se depresivni

epizody mohou znovu objevit, ale nemocni to nechtéji slySet ¢i tomu vétit. Bez indikace
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I¢kate si vysadi léky a nechodi na psychoterapie. N&jaky ¢as mohou byt bez obtizi, ale kdyz
se deprese vrati, tak je velmi hluboka. V této situaci Iékat musi zvysit davky léki, aby me-

dikace méla u¢inek. Casto je nutna i hospitalizace nemocného (Kuéerova, 2013 s. 101-102).

34



3 VSEOBECNA SESTRA A JEJi POSTAVENI V MULTI-
DISCIPLINARNIM TYMU V RAMCI PECE O PACIENTA
S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Vseobecna sestra je kvalifikovanym profesiondlem, ktery je pln¢ kompetentni koor-
dinovat, nastavit, vyhodnocovat a vykonévat osetfovatelskou péci, jez vSeobecné sestry po-
skytuji pacientim v Siroké Skale nejriznéjsich zatizenich at’ uz v lizkovych zatizenich, am-
bulantni péci, také ptimo v komunitach a v domaci péci klientd. Soucasti oSetiovatelského
oboru je i oblast vzdélani, ofetfovatelského managementu i o$etiovatelského vyzkumu (Spi-

rudova, 2015 s. 34).

Postaveni vSeobecné sestry v multidisciplindrnim tymu se v dnesni dobé vyrazné
zmeénilo, diky transformace oSetfovatelstvi a zdravotni péCe. Méni se postaveni vSeobecné
sestry, a to hlavné ve vztahu sestra-lékat. VSeobecna sestra s kvalifikaci hraje dileZzitou roli
v tymu a nachazi se v partnerském postaveni. Moznost vysokoskolského vzdélavani sester
rozSifuje kompetence. Vztah mezi vSeobecnou sestrou a lékafem je jednim z podstatnych

aspektl atmosféry a spoluprace na pracovisti.

Péce o zdravi pacienta ma multidisciplinarni charakter. Multidisciplinarni ptistup je
zalozen na tymové praci odbornikl v rdmci riznych oborti. Dava tim moZznost vidét problém
nemocného ¢lovéka z mnoha uhlt pohledu. Tymova spolupréce je nutnym piedpokladem té
nejlepsi péce. Na pracovistich, kde se nachdzi funkéni multidisciplinarni tymy, prokazuji
zdravotnickd zafizeni dobré vysledky provadéné péce v ukazatelich jako naptiklad délky

hospitalizace, mortalita pacienti nebo naklady na zdravotni péci.

V ramci multidisciplindrni péce je nutné podotknout dalsi hledisko, n€které obory
jsou brany jako hlavni a jiné jako méné podstatné. To miize zpUsobit rozdilné pohledy na

wrwe

miZze projevovat i mezi jednotlivymi nelékatskymi zdravotnickymi pracovniky.

V ramci oSetfovatelské péce neni obcCas jasné, zda naptiklad vSeobecna sestra, fyzi-
oterapeut, socialni pracovnik nebo nutri¢ni terapeut maji stejné postaveni. Dfive byl oSetiu-
jici tym slozen z lékate a vSeobecné sestry, dalsi pracovnici jako fyzioterapeut pracoval vy-
hradn¢ s Iékafem a socialni pracovnice se obracela pfimo na pacienta, se kterym vyfeSila

vSechny problémy za zady ostatnich pracovnikl.. Nelékaisti zdravotniéti pracovnici znaji
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svoji pozici v tymu zdravotnikl, a proto v kazdém tymu musi byt vedouci, ktery stanovi

kritéria hodnoceni a hodnoti (Vévoda, 2013 s. 53-56).

Vseobecna sestra mé dileZzitou roli ve vSech oblastech péce o pacienta s Huntingto-
novou chorobou. Musi dobfe znat formu onemocnéni a stadium nemoci, ve kterém se pacient
nachazi. Dle stddia nemoci se odviji veskera oSetfovatelskd péCe o pacienta. Podstatna je

snaha o zachovani co nejdelsi samostatnosti pacienta (Vondrackova et al., 2014 s. 37).

3.1 Tymova prace vSeobecnych sester a l1ékait v ramci péce o pacienty

s Huntingtonovou choroobu

vvvvvv

vznikajici spoluprace zdravotnickych pracovnikil jsou dnes jiz odbornou interdisciplinarni
spolupraci tymu riznych obord. Spoluprace mezi v§eobecnymi sestrami a 1€kati je postavena
na partnerském profesionalnim vztahu. VSeobecné sestry zastavaji svoji roli v oblasti oSet-
fovatelstvi, avSak diagnostika a 1é¢ba nemoci je primarn¢ v rukou Iékatti. V nezavislosti na
specifické 1ékarské diagnoze vseobecna sestry provadi systematické oSetiovatelské zhodno-
ceni, oSetfovatelskou diagnostiku a urc¢i hlavni priority oSetiovatelské péce. K zajisténi co
nejkvalitnéjsi péce piispiva lékar i sestra z hlediska jejich spolecnych i samostatnych doved-

nosti.

Dobré chovani ve zdravotnické profesi je zalozeno na piistupu k pacientim s Hun-
tingtonovou chorobou. Zdravotnici by méli ménit a prizptisobovat péci o pacienty dle jejich
odli$nosti a potieb, proto je kladen narok na pohotovost v ptistupu k pacientiim. Od zdravot-
nického persondalu se ocekéava individualni pristup ke kazdému pacientovi dle stddia one-
mocnéni, v némz se nachdzi, ale soucasné i profesionalni vztahy mezi sebou navzajem. Du-
lezita je spravna komunikace mezi lékafem a vSeobecnou sestrou, aby vytvofili plan pro
pacienta trpiciho Huntingtonovou chorobu dle jeho zdravotniho stavu a potieb. V ramci fe-
Seni problémil mezi 1ékafem a vSeobecnou sestrou je nutné uplatiiovat respekt a toleranci
obou zdravotnikt. Lékat plsobi jako odbornik v rdimci medicinské sféry a vSeobecna sestra
v ramci oSetfovatelské sféry a méli by se vzdjemné respektovat. Vztah mezi 1ékafem a vSe-
obecnou sestrou by mél byt zalozen na vzéjemné duvéte a soudruznosti (Vévoda, 2013 s.

47-48).
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3.2 Komunikace s pacienty trpici Huntingtonovou chorobou

V ramci poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce jsou kladeny pozadavky na mnoho
znalosti a védomosti o fungovani mezilidskych vztaht. Zékladnim vztahem v rdmci oSetfo-
vatelské péce je vztah zdravotnik—pacient. Zdravotnik by mél projevit empatii vii¢i pacien-
tovi a rozvijet jejich vztah vzajemnym projevenim divéry. V ramci komunikace by zdravot-

nik mél védét, jak komunikaci nejen zacit, ale i nadale rozvijet a ukoncit vhodnym zptsobem

(Zacharova, 2016 s. 390-391).

24

dysartrie. Pfi komunikaci proto musime brat v potaz individualitu kazdého pacienta a proje-
vit svoji trpélivost a toleranci. V ramci komunikace se drzime nékolika kritérii jako je jed-
noduchost vét, strucnost sdéleni, zietelného podavani informaci, vhodného nac¢asovani doby
pfedavani informaci a pfizpsobeni se pacientovym moznostem. Pfi komunikace je zapo-

tiebi se vyjadfovat jasné.

Béhem komunikace s pacientem trpicim HCH musime vzdy brat v potaz progresi
onemocnéni, kdy postupem ¢asu dochézi ke snizeni pacientovych dovednosti. Snazime se
pro pacienta vytvorit vhodné prostiedi a porozumét jeho emoc¢nim projeviim. V mistnosti se
snazime odstranit hluk, ostré svétlo a omezit ostatni ¢innosti, které by mohly narusit pacien-
tovo soustfedéni a komunikaci. Je dllezité brat zietel i na neverbalni komunikaci pacienta a

grimasy v obli¢eji. Mzeme diky tomu poznat, v jakém rozpolozeni se pacient nachazi.

KdyZ zacindme rozhovor s pacientem, pouzijeme dotyk a oslovime pacienta. Ujis-
time se, Ze se nachdzime v zorném poli pacienta, aby byl informovan o nasi pfitomnosti. Na
pacienta mluvime zfetelné, pomalu, pokazdé s jednim konkrétnim dotazem. Volime spiSe
otazky, na které¢ se da odpovédét ano nebo ne, popiipade zjednodusime znéni dotazu. Vzdy
pacientovi poskytneme zpétnou vazbu a ovétime si, zda nas dotaz chépe (Vondrackova et

al., 2014 s. 40-43).
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4 VYSLEDKY STUDII

Studie z roku 2017 se zabyva systematickym piezkoumdvanim agresivniho chovani
u hospitalizovanych pacienti trpicich Huntigtonovou chorobou. V ramci vyzkumu byly
zkoumany lékarské elektronické zdznamy o 10 pacientech s Huntingtonovou chorobou pfi-
jatych na oddéleni mozkovych poruch. Byly zkoumany po dobu 90 dnti pomoci rdmce Overt
Agression Scale — Modified for Neurorehabilitation, coz poskytlo 900 dnt klinickych dat.
Vysledkem této studie bylo to, Ze 9 z 10 pacienti projevilo v pribéhu vyzkumu agresi. Casta
byla jak verbalni agrese (37,1 %), tak i fyzicka agrese (33,8 %) spolu s epizodami smiSené
verbalni a fyzické agrese (15,2 %). Zatimco agrese sméfovana vici predmétim nebo nabytku
byla pouhych (5,5 %). Mira agrese u hospitalizovanych pacienti s Huntingtonovou choro-
bou je vysokd. Znalost potencialnich spoustécii, v rdmci péce o pacienta, je dilezita, aby
bylo mozné minimalizovat stres pacientll a zaroven zajistit maximalni bezpe¢nost pro oSet-

fujici personal (Brown et al., 2017).

Studie z roku 2017 se zabyva 1écbou velmi vysoké trovné agrese pomoci senzorické
modulace a intervenci na podporu chovani u pacienta trpiciho Huntingtonovou chorobou.
Pacient vykazoval velkou miru agresivniho chovani, v¢etné fyzické agrese vici lidem, pied-
métim a verbalni agrese. Po osmitydenni zakladni fazi bylo pouzito pét tydni senzorické
modulac¢ni intervence. Jako doplné&k byl poté pouZit plan podpory chovéni, pfi¢emz agresivni
chovani bylo systematicky kontrolovano po dobu dalSich 11 tydni. Vysledky naznacuji sni-
zeni Urovni agrese béhem kombinované faze senzorické modulace a podpory chovani ve
srovnani s pouzitim zédkladni modulac¢ni terapie. Tato pfipadova studie zdiraziiuje G€innost,
kterou mohou mit nefarmakologické intervence pro snizeni agrese u Huntingtonovy choroby

(Fisher, Brown,2017).

Studie z roku 2021 se zamétuje na neuropsychiatrickou zatéz u 50 pacientt trpicich
HCH a dusledcich pro vSeobecné sestry, které o n¢ pecuji. Padesat pacientii s HCH bylo
hodnoceno psychiatrem, ktery zkoumal symptomy, socialni anamnézu, uzivani 1¢kt a kva-
litu zivota. Az 70 % pacientll uvadélo objeveni neuropsychiatrickych symptomu jesté pred
samotnou diagn6zou. Hnév a podrazdénost se uvadéla jako nejcastéjsi symptom (52 %), i
kdyz jen malo pacientii dostavalo 1é¢bu. Dal$im nejcastéjSim piiznakem byla uzkost (78 %),
ptesto 40 % pacientil nikdy nemélo predepsané SSRI. V nadchazejicich letech se budou vse-
obecné sestry setkavat s pozitivnimi pacienty na HCH dfive, nez se u nich projevi motorické

symptomy. Sestry se specializovanym Skolenim poskytuji pacienttim s HCH Spic¢kovou péci,
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ale bohuzel vzdélavani sester tykajici se Huntingtonovy choroby je velice omezené (Gibson

et al.,2021).
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PRAKTICKA CAST

5 FORMULACE VYZKUMNEHO PROBLEMU

Huntingtonova choroba je velmi vzacné dédiéné onemocnéni, které vznika na za-
klad¢ zmény genetické informace na kratkém raménku 4. chromozomu. Vyskytuje se s pre-
valenci v ramci Evropy 1 pfipadu na 10 000 obyvatel. Mezi hlavni projevy tohoto onemoc-

néni patii poruchy hybnosti, zmény intelektu a poruchy chovani nemocného.

Toto onemocnéni se projevujeme tiemi formami. Formou klasickou, kterd zacina
mezi 35.-50. rokem zivota, dale formou juvenilni, kterd ma tendence propuknout jiz v dét-
ském veku pred 20. rokem. Posledni je forma s pozdnim zac¢atkem, kterd se objevi kolem

60.-70. roku zivota.

BohuZel dnes jesté neni zndma presna terapie, diky které by se toto devastujici one-
mocnéni dalo zcela vylécit. Jedinou prozatimni moznosti je pouze pomoci farmakologickych

ptipravki potlacit symptomy onemocnéni a zdroveil zpomalit progresi onemocnéni.

Rada bych prostednictvim této bakalarské prace zjistila, jaké maji vSeobecné sestry
zkuSenosti s péci o pacienty s Huntingtonovou chorobou a zaroven zkuSenosti s riznymi
projevy chovani téchto pacientl. Toto téma jsem si vybrala z dlivodu nérastu poctu pacienti
s touto nemoci a zaroven pro nizkou povédomost zdravotnického personalu o tomto one-
mocnéni. U tohoto onemocnéni je zasadni, aby vSeobecné sestry znaly specifika oSetfova-
telské péce, a tim zajistily pacientlim co mozna nejlepsi komfort a péci. Jelikoz tato nemoc
ma infaustni progndzu a nelze ji vylécit, je dilezité se zamé&fit na péci o pacientovy potieby

a snazit se mu zptijemnit ¢as, ktery mu jesté zbyva.
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6 CIL VYZKUMU

Popsat zkuSenosti v§eobecnych sester s osetfovanim pacienti s Huntingtonovou cho-

robou
Dil¢i cile:
1. Popsat specifika péce o pacienty s Huntingtonovou chorobou

2. Popsat zkuSenosti v§eobecnych sester s agresivnim chovanim pacientd trpi-

cich Huntingtonovou chorobou

3. Popsat zkuSenosti vSeobecnych sester s apatickym az depresivnim chovanim

pacient s Huntingtonovou chorobou

6.1 Vyzkumné otazky

1. Jaka jsou specifika péce o pacienty s Huntingtonovou chorobou?

2. Jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s agresivnim chovanim pacientl trpi-

cich Huntingtonovou chorobou?

3. Jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s apatickymi az depresivnim chova-

nim pacientll trpicich Huntingtonovou chorobou?

6.2 Druh vyzkumu

Ke sbéru dat k mé bakalatské praci jsem zvolila kvalitativni vyzkum, ve kterém se
soustfedime na nizky pocet osob. Diky vyuziti kvalitativniho vyzkumu se snazime proble-
matiku prozkoumat do hloubky a zarovei se vcitit do respondentti a jejich prozivani. Sou-
¢asti vysledku kvalitativniho vyzkumu jsou poznamky vedené k rozhovoru s respondenty a

obséhlé prepisy rozhovort (Eger, Egerova, 2022 s. 99).

6.3 Metoda sbéru dat

Pro praktickou ¢ast své bakalarské prace jsem zvolila jako metodu sbéru dat ptipa-
dovou studii. Pfipadova studie se opird o velké mnozstvi informaci od jednoho nebo vice
jedinct. Mezi zdroje téchto informaci mizeme zaradit pozorovani, praci s dokumenty, ar-
chivnimi zdznamy, ale i vedeni rozhovorii (Hendl, Remr, 2017 s. 205). Jako zdroj informaci

jsem zvolila polostrukturovany rozhovor, kdy jsem se drzela jasnych bodi, ale zaroven jsem
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dala respondentim moznost rozvijet témata, kterd jsou podle nich vyznamna. V ramci roz-
hovoru jsem chtéla zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s péci o pacienty s Hun-
tingtonovou chorobou a jaka jsou specifika péce. Myslim si, Ze v rdmci oSetfujiciho perso-

nalu je stale velmi nizkd povédomost o této devastujici nemoci.

6.4 Zpisob ziskavani informaci

Data k mé vyzkumné casti jsem ziskala pomoci polostrukturovaného rozhovoru
s v§eobecnymi sestrami, které pecuji o pacienty trpici Huntingtonovou chorobou. Kazdy jed-
notlivy rozhovor byl nahrdn na diktafon. Kazdy respondent byl seznamen s priitbéhem roz-
hovoru, s nahravanim rozhovoru a podepsanim informovaného souhlasu (viz. Ptiloha €. 1).
Pro rozhovor jsem pfipravila jasné body a otazky, ale béhem rozhovoru jsem nechala re-

spondenty voln¢ hovofit o tématech, kterd jim pfipadala vyznamna.

6.5 Vybér vyzkumného souboru
Pro vyzkum jsem pouzila metodu zdmérného vybéru, kdy jsem stanovila jasna krité-

ria a na jejich zaklad¢ jsem vyhledavala respondenty, kteti je spliuji.
Kritéria pro vybér respondenti:
1. Ukoncené zdravotnické vzdélani obor vSeobecna sestra
2. Délka spoluprace s pacienty trpici Huntingtonovou chorobou alespon 5 let
3. Informovany souhlas

V ramci kvalitativniho vyzkumu je pfednéjsi splnéni pfedem urcenych kritérii nez
samotny pocet respondentil. Niz$i pocet u€astniki vyzkumu zaruci, Ze kazdy jednotlivy pii-
pad bude zkouman do hloubky. Pro vyzkum jsem zvolila 5 respondentek, z nichz dvé maji
bakalafsky titul obor vSeobecné oSetfovatelstvi, jedna vyssi odborné vzdélani obor vseo-
becné osetfovatelstvi a dveé vSeobecné sestry se sttednim zdravotnickym vzdélani. Z divodu
zachovani anonymity neuvadim jména respondentil ani zafizeni, v kterém pecuji o nemocné

trpici Huntingtonovou chorobou.

6.6 Organizace vyzkumu
Obdobi sbéru dat probihalo v lednu 2024. Kazdy rozhovor trval pfiblizné tficet mi-

nut. Velmi zéleZelo na sdilnosti a ochoté respondentii spolupracovat. VSichni respondenti
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podepsali informovany souhlas, ktery obsahoval informace o vyuziti ziskanych informaci

jen pro potieby bakalafské prace, a ze nebudou vyuzity k jinym ucelim.

6.7 Etické aspekty vyzkumu

Etické aspekty jsou v ramci vedeni vyzkumu velice vyznamné. Jejich dodrZzovani ur-
¢uji ne¢které standardy a doporuceni. Mezi hlavni zasady etického zachazeni s respondenty
béhem vyzkumu patii: zachovani anonymity respondenta. Respondent ma svobodné pravo
odmitnout svoji Gcast ve vyzkumu. Vyzkumnik musi ziskat informovany souhlas, Ze byl

respondent sezndmen s pribéhem vyzkumu a chce byt jeho soucasti (Hendl, 2016 s. 157).

Veskeré zdznamy o vedeni rozhovoru byly anonymizovany, aby zpétné nebylo
mozné dohledat respondenta, ktery rozhovor poskytoval. V piepisech vedenych rozhovorii
jsou uvadéni pouze jako respondent 1,2 atd. Zafizeni, ve kterém vSeobecné sestry pecuji o
nemocné trpici Huntingtonovou chorobou nebylo zvetfejnéno. Respondenti mohli kdykoliv
ukon¢it rozhovor, nebo odmitnout odpovidat na otdzky, které by jim nebyly piijemné. Roz-
hovory byly vedeny na mistech, jez si sami respondenti vybrali, aby se citili v bezpeci a

komfortné.
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7 VYSLEDKY ROZHOVORU

7.1 Otazka 1

Otazka ¢. 1 ,,Jak dlouho pracujete na oddelenti, kde pecujete o pacienty trpici Hun-

tingtonovou chorobou? “

Tato otazka méla pouze informaéni charakter, zda vSeobecnd sestra méa dostatecné
zkuSenosti s pé¢i o pacienty s Huntingtonovou chorobou. Spodni hranice pro délku praxe
v ramci zamérného vybéru respondentti byla 5 let. Respondentka ¢.2 splnila prave tuto
spodni hranici praxe. Délka praxe u ostatnich respondentek byla znaéné vyssi. U respon-

dentky ¢.4 byla délka praxe 10 let. U ostatnich respondentek byla délka praxe 14,15 a 17 let.

7.2 Otazka 2

Otazka €. 2 ,,Jaké nejvyssi zdravotnické vzdelani mate? *

Byla polozZena z diivodu ziskat informaci o tom, zda ma respondentka ukoncené
vzdélani v oboru vSeobecnd sestra a spliuje dalsi kritérium zamérného vybéru. Respon-
dentky €. 1, 2 maji bakalafsky titul obor v§eobecné oSetfovatelstvi. Respondentky €.3, 5 maji
sttedni zdravotnické vzdélani obor vSeobecnd sestra. Respondentka ¢.4 ma vyssi odborné
zdravotnické vzdélani obor vSeobecné oSetfovatelstvi. VSechny respondentky tedy splnily

kritérium pro Gcast ve vyzkumu.

7.3 Otazka 3

Otazka €. 3 ,,Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi

trpici HCH? “

Tato otazka byla poloZena, jelikoZ mezi zdravotnickym personalem je velmi nizka
povédomost o této devastujici nemoci. VSechny respondentky odpovédély, Ze maji dosta-
tecné informace ke spolupréaci s nemocnymi trpici HCH. Respondentka ¢.4 uvedla, Ze se

nemysli, Ze ma dostate¢né informace, ale dostacujici k péci o pacienty s HCH.

7.3.1 Podotazka 3A
Podotazka ¢. 3A ,,Jaké informace mate?

Tato otdzka mi poskytla pfedstavu o tom, jaké informace vSeobecné sestry o této

nemoci znaji. VSechny respondentky odpovédély, Zze maji pfedev§im informace ohledné
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péce o nemocné. Respondentka €.1 jesté dodala informace o nemoci jako takové, o progresi

onemocnéni a komunikaci s pacienty.

7.4 Otazka 4

Otazka €. 4 ,,Jakym zpiisobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se Huntingto-

novy choroby? “

Respondentky ¢.1, 2, 4, 5 uvedly, ze informace o Huntingtonové chorobé ziskaly
predevsim béhem své praxe v ramci péce o pacienty s HCH. Dalsi mozné zdroje uvadely
odbornou literaturu a internetové zdroje. Respondentka ¢.2 ziskala informace predevsim od
1¢katt a stani¢ni sestry. Respondentka €. 3 uvedla, Ze informace ziskala pfedevs$im od svych

starSich kolegyn.

7.5 Otazka5
Otazka €. 5,,Absolvovala jste nekdy néjaky seminar ci prednasku zabyvajici se Hun-

tingtonovou chorobou? “

U této otazky mély vSechny respondentky totoznou odpovéd’ a to, Ze zadny seminaft

ani piednasku nikdy neabsolvovaly, jelikoz ani v Ceské republice nejsou k dispozici.

7.6 Otazka 6

Otazka ¢. 6 ,,Jak dlouho jste pecovala o pacienta trpicitho Huntingtonovou choro-

bou?

Tato otdzka byla polozena ze stejného diivodu jako prvni otdzka. Diivodem je, aby-
chom si ovéfili délku péce o nemocné a zaroven i splnéni prvniho kritéria pro vybér respon-
dentl k vyzkumu. Respondentka ¢.1 pecuje o nemocné 10 let. Respondentka ¢.2 pecuje o
nemocné 4-5 let, respondentka ¢.3 10-12 let, respondentka ¢.4 pecuje o nemocné 6 let, re-
spondentka ¢.5 15 let. VSechny respondentky maji dostatecné zkuSenosti s pé¢i o nemocné

s Huntingtonovou chorobou.

7.7 Otazka 7

Otazka €. 7 ,,Jakou formou onemocnéni pacient trpél? *

Tato otazka byla zatazena do rozhovoru z diivodu, abychom zjistili, zda se spolu-
prace a komunikace s pacienty 1iSi podle toho, jakou formou onemocnéni trpi. Zarovei i

s jakou formou onemocnéni maji vSeobecné sestry nejvétsi zkuSenosti. Respondentky €. 2,
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4, 5 uvedly formu klasickou, se kterou se setkavaji v rdmci péce nejcastéji. Respondentka €.
1 uvedla formu juvenilni a respondentka ¢.3 uvedla formu s pozdnim zacatkem. Jelikoz re-
spondentky uvedly v§echny formy onemocnéni, ziskali jsme tim kompletni obraz spoluprace

s nemocnymi v ramci vSech forem tohoto onemocnéni.

7.7.1 Podotazka 7A
Podotazka ¢. 7A ,,Jakd byla s pacientkou/ pacientem spoluprace?

Respondentky €.2, 4, 5, které uvedly klasickou formu onemocnéni se shodly na tom,
ze v samotném zacatku onemocnéni je spoluprace s pacienty dobré, ale bohuzel s celkovou
progresi onemocnéni se spoluprace s pacienty postupem casu horsi. Respondentka ¢€.1, ktera
uvedla juvenilni formu onemocnéni, kdy byla spoluprace s pacientkou témét zadna, jelikoz
byla odkazéna ne celkovou péci, jez ji poskytoval oSetfujici personal. Respondentka ¢.3
uvedla pacientku s pozdni formou, kdy byla spoluprace dobra, jelikoz byla pacientka smi-

fena se svym onemocnénim.

7.7.2 Podotazka 7B
Podotazka €. 7B ,,Jaka byla s pacientem/pacientkou komunikace? “

Respondentky €. 2, 4, 5 s vybérem klasické formy onemocnéni a respondentka ¢.3
s vybérem pozdni formy uvedly, ze ze zaCatku onemocnéni je pacient schopen dobré ver-
balni komunikace. Bohuzel s rychlou progresi onemocnéni se komunikace zhorsuje. Kdyz
se pacientova mluva zhor$i natolik, ze mu nelze rozumét, tak s pacientem komunikuji po-
moci neverbalni komunikace zahrnujici pozorovani gest a komunikaci posunky. Respon-
dentka ¢.1 s vybérem juvenilni formy uvedla, Ze pacientka viibec nekomunikovala, pouze
hled¢la do prazdna a na verbalni komunikaci ze strany oSetfujiciho personalu viibec nerea-

govala.

7.8 Otazka 8

Otazka ¢. 8 ,,Pozorujete rozdil chovani pacientt s riznymi formami HCH?*

Tato otazka byla polozena z ditvodu zjisténi, zda se lisi chovani pacienti v ramci
raznych forem onemocnéni. Respondentky €.1, 2, 5 uvedly, Ze v ramci jednotlivych forem
chovani pacientii odliSuje. Respondentky ¢.3, 4, Ze nezaznamenaly Zadny rozdil chovani pa-
cientll v ramci jednotlivych forem, ale odliSnosti v chovani ptisuzuji povahovym vlastnos-

tem pacienta a jeho osobnosti pfed samotnou diagnostikou onemocnéni.
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7.8.1 Podotazka S8A
Podotazka ¢. 8A ,,V cem se [isi? “

Respondentka ¢.1 uvedla, Ze nemocni s klasickou formou onemocnéni jsou velmi
svéhlavi a agresivni. U juvenilni formy pievladaji katatonni stavy a pacienti trpi rozpadem
osobnosti jiz v mladi. Respondentka ¢.2 nedokazala specifikovat rozdily v ramci forem, ale
sama vnima rozdily spiSe v ramci intelektu kazdého pacienta. Respondentka ¢€.5 uvedla roz-

dil mezi formami pfedevsim v oblastech sebepéce a komunikace.

7.9 Otazka 9

Otazka €. 9,,Lisi se Vase spoluprdce s pacienty trpicimi HCH i dle veku a pohlavi? *

Tato otazka byla polozena, abychom zjistili, zda jsou rozdily v chovani pacientt i
v rdmci pohlavi a véku. Respondentky ¢.2 a 3 uvedly, Ze se spoluprace dle véku a pohlavi
nelisi. Respondentky ¢.1 a 5, ze se spoluprace dle véku a pohlavi lisi. Respondentka ¢.4

uvedla, ze se spoluprace s pacienty nelisi dle pohlavi, ale 1isi se dle veéku.

7.9.1 Podotazka 9A
Podotazka ¢. 9A |,V cem se [isi? “

Respondentka €.1 uvedla, ze je rozdil ve véku, jelikoz mladsi ¢lovek, je jesté plny
zivota a ma tendence vzdorovat, nezli Clovek starsi, ktery se astéji 1épe smifi s touto nemoci.
Respondentky ¢.4 a 5 uvedly, ze se jim osobn¢ s mlad$Simi pacienty spolupracuje 1épe a je

s nimi snaz$i komunikace.

7.9.2 Podotazka 9B
Podotazka ¢. 9B ,,Je lepsi spoluprace s muzi/Zenami? Proc¢? *

Respondentky ¢.1 a 5 uvedly, Ze se jim osobn¢ lépe spolupracuje s Zenami, jelikoz

nemaji takové tendence k agresivnimu chovani.

7.10 Otazka 10
Otazka ¢. 10 ,,Choval se nekdy pacient trpici HCH agresivne? “

Touto otdzkou jsme chtéli zjisti, jaké maji vSeobecné sestry zkusenosti s agresivnim
chovanim pacientil. Zda se jednalo o mifenou agresi vici osetfujicimu personalu, jak se tyto
situace fesi a zda je nutnd konzultace s Iékafem. U této otazky se vSechny respondentky
shodly na stejné odpovédi, a to bylo ano. Kazda béhem své praxe byla svédkem agresivniho

chovani pacienta s HCH.
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7.10.1 Podotazka 10A
Podotazka €. 10 A ,,Sméroval svoji agresivitu primo k Vam? “

Respondentka ¢.3 uvedla, Ze agrese ze strany pacienta nebyla mifena proti ni samotné
ani proti oSetujicimu persondlu, spiSe to byla pacientova bezmoc, kterou si potteboval vybit
a nefesil, zda to bude néjaka véc nebo oSetiujici persondl. Respondentky ¢€.1, 2, 4 a 5 se
setkaly s pfimo mifenou agresi viici jejich vlastni osobé nebo proti jejich kolegiim a kolegy-

nim.

7.10.2 Podotazka 10B
Podotazka ¢. 10B ,,Jak se dana situace resila? “

Vsechny respondentky vypovédély, Ze se situace predevsim tesi slovni domluvou,
snahou o uklidnéni pacienta, lidskym pfistupem a projevenim empatie vici pacientovym

pocitim.

7.10.3 Podotazka 10C
Podotazka ¢. 10C ,,Byla potieba konzultace s léekarem? “

Respondentky ¢€.1, 3, 4 a 5 vypovédély, Ze pokud se situace nedd vytesit slovni do-

mluvou, je pfivolan 1ékaf, aby dle svého uvazeni indikoval podani zklidiiujici medikace.

7.11 Otazka 11

Otazka €. 11 ,,Byla jste nekdy svedkem napadeni persondlu/pacienta od pacienta od

pacienta trpictho HCH? *

Tato otazka byla poloZzena z diivodu, abychom zjistili, zda nékdy pacientovo agre-
sivni chovani vyeskalovalo natolik, ze doslo k fyzické ujmé jiné osoby. Nadéle nas zajimalo,
jak se takové situace fesi a zda je nutnd konzultace s Iékafem. VSechny respondentky se
béhem své praxe minimalné jednou setkaly s napadenim personalu nebo jiného pacienta od

pacienta trpiciho Huntingtonovou chorobou.

7.11.1 Podotazka 11A
Podotazka ¢. 11A ,,Pokud ano, jak se dana situace resila?

Vsechny respondentky uvedly jako feSeni predevsim slovni domluvu, pokud nedojde

k vyfteSeni situace, je pfivolan 1ékaf, ktery uvazi ptipadnou indikci zklidiiujici medikace.

7.11.2 Podotazka 11B
Podotazka ¢. 11B ,,Byla potieba konzultace s lékarem? “
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Vsechny respondentky uvedly, Zze pokud nedojde k vyfeseni situace pomoci slovni

domluvy a uklidnénim pacienta, je nutné tuto situaci fesit s 1ékarem.

7.11.3 Podotazka 11C
Podotazka ¢. 11C ,,Bylo zapotiebi ucinit néjaka opatreni, aby se dand situace jiz

neopakovala? *

Respondentky ¢.1, 2 a 5 uvedly, Ze zabranit témto situacim neni mozné, jelikoz vzni-
kaji nahle bez varovani. Respondentka ¢.3 uvedla, Ze napadeni personalu zabranit nelze, ale
napadeni mezi pacienty ano. Napiiklad tim zpisobem, Ze kazdého umisti na jiny pokoj. Re-
spondentka ¢. 4 uvedla, Zze pfedchazeni témto situacim je spiSe na lékatich, aby uvazili pii-

padné pozménéni trvalé medikace.

7.12 Otazka 12

Otazka ¢. 12 ,,Choval se n¢kdy pacient trpici Huntingtonovou chorobou apaticky?

Tato otazka byla polozena z ditvodu, abychom zjistili, jak se pacienti v jednotlivych
fazich onemocnéni chovaji. Diky informacim ziskanych od respondentek jsme zjistili, Ze
Castéji se u pacientli vyskytuje deprese. Respondentka ¢.1 jako jedina uvedla ano. Predevs§im
v kone¢nych stadiich onemocnéni u formy klasické. U formy juvenilni se apatie vyskytuje
po celou dobu onemocnéni. Respondentky €. 2, 3, 4, a 5 uvedly, Ze se s apatii nesetkaly, ale

velmi Casto se setkavaji u pacientd s HCH s depresi.

7.12.1 Podotazka 12 A
Podotazka ¢. 12 A ,,Pokud ano, choval se apaticky i k Vam a Vasi péci?

Respondentka ¢ 1. jiz v predeslé otazce uvedla, Ze pacienti trpici juvenilni formou
trpi apatii po celou dobu onemocnéni, takze se v rdmci péce apatie vyskytuje. Respondentka
¢.3 uvedla, ze ptedevsim v konecnych stadiich onemocnéni jsou pacienti apaticti a trpi de-
presemi. Respondentky €. 2, 4 a 5 uvedly, Ze tito pacienti spise trpi depresemi, kdyz se dozvi
diagnézu tohoto zdvazného onemocnéni. Dale trpi depresemi, kdyz uz nejsou schopni se

postarat sami o sebe a jsou zavisli na péci osetiujiciho personalu.

7.12.2 Podotazka 12 B
Podotazka ¢. 12 B ,,Jak se dana situace resila? “

Respondentka ¢.1, kterd potvrdila apatické chovani pacientli, uvedla jako feSeni

slovni domluvu. Kdyz nepomohlo feseni slovni domluvou, byla potieba konzultace 1¢kate,
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ktery poptipad¢ indikoval medikaci. Respondentka ¢.2 uvedla jako mozné feSeni depresiv-
nich stavll asté ndvstévy rodiny a vystaveni fotek ¢lent rodiny na nocni stolek. Respon-
dentka ¢.3, kterd se setkala spiSe s depresi u pacientli v moment¢, kdy pacienti odmitali jidlo,
tak jim byly podavané rlizné nédhrazky, aby u nich snizily riziko kachexie. Respondentka ¢.4,
ktera uvedla depresivni chovani, tak feseni situace byla pfedevsim podpora pacienta, aby se
podilel na ergoterapii a moznost Castych navstév rodiny, kterd pacienta podporovala v 1&€bé.
Respondentka ¢.5, ktera také uvedla depresivni chovani, tak feSeni situace byla konzultace
s Iékatem, poptipad¢ psychologem, ktery nasledné zvoli indikaci k podavani vhodnych psy-

chofarmak.

7.12.3 Podotazka 12 C
Podotazka ¢. 12 C ,,Byla potreba konzultace s lékarem? *
Vsechny respondentky uvedly, Ze pokud pacientovi nepomiiZze nic jiz zminéné

v predchozi podotéazce, je nutné tuto vzniklou situaci konzultovat s 1€katem.

7.13 Otazka 13
Otazka ¢. 13 ,,Zaznamenala jste nékdy zlepseni behem Vasi péce o pacienty trpici

HCH?*“

Respondentka €.1 uvedla, Ze zlepSeni nastalo v momenté¢, kdy pacient dostal medi-
kaci. Respondentky ¢.2, 3, 4 a 5 uvedly, ze ne. Jeding se obcas zlepsi pacientlv psychicky
stav po navstéve rodiny, jelikoz citi jejich podporu. Kazdy pacient ma své lepsi a horsi dny.

Jinak fyzicky stav pacienta se bohuzel jen zhorSuje.

7.13.1 Podotazka 13A
Podotazka ¢. 13A ,,Bylo zlepseni dlouhodobé? *

Vsechny respondentky v této otdzce uvedly, ze bohuzel ne.

7.14 Otazka 14

Otazka ¢. 14 ,,Jakym zpiisobem by mohla v§eobecna sestra zkvalitnit Zivot pacienta

trpictho HCH? “

Tato otazka byla polozena, abychom z praxe vSeobecnych sester mohli zjistit, ¢im
by mohly zkvalitnit Zivot pacienta, ktery trpi onemocnénim, jez se neda vylécit. Respon-

dentka ¢.1 odpovédéla, Zze v pocatcich onemocnéni, kdy se nemocny dostane do zafizeni,
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muze dochazet na ergoterapii, poslouchat hudbu, koukat na televizi, ¢ist knihy, vést rozho-
vory s persondlem a chodit na prochazky. Ve stddiu onemocnéni, kdy se o sebe nemocny
nemuze postarat, je tfeba mu zajistit celkovou péci a komfort. Zaméfit se na komunikaci a

dat pacientovi pocit diivéry a bezpeci.

Respondentka ¢.2 odpovédéla, Ze predevs§im holistickym pfistupem a celodenni oSet-

fovatelskou péci.

Respondentka ¢.3 odpovédéla, Ze personal mize pacientovi vénovat vice svého Casu.

Povidat si s nim, poustét hudbu, ukazovat fotky, chodit na terapii a koukat se na televizi, aby

vvvvv

Respondentka ¢.4 odpovédéla, Ze se snazi zapojit pacienta do ergoterapie. Dle jejich
zdravotniho stavu zajistit, aby mohli délat to, co maji radi. Dale jim zajistit prostfedi, ve
kterém budou spokojeni. Dovolit navstévy rodiny a zaroven pacienta poustét na,,dovo-

lenky*, kdy si rodina mize vzit pacienta na vikend domd.

7.15 Otazka 15
Otazka €. 15 ,,Jaka jsou podle Vas specifika péce o pacienta trpictho HCH? “

Tato otazka byla poloZzena, abychom ziskali pfedstavu z praxe vSeobecnych sester,
na které oblasti oSetfovatelské péce o nemocné s HCH je nutné se zaméftit. VSechny respon-
dentky zminily pfedevsim bezpeci pacienta, aby se nezranil z diivodu choreatickych pohybti.
Hrozi riziko padu. Kdyz je pacient jest¢ mobilni, tak aby mél pevnou obuv, nemél okolo
sebe moc nabytku a mistnost byla dobie osvétlend, aby se ptedeslo riziku poranéni pacienta.
KdyZ je pacient imobilni, tak zajistit bezpeci v lazku napiiklad polstry, aby se neporanil o
postranice. Dal$im specifikem je strava u nemocného z diivodu zhorsujici se dysfagie. V za-
¢atcich onemocnéni se poddva pacientovi strava mleta, poté strava mixovana a v kone¢nych
stadiich se strava podava pomoci PEG sondy, pokud to 1€kat indikuje. Z diivodu kachexie
se pacientovi podava sipping jako napt.Nutrisan. V rdmci péce je dilezité ke kazdému paci-

entovi pristupovat individudlng a byt trpélivy.
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DISKUZE

Podstatou této bakalarské prace a vedeni vyzkumu bylo zjistit, jaké maji vSeobecné
sestry zkuSenosti s oSetfovanim pacienti s Huntingtonovou chorobou. Mezi dil¢i cile patii
to, jaka jsou specifika péce a kterym oblastem je nutné vénovat pozornost. Dale naSim cilem
bylo zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s agresivnim a apatickym chovanim paci-

entl, ktefi trpi Huntigntonovou chorobou.

Vysledkem naSeho vyzkumu bylo, ze vSeobecné sestry, které se setkaly s pacienty
trpici Huntingtonovou chorobou, maji dostatecné zkusenosti k tomu, aby poskytly kvalitni

osetfovatelskou péci pro tyto nemocné.

Na podkladé vypovédi jednotlivych respondentek mizeme usoudit, Ze v§eobecné se-
stry maji zkuSenosti s pé¢i o pacienty a znaji oblasti péce, na které je nutné se v rdmci oSet-
fovatelského procesu zaméfit. Bohuzel v Ceské republice neni moznost se ti¢astnit predna-
Sek zabyvajici se touto problematikou, jelikoz ani nejsou k dispozici. VSeobecné sestry zis-
kavaji informace pouze v rdmci praxe, od lékaiti nebo pomoci internetovych a kniznich

zdroju.

Naésledujici ¢ast vyzkumu byla zamétena na chovani pacientt trpici Huntingtonovou
chorobou. Vsechny respondentky uvedly, Ze se setkavaji s agresivnim chovanim u pacientii
velice &asto. Cast&ji se toto chovani projevuje u muzd, a predevsim u klasické formy tohoto
onemocnéni. Tato informace se shoduje se studii z roku 2017, kterd se zabyva systematic-
kym prezkoumévanim agresivniho chovani u hospitalizovanych pacientii trpicich Hunting-
tonovou chorobou, a kterou zminuji ve ¢tvrté kapitole této prace. Tato studie uvadi, ze se
agresivni chovani projevilo u 9 z 10 pacientii s Huntingtonovou chorobou, a to zejména ver-
balni ¢i fyzické agrese. Méng Casta je agrese smiSend a agrese viuci predmétiim, coz uvadely

i respondentky v ramci rozhovort.

Dale jsme zjiStovali projevy apatie u pacientl s Huntingtonovou chorobou. Apatické
chovani uvadi respondentky pouze v konecnych stadiich onemocnéni, ale v rdmei juvenilni
formy Huntingtonovy choroby je apatie velmi Casta. Respondentky uvedly, Ze se Castéji se-
tkavaji s tim, Ze pacienti trpi depresi a uzkostmi v momentég, kdy jim je diagnostikovano
onemocnéni a také v dobé, kdy ztraci sobéstacnost. Vysledkem je, Ze se u nemocnych castéji
objevuje deprese s uzkosti nez apatie. Tato informace se shoduje se studii z roku 2021, ktera

se zabyva neuropsychiatrickou zatézi, kterou pfinasi toto onemocnéni a je zminéna ve ¢tvrté
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kapitole této prace. Tato studie uvadi, ze nejcastéjSim symptomem byl hnév a podrazdénost.
DalSim nejcastéjSim symptomem byla praveé uzkost. Celkem se vyzkumu t€astnilo 50 paci-
entll z toho 78 % uvedlo, ze trpéli tzkostmi. Tyto informace uvad¢ly i respondentky v rdmci

vedenych rozhovori.

LIMITY VYZKUMU
Béhem vyzkumu prace nebyly detekovany zadné limity.
DOPORUCENI PRO OSETROVATELSKOU PRAXI

Jelikoz je toto onemocnéni velice vzacné a nevyskytuje se v takové mife jako bézna
civilizacni onemocnénti, je stale velmi nizkd povédomost o této nemoci mezi zdravotnickym
personalem. Do té doby, nez se zdravotnicky pracovnik setka s pacientem trpicim touto de-

vastujici chorobou, prakticky nevi o existenci tohoto onemocnéni.

V zatizenich, kde vSeobecné sestry pecuji o pacienty s Huntingtonovou chorobou,
bych rada doporucila moZznost G€astnit se prednasek ¢i seminafi zabyvajicich se touto pro-
blematikou, a pfedevsim péci o pacienty s Huntingtonovou chorobou. Myslim si, Ze nejenom
v téchto zafizenich, ale i ostatni vSeobecné sestry, by mély mit povédomost o tomto one-

mocnéni.
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ZAVER

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s oSet-
fovanim pacientd s Huntingtonovou chorobou. Toto téma jsem si vybrala, protoze jsem se
sama s pacienty trpicimi timto onemocnénim setkala v rdmci své praxe. Zaroven bych pro-
stitednictvim této bakaldiské prace chtéla zvysSit povédomi mezi oSetfujicim persondlem i

laickou vefejnosti o této devastujici nemoci.

Teoreticka Cast prace je rozdélena do Ctyft kapitol a dil¢ich podkapitol. Prvni kapitola
se zaméfuje na popis onemocnéni Huntingtonova choroba. Soucasti kapitoly je charakteris-
tika onemocnéni, genetické aspekty, neurologické a psychické pfiznaky, formy onemocnéni,
stadia onemocnéni, diagnostika, 1écba a komplikace onemocnéni. Druha kapitola se zam¢-
fuje na zkusenosti vSeobecnych sester s oSetfovanim pacientii s Huntingtonovou chorobou.
Soucasti kapitoly je i uloha vSeobecné sestry v rdmci oSetiovani pacientl a dale i zkuSenosti
vSeobecnych sester s agresivnim a apatickym chovanim u pacienti s Huntingtonovou cho-
robou. Tteti kapitola popisuje postaveni vSeobecné sestry v multidisciplinarnim tymu pfti
péci o pacienta s Huntingtonovou chorobou. V ramci dalSich podkapitol uvadime tymovou
praci sester a Iékaiti v rdmci péce o pacienta a komunikaci mezi v§eobecnou sestrou a paci-
entem s Huntingtonovou chorobou. V posledni kapitole teoretické ¢asti bakalafské prace se

nachazeji studie, které souviseji se zde zminénou problematikou.

Prakticka ¢ast bakalaiské prace je soustfedéna na vyzkum. Hlavnim cilem vyzkumu
bylo zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s oSetfovanim pacienti s Huntingtonovou
chorobou. Pro vyzkumnou c¢ast bakalarské prace byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery byl
zpracovan metodou analyzy dat ve formé ptipadové studie. Vyzkumna data jsme ziskali po-
moci polostrukturovaného rozhovoru. Pfed samotnym zac¢atkem kazdého rozhovoru byly re-
spondentky informovany o priitbéhu rozhovoru, zpracovani dat a moznosti, Ze mohou rozho-
vor kdykoliv ukon€it i odmitnout odpovédét na otazky, které by jim byly nepiijemné.
Vsechny respondentky souhlasily s rozhovorem a podepsaly informovany souhlas. Délka
kazdého rozhovoru byla pfiblizn¢ dvacet az tficet minut s ohledem na sdilnosti respondentek
a podavanim dopliujicich otazek. Respondentky byly vybirany metodou zdmérného vybeéru,
kdy musely mit ukoncené zdravotnické vzdélani, a tim byt vSeobecnymi sestrami. Déle délka
jejich spoluprace s nemocnymi s Huntingtonovou chorobou v dobé trvani alespon péti let.
Vyzkumu se ucastnilo pét respondentek. V prubéhu rozhovoru byly dodrzeny veskeré etické

aspekty pfi provadéni vyzkumu.
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Vyzkumem bylo zjisténo, ze zkuSenosti jednotlivych tcastnikli rozhovort jsou od-
lisné. Odlisnosti v ramci zkuSenosti jsou zavislé predevsim na délce spoluprace s témito pa-
cienty a zaroven na tom, jaké maji vSeobecné sestry znalosti o této nemoci. Délka spoluprace
je u kazdé respondentky odliSna. Znalosti vSeobecnych sester byly pfedevs§im ziskané
v ramci praxe, od starSich kolegyn a lékait. Déle ziskaly informace z odborné literatury a
internetovych zdroji. VSechny respondentky maji dostatecné zkusenosti s péci o pacienty

s Huntingtonovou chorobou.

Dale v ramci dil¢ich cilti jsme chtéli odhalit specifika v rdmci péce o pacienty s Hun-
tingtonovou chorobou. Dal§im cilem bylo zjistit zkuSenosti vS§eobecnych sester s agresivnim

chovanim pacientl a zda tito pacienti trpi apatii.

V ramci specifik péce u pacientl respondentky uvedly pfedevSim zajistit bezpeci pa-
cienta, aby nedoslo ke zranéni z diivoda choreatickych pohybt. Piedchazi se tim riziku padu
a naslednému zranéni. Ddle se pacientim podava strava uzpusobend jejich zdravotnimu
stavu, jelikoZ se s progresi onemocnéni pacientovi hiie polyka. Predchéazi se tim riziku as-
pirace. Dulezité je ke kazdému pacientovi pfistupovat individudlné a uspokojovat jeho zdra-

votni potieby.

Vseobecné sestry maji zna¢né zkuSenosti s agresivnim chovanim u pacientt.
Vsechny respondentky uvedly, Ze se s agresivnim chovanim u pacienti s Huntingtonovou
chorobou setkavaji velice Casto. Tento poznatek z mého vyzkumného Setfeni se shoduje
s vyzkumnou studii, kterou uvadim ve ctvrté kapitole teoretické ¢asti. Tato studie uvadi vy-

skyt agresivniho chovani u 9 z 10 pacientt.

Poslednim dil¢im cilem bylo zjistit, jaké maji vSeobecné sestry zkuSenosti s apatii u
pacient s Huntingtonovou chorobou. VSeobecné sestry se s apatii u pacientii ptili§ nesetka-
vaji. Apatii uvadi pouze u juvenilni formy onemocnéni. Castéji tito pacienti trpi depresemi
v dobg, kdy ztraci sob&staénost a jejich fyzicky stav se zhorsuje. Casto se vieobecné sestry

s depresi setkavaji i v moment¢, kdy je pacientovi toto onemocnéni diagnostikovano.

Z mého vyzkumné Setfeni vyplynulo, Ze vSeobecné sestry maji zkusenosti s oSetio-

vanim pacienti s Huntingtonovou chorobou. Tyto zkuSenosti ziskaly piedevSim v ramci
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spolupréce s t€émito pacienty. Informovanost zdravotnického personalu tykajici se toho one-
mocnéni je velmi nizkd. Bohuzel se tomuto onemocnéni stale nedostava pozornost, jez si

zaslouZi.
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Priloha B, Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru

Byl/a jsem informovan/a o ti€elu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potieby vyzkumu baka-
larské prace Katetiny BeStové s ndzvem ZkuSenosti v§eobecnych sester s oSetfovanim paci-
entll s Huntingtonovou chorobou. Davam svoleni k tomu, aby vyzkumnice pouzila rozhovor
pro potieby své bakalaifské prace. Souhlasim s nahravanim rozhovoru a jeho naslednym
zpracovanim do pisemné podoby. Zvukovy zaznam rozhovoru nebude poskytnut tietim stra-
nam a po ukonceni vyzkumu bude smazan. Rozhovor je anonymni, nikde nebude uvedeno
mé jméno ¢i jiné osobni udaje, diky kterym bych mohl/mohla byt identifikovan/ identifiko-
vana/a. Jsem seznamen/a s tim, jaky bude mit rozhovor pribéh. Kdykoliv béhem rozhovoru
mohu odmitnout odpoveédét na otdzky, na které nechci odpovédet, ptipadné odmitnout i¢ast

na vyzkumu.

Moje ucast na rozhovoru je zcela dobrovolna.
Datum:

Podpis respondenta:

Podpis vyzkumnika:



Priloha C, Rozhovor 1

1. Jak dlouho pracujete na oddéleni, kde pecujete o pacienty trpici HCH?

2. Jaké nejvyssi zdravotnické vzdélani méte?

., Ziskala jsem bakalarsky titul na zdravotnické fakulté v Plzni, obor vSeobecné oset-

rovatelstvi.

3. Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi trpici HCH?

P ‘

e Jaké informace mate?

., Informace o nemoci jako takové, o progresi onemocneni , komunikaci i poskytovani
specialni oSetrovatelské péce pro tyto pacienty. “

4. Jakym zplsobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se HCH?

,» Predevsim z odborné literatury a praxi, protoze jak vime Huntingtonova choroba
neni zcela béznym onemocnénim. Povédomost zdravotnického personalu o tomto

onemocnéni je velice nizka. "

5. Absolvovala jste nékdy néjaky seminaf ¢i prednasku zabyvajici se HCH?

,,Semindr jako takovy jsem nikdy neabsolvovala a bohuzel ani nejsou k dispozici.

6. Jak dlouho jste pecovala o konkrétniho pacienta trpictho HCH?

., VZdy od prijmu pacienta na oddéleni do jeho propusteni. O tuto pacientku, o které
budu mluvit, jsem pecovala 10 let. *

7. Jakou formou onemocnéni pacientka trpéla?

,,Pacientka trpéla juvenilni formou Huntingtonovy choroby. “

e Jaka byla s pacientkou spoluprace?

., Spoluprdce nebyla temeér zadna, jelikoz pacienti s formou juvenilni, kterd zacina jiz
v detstvi, trpi celkovou demenci ve 20 letech a jsou zcela odkdzani na péci oSetiuji-
ctho persondlu. Tato pacientka velmi rada poslouchala hudbu, diky které se obcas

usmala. Velmi dobre reagovala na klidny ton hlasu a pohlazeni po tvari.

e Jaka byla s pacientkou komunikace?



,,Pacientka viibec nekomunikovala, jelikoz trpéla katatonimi stavy. Tito pacienti
hledi do prazdna a nereaguji na verbalni komunikaci. Po pohlazeni po tvari se paci-

entka usmala, ale jina reakce bohuzel neni.

e Jak fesite v praxi, kdyZ je komunikace takto omezena?

,,VSe pacientiim jasné a zietelne vysveétlujeme, snazime se je edukovat prakticky o
vSech intervencich, které u nemocného délame. Predchdzime tim strachu ze strany
pacienta. Informujeme je o tom, zZe je budeme myt, krmit nebo treba polohovat.
Ovsem zpétnou verbalni reakci jsme od pacientky nikdy nedostali. **

8. Pozorujete rozdil v chovani pacienti s riiznymi formami HCH?

3

,,Rozhodné ano. "

e V ¢em se lisi?

,,Pri klasicke forme Huntingtonovy choroby jsou pacienti velmi agresivni a svéhlavi..
U juvenilni formy tam bohuzel jsou katatoni stavy, celkovy rozpad osobnosti uz

v mladi. Takze rozdily v chovani pacientii jsou zcela ziejme. ‘

9. Lisi se Vase spoluprace s pacienty trpicimi HCH i dle v€ku a pohlavi?

6

., Ano.
o [V iem selisi?

,,Je zde rozdil ve veku. U klasické formy, kde se onemocnéni objevi mezi 30.-40. ro-
kem Zivota, tak je pacient jesté plny Zivota a sily, proto vice vzdoruje a je pro néj
tezke se s tim smirit. Co se tyce pohlavi, tak u muzii jsou castéjsi sklony k agresivnimu
chovani. U juvenilni formy jsou sklony k agresi velmi vzacné.

e Je lepsi spoluprace s muzi nebo s zenami? Proc?

,» Mné osobné se lépe spolupracuje s Zenami, jelikoz nemaji takové tendence k agre-
sivnimu chovani. *

10. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH agresivné?

,»Pacienti trpici klasickou formou onemocneni agresivni jsou. Jejich agrese je casto
mirena proti jejich okoli. *

e Smeéfoval pacient svoji agresivitu pfimo k Vam?



,,Ano. Napriklad po nas pacient hodil zidli nebo talii s jidlem, ¢imz se ta agresivita

Jjevi velice zrejmou. *

e Jak se dana situace fesila?

K Feseni téchto situaci jsou presné dané standardy, jak tyto situace zvladnou.
V praxi to ovSem funguje trochu jinak, nez jak je to na tom papiie napsano. Musime
pacienta uchranit, aby neublizil sobé, ale zaroven musime uchranit sebe. Pokud lze
agresivita zvladnout slovni domluvou a néjakym uklidnénim, tak jsme to takhle vyre-
Sili. “

e Byla potieba konzultace s 1¢kafem?

,»Pokud se dana situace neda vyresit slovni domluvou, je treba privolat lékare. Ten
indikuje podani zklidnujici medikace pri neklidu. V tomto pripadé se uz jedna o ome-
zovaci prostredek a je nutné postupovat dle standardu pri pouzivani omezovacich
prostredkut.

11. Byla jste n€kdy svédkem napadeni persondlu nebo pacienta od pacienta trpiciho

HCH?

,,Ano, byla jsem svédkem. *

e Jak se dana situace fesila?

,,Jak jsem jiz zminila v predchozi otdzce, snazime se resit slovni domluvou a pokud
to nelze, je nutna konzultace s lékarem. *
e Bylo zapotiebi ucinit néjakd opatieni, aby se dand situace uz neopako-

vala?

,,Bohuzel se to neda, aby se dana situace neopakovala. Ta agresivita v téch pacien-
tech je. V momente, kdy pacient citi, Ze se s nim néco déje a on se ze zacatku nemoci
brani, tak takova ta zlost viici celemu svétu v nich je, a aby se tomu dalo uplné za-
branit, to bohuzel nelze. *

e Co podle Vas tyto pacienty k agresivnimu chovani vede?

,,Ze zacatku tohoto onemocneni, kdy pacient je jesté dusevné na tom dobre, tak je to
takova jeho bezmoc, Ze s tou nemoci nemiize bojovat. S progresi toho onemocnéni
pacient Spatné artikuluje a miize dochdzet k tomu, Ze pacientovi nerozumime a na
prvni dobrou nevime, co po nds pacient chce. To, Ze mu nerozumime, miize prave

«

vyvolat agresi. *



12. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH apaticky?

,Apaticky se chovaji predevsim v konecnych stadiich onemocnéni u formy klasicke.
U formy juvenilni je ta apatie jasnd, jelikoz je tam opravdu tézka demence, tak ta
apatie s tim souvisi. “

e Jak se dana situace fesila?

,»Bohuzel kdyz to nelze néjakou slovni domluvou, tak po konzultaci s lékarem se na-
vrhne reSeni této situace. Lékar naridi néjakou zvlastni medikaci napriklad, jelikoz
sami s tim nemiizeme nic délat.

13. Zaznamenala jste nékdy néjaké zlepSeni béhem Vasi péce o pacienta s HCH?

,,Zlepseni nastane v momenté, kdy pacienti dostavaji medikaci. Diilezité hlavné je,
v jakém jsou stavu, kolik jim je let, kdy se onemocnéni projevi, jak jsou vyZiveni,
hydratovany.

¢ Bylo zlepseni dlouhodobé?

,,Bohuzel zlepseni neni dlouhodobé, jelikoz progrese tohoto onemocnéni je velmi

rychla a prognoza infaustni.

14. Jakym zplisobem by mohla v§eobecna sestra zkvalitnit Zivot pacienta s HCH?

.,V zacatcich onemocneni, kdy se k nam pacient dostane, tak se s nim da jesté praco-
vat. Pacient miize dochdzet na ergoterapii, poslouchat hudbu, sledovat televizi, cist
si knizku, vést rozhovory s persondlem, chodit ven na prochazky. Ve stadiu onemoc-
neni, kdy pacient potrebuje 24hodinovou péci, tak tam se specifika péce musi zamérit
na zakladni potreby pacienta. Dohlédnout na vyzivu pacienta, hydrataci a aby si ne-
ublizil. Je zde riziko padu a vzniku dekubitii, takze tomu predchazet. Diilezité je za-

mérit se na komunikaci a dat pacientovi pocit diivery a bezpeci.
15. Jaka jsou podle Vas specifika péce o pacienta trpictho HCH?

., Zajistit specifickou vyzivu dle stavu pacienta. Predchdazet riziku padu, aby se paci-
ent nezranil. Kdyz pacient trpi choreatickymi pohyby, tak zajistit pohodli v liizku, aby
se pacient nezranil o postranice., takZe vypolstrovat. Vysazovat pacienta do kresla,
abychom predchazeli vzniku pneumonie. Kdyz je pacient jesté chodici, tak aby mél

pevnou obuv, pouzivat choditko, dostatecné osvetleny prostor. Pecovat o kiZi paci-



enta dostatecnou hygienou a promazavanim kiize. Zajistit pacientovi veskery kom-
fort. Pacient touto prognozou jde jen dolu a dolu a zlepseni nikdy nenastane, takze
pokud lékar dovoli, tak doprat pacientovi kaficko, kdyz ho ma rad nebo dortik. Ne-
myslet pouze jako zdravotnik, ale také srdcem a doprat pacientovi tyto drobné ra-

dosti, které mu jeste zbyly. *

Priloha D, Rozhovor 2

1. Jak dlouho pracujete na oddéleni, kde pecujete o pacienty trpici HCH?

,,Na tomto oddéleni pracuji 5 let .

2. Jaké nejvyssi zdravotnické vzdélani?

«

,, Bakalarskeé studium obor oSetrovatelstvi. ¢

3. Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi trpici

HCH?

,,Myslim si, Ze za pét let spoluprdce s pacienty trpici touto chorobou mam informaci
dostatek. *

e Jaké informace mate?

. Rekla bych, ze spise z praxe. Ziskala jsem potiebné informace béhem spoluprdce

s pacienty trpici touto chorobou.

4. Jakym zplsobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se HCH?

,,Behem své praxe a predevsim od lékarii. Pri nastupu na oddéleni jsem ziskala po-
drobné informace od stanicni sestry, ktera md s péci o pacienty s Huntingtonovou
chorobou dlouholeté zkusenosti.

5. Absolvovala jste nékdy néjaky seminat ¢i prednasku zabyvajici se HCH?

,,Ne.
6. Jak dlouho jste pecovala o konkrétniho pacienta trpictho HCH?

, Myslim si, Ze tak 4-5 let.

7. Jakou formou onemocnéni pacient trpél?

,,Pacient trpél klasickou formou onemocnéni. *

e Jaka byla s pacientem spoluprace?



.,V momente, kdy se pacient dozvedeél svoji diagnozu, tak si potrebné informace o
nemoci dohledal. Pokusil se netispésné o sebevrazdu, tudiz mél poranéné dolni kon-
Cetiny, takze nebyl schopen samostatné chiize. Po prijeti mu byla nabidnuta konzul-
tace s lékarem, z ditvodu pokusu o sebevrazdu. Prvni dva roky byl vysazovan do
kiresla, kdy mohl sledovat televizi. Ucastnil se ergoterapie, ale postupem progrese
onemocnéni je bohuzel uz pacient upoutan na lizko. Tento pacient ma rodinu, kterd

o néj jevi zajem a pravidelné ho navstévuje, coz neni pravidlem. *

e Jaka byla s pacientem komunikace?

,,Ze zacatku, kdy pacientovi bylo jesteé rozumet, jsme pouzivali klasickou verbalni
komunikaci. Prvni dva roky byl pacient klidny. S progresi onemocnéni se u pacienta

zacala projevovat agrese.

8. Pozorujete rozdil chovani pacientti s riznymi formami HCH?

‘

,, urcite ano. *

e V Cem se lisi?

,,Za roky praxe jsem vypozorovala riizné chovani dle forem, ale i dle jejich inteli-
gence. Pacient, ktery byl absolvent pomocné Skoly, tak uz pred diagnozou byl jeho
intelekt velmi nizky. Od toho se odviji i jeho komunikace. Pacient ma tendenci pou-
Zivat i hanlivé vyrazy.*

9. Lisi se Vase spoluprace s pacienty trpicimi HCH i dle v€ku a pohlavi?

,,Dle mého ne. U téchto pacientu previada jejich svéhlavost a povahové viastnosti. *

10. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH agresivné?

., Tenhle konkrétni pacient byl prvni dva roky velmi klidny. Bohuzel s postupem casu
se jeho agrese zacala stupnovat a je nutné to resit cestou medikamentii. Jeho agrese
urciteé neni cilend, ale spise nedokaze ovladat své pohyby. Neumysiné tak miize ne-
komu ublizit. *

e Smeéfoval pacient svoji agresivitu pfimo k Vam?

,,Agresivni chovani jako takové ne. Jediné, co tak pacient pouzival byla verbalni ag-
rese, kterou smeroval viici oSetrujicimu personalu.
11. Byla jste n¢kdy svédkem napadeni personalu nebo pacienta od pacienta trpi-

ciho HCH?



,,Ano byla. Pri nocni sluzbé v pul treti rano vyzadoval pacient mobilni telefon. V noci
u sebe pacienti mobilni telefon mit nesmi. Jelikoz jsme odmitli telefon vydat, tak pa-
cient zacal vyhroZovat brachialni agresi. Nakonec se vse vyresilo domluvou. Paci-
enta jsme ulozili do lizka a vse se vyresilo. Byla jsem svédkem i napadeni pacienti
mezi sebou, kdy jeden z pacientii tomu druhému néco sebral. Byl zapotrebi zasah

oSetrujictho persondlu, aby bylo mozné pacienty dostat od sebe. *

e Jak se dana situace fesila?

,,»Prvni situace se vyresila domluvou. Druha situace se resila podanim medikamentii
po konzultaci s lékarem, ktery podani indikoval. *

12. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH apaticky?

,Apaticky se uplné nechovaji. Zazila jsem u pacientu spise stavy uzkosti az deprese.
Tento pacient, o kterém mluvim, spise trpél na depresivni stavy z ditvodu, Ze ma po-
tomka. Casto se na potomka ptal a volal jeho jméno. Resili jsme to tak, Ze jsme na
nocni stolek vystavili synovu fotku, jelikoz na navsteévy dochazet nemohl. Zpocatku
onemocnéni mohl pacient chodit domii na propustky, kdy mohl svého potomka videt.
Dale ho navstévuje cela rodina, a to pacienta velmi podporuje a zlepsuje se jeho

¢

psychicky stav.

13. Zaznamenala jste nekdy néjaké zlepseni behem Vasi péce o pacienta

s HCH?

,,To bohuzel ne. Co se tyce psychické stranky, tak pacienta velmi podporuje jeho
rodina, ktera ho chodi navstévovat. *

¢ Bylo zlepseni dlouhodobé?

,,Bohuzel ne. “
14. Jakym zpiisobem by mohla vSeobecna sestra zkvalitnit Zivot pacienta trpiciho

HCH?

., Holistickym pristupem. Celodenni osetrovatelskou péci. NejdiileZitéjsi je udrzovat
pacienta v cistote. Udrzet pacienta hydratovaného, aby mél dostatek stravy. Veétsinou
se pacientiim podava mixovana strava, kdy musime davat pozor na riziko aspirace.
Nastesti jsou pacienti porad pri chuti a neztrdceji apetit, takze se snazit upravovat
stravu dle jejich soucasného stavu. Predchazet vzniku obstipace a dostatecné paci-

enta hydratovat. Z diivodu podavani opiatu se riziko miize znacné zvysit. *



15. Jaka jsou podle Vas specifika péce o pacienta trpictho HCH?

,,Snazit se pacientovi vyjit vstric. Doprat jim na co maji chut. Mit s pacienty trpéli-
vost a snazit se predvidat pacientovo chovani. Dulezité je ke kazdému pacientovi pri-

stupovat individudlné a dle toho prizpiisobit specifika péce. *

Priloha E, Rozhovor 3

1. Jak dlouho pracujete na oddéleni, kde pecujete o pacienty trpici HCH?

,,Nejsem si presné jista, ale asi tak 17 let.

2. Jaké nejvyssi zdravotnické vzdélani méte?

., Stredni zdravotnickou skolu, vSeobecna sestra. *
3. Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi trpici

HCH?

,,O tomto onemocnéni jsem nikdy v Zivoté neslysela do té doby, nez jsem se s nimi
setkala v ramci prace na nasem oddéleni. S touto nemoci jsem se seznamila az zde.

e Jaké informace mate?

. Informace jsem ziskala v pritbehu let praxe a spolupraci s pacienty.

4. Jakym zplsobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se HCH?

. Informace o tomto onemocnéni jsem ziskala predevsim od svych starsich a zkusSe-

néjsich kolegyn, které s pacienty spolupracovaly jiz dlouhodobé. *

5. Absolvovala jste nékdy néjaky seminat ¢i prednasku zabyvajici se HCH?

,,Ne. Bohuzel za léta mé praxe jsem nic takového neabsolvovala a bohuzel ani nic
k dispozici nent. *

6. Jak dlouho jste pecovala o konkrétniho pacienta trpictho HCH?

,,O pacienty pecujeme od té doby, kdy prijdou na nase oddelenti, at' uz z domova nebo
Jjiného zarizeni, do doby nez zemrou. Veétsinou se pacienti ani nepredadvaji do rodin
nebo do jiného zarizeni, jelikoz pro tyto pacienty zadné specializované zarizeni bo-
huzel neni. Nejdéle jsem o pacienta pecovala 10-12 let.

7. Jakou formou onemocnéni pacientka trpéla?

,,Pacientka trpéla pozdni formou onemocnéni. *

e Jakd byla s pacientkou spoluprace?



,Spoluprdce s pacientkou byla dobra. Pacientka byla smirena takova oddana. Ve
vetsiné pripadii jsou tito pacienti nespolupracujici a svéhlavi, ale tahle pacientka
takova nebyla. Postupem casu to bylo horsi, ale celkova spoluprace byla za mé

dobra.

e Jakd byla s pacientkou komunikace?

., Vzdycky ze zacatku tohoto onemocneni je komunikace jeste dobra, ale postupem
Casu se to vSechno zhorsuje. Vzdycky ta komunikace byla dobra, ale v momente, kdy
se ten stav zacal horsit a horsit jako napriklad potize s jidlem, mobilitou, tak se zhor-
Sovala i komunikace.

e V moment€ kdy pacient trpi dysartrii, jak se s nim dorozumivate?

. Myslim si, Ze za tu dobu, kterou tam pacient travi, ho uz zname. TakZe i na jeho
chovani i grimasdach pozname, co je mu prijemny a co neprijemny. “

8. Pozorujete rozdil chovani pacientti s riznymi formami HCH?

,,To jsem nikdy nevypozorovala, zZe by byl néjaky rozdil v chovani pacientii. Myslim
si, Ze temer vsichni to maji tak néjak stejné. Jediné v cem se to lisi, tak mozna v té
mobilite. V tom chovani si myslim, Ze je to u vSech stejné. “

9. Lisi se Vase spoluprace s pacienty trpicimi HCH i dle v€ku a pohlavi?

,,To se asi nedd rict, jestli s muzi nebo Zenami., protoze kazdy ten clovek je uplné jiny
i predtim, nez onemocnél. Samoziejmé pak jsou takove situace, kdy se to ten clovek
dozvi a nejak na tuto informaci zareaguje. Uz jsem se setkala i se spoustou pacientii,
kteri potom hned chteli spachat sebevrazdu, ale potom, kdyz uz jsou s tim tak néjak
smireni, i kdyz si nemyslim, Ze se s tim mohou nékdy smirit, tak cekaji na konec.

e Myslite si, Ze tuto nemoc 1épe snasi stary ¢lovek, ktery onemocni pozdni

formou, nez kdyz tato nemoc postihne mladého ¢lovéka juvenilni formou,
kterd se mlize projevit jiz v détstvi?
,, Urcite, protoze ten mlady clovek ma Zivot pred sebou. Ten starsi se s tim asi tak
néjak smiri lépe, protoze ma uz svoje odzito. *

10. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH agresivné?

,,Casto. “

e Smeéfoval pacient svoji agresivitu pfimo k Vam?



,,Ja si myslim, Ze to neni uplné smérovano vici nam, ale spis je to takova bezmoc.
V tu chvili asi ani oni sami nevedi, co se sebou. Takze prijde néjaky ten den, kdy oni
Jjsou na vSechno nastvany a tu svoji agresi si chtéji vybit. Je jim jedno, jestli to vybiji
na néjaké veci nebo jestli napadnou personal nebo jiného pacienta. *

e Jak se dana situace fesila?

,,ZadleZi na tom, jaky ten pacient je. Jednak se snazime pacienta uklidnit, domluvit
mu, kdyz to jde bez néjaké uklidnujici medikace. Kdyz to nejde, tak se zavola lékar a
davaji se néjaka sedativa.

11. Byla jste nékdy svédkem napadeni personalu nebo pacienta od pacienta trpi-

ciho HCH?

., VyloZené huntingtonik s jinym huntingtonikem to ne, ale Ze huntingtonik napadl ji-
ného pacienta to ano. Ja jsem byla napadena jednou, ale nemyslim si, Ze to bylo
primo cilené viici mné. Oni trpi nekoordinovanymi pohyby, tak jsem tu ranu prosté

dostala.

e Jak se dana situace fesila?

., Uplné stejné jako u té agrese. V prvni Fadé je dostat od sebe, kouknout se, jestli
nejsou néjakym zpiisobem zraneni. Bud’ se pacient uklidni néjakou slovni domluvou
a pokud ne, tak je nutné po konzultaci s lékarem podat sedativa.

e Bylo zapotfebi ucinit néjakd opatieni, aby se dand situace uz neopako-

vala?

,,Aby doslo k zamezeni napadeni mezi pacienty, to néjakym zpiisobem lze. Pokud jsou
volnéjsi pokoje, tak toho jednoho dame do jiného pokoje, ktery se da zamknout. Ten
druhy je na jiném pokoji. V situaci, kdy pacient napadne persondl, tak tomu upiné
predchazet nelze. To je momentalni situace, na kterou se nemiizeme pripravit do-
predu.

12. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH apaticky?

Apaticky asi uplné ne. Depresi trpi pacienti velice casto. Depresi trpéli vSichni pa-
cienti, se kterymi jsem méla moznost spolupracovat. Je to prakticky den ode dne.
Jeden den maji pacienti lepsi, druhy den maji horsi. Zalezi urcité na tom, jak moc je
pacient se svoji chorobou seznamen. Pokud nevi, co to obnasi a co se s nim bude dit,

tak to bere néjakym zpiisobem jako jsem nemocny. Ale clovek, ktery se to dozvi a



néjakym zpiisobem si o tom néco nacte, nebo se s tim setkal u rodici, tak vi jak to
‘

bude pokracovat a co ho ceka na konci.

e Choval se n€kdy pacient apaticky vici 1écbe?

,,Pacienti to hlavné na sobé poznaji, ceho jsou a ¢eho uz nejsou schopni. Ze zacatku,
kdy? k nam prijdou, tak se teba koukaji na televizi. Ziji prakticky takovy ten bézny
zivot. Chodi napriklad kourit, davaji si kafe, maji néjakou terapii, ale postupem pro-
grese onemocneni, kdy zacnou ztracet mobilitu a maji potize s jidlem, polykanim,
komunikaci, tak zacinaji byt takovy apatictéjsi, depresivnéjsi. Jeden den tieba viibec
neji a druhy den zase ji. Jsou odmitavy ke vSemu a ke vsem. *

e Jak se dana situace fesila?

., Kdyz zacnou odmitat péci, tak jim samoziejmé se vsim pomdahdme, co se tykd treba
hygieny. Co se tyka jidla, tak se snazime vymyslet néjake jiné alternativy. Tohle neji,
tohle jim nechutna, na tohle nemaji chut, tak jim prineseme tieba néco jiného, pokud
je moznost. Nekdy treba nesni nic, ale druhy den uz zase ji. Je to hodné na tom po-
zorovani, aby nebyli hlavné dehydratovani ani vyhubli. Resi se to tieba infuzni tera-
pii nebo sondou. Hodné pacientii melo i PEG (a), coz pak souvisi se samotnou péct
o PEG."
13. Zaznamenala jste n¢kdy néjaké zlepSeni béhem Vasi péce o pacienta s Hun-

tingtonovou chorobou?

,,Co se tyce fyzicke stranky, tak to urcite ne. Tam zadné zlepseni nikdy neni. Bohuzel
se to jen a jen zhorsuje. Maximalné néjaké zlepseni, kdyz prijdou a jsou depresivni,
tak jim zlepsit ty dny. Povidat si s nimi, brat je na terapii, prochadzky, koukat na tele-
vizi. To je takoveé kratkodobé spise. Druhy den to miize byt zase uplné jinak. *

14. Jakym zpiisobem by mohla vSeobecna sestra zkvalitnit Zivot pacienta trpiciho

HCH?

., Tak miizeme jim vénovat vice svého casu, kdyz je to mozné. Povidat si s nimi, pous-
tet jim hudbu, ukazovat fotky. Kdyby chtéli, tak muzou jit na terapii nebo k televizi.
Ale v momente, kdy se z nich stanou imobilni pacienti, tak uz ztrdaceji zajem prakticky

o vSechno. V ten moment uz zajistujeme celkovou oSetrovatelskou péci. ‘

15. Jaka jsou podle Vas specifika péce o pacienta trpiciho HCH?



., Tak od ostatnich pacientii se to lisi hlavné v tom pohybu, jidle a krmeni. Vsichni tito
pacienti jsou ke konci predevsim na mixované strave, jelikoz tam hrozi aspirace, za-
pal plic. Pacienti se pak musi i odsdvat, aby se predeslo té aspiraci. Ale jinak se to
od nich moc nelisi. Porad jsou to nemocni lide. Jediné co, tak se mohou zajistit
ochranné pomiicky, z ditvodu nekoordinovanych pohybii tak, aby se predchdzelo zra-

neni. Davame polstry na postele, a hlavné pomoci medikaci pacienty uklidnit. *

Priloha F, Rozhovor 4

1. Jak dlouho pracujete na oddéleni, kde pecujete o pacienty trpici HCH?

10 let.

2. Jaké nejvyssi zdravotnické vzdélani méte?

«

,, Vys$si odborné zdravotnické vzdélani, obor vSeobecné oSetiovatelstvi.
3. Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi trpici

HCH?

,,Dostatecné se asi uplné rvict neda, myslim si, Ze mam dostacujici. Za léta mé praxe
‘

a péce o tyto nemocné jsem informace ziskala. Dle meho by informaci mélo byt vice. *

4. Jakym zplsobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se HCH?

,»Hlavné z praxe behem spoluprace s téemito pacienty a néco jsem si nacetla na inter-

netu. *

5. Absolvovala jste nékdy néjaky seminat ¢i prednasku zabyvajici se HCH?

,»Ne. Bohuzel nic podobného ani neni k dispozici. Informace jsem ziskala predevsim

od svych starsich kolegyn. *
6. Jak dlouho jste pecovala o konkrétniho pacienta trpictho HCH?

., Vetsinou o né pecujeme od prijmu do doby, nez nezemrou. Ddle se neumistuji, jeli-
koz jejich cilova skupina nema v Ceské republice zarizeni, které pro tyto nemocné
bylo specificke. V prumeéru jsem o tyto nemocné mohla pecovat Sest let.

7. Jakou formou onemocnéni pacient trpél?

,,Pacient trpéel klasickou formou, se kterou se na nasem oddéleni setkavame nejcas-
‘

5.

e Jaka byla s pacientem spoluprace?



.S kazdym pacientem s touto chorobou je jina spoluprdce. S timto konkrétnim paci-
entem, myslim si, Ze nez se dozvedel o diagnoze, tak to byl hrozné hodnej a milej
clovek, a proto i ta spoluprdce s nim do dneska je dobra. Spolupracuje se s nim velmi

dobre.

e Jaka byla s pacientem komunikace?

. Komunikace. Ze zacatku vsichni tito pacienti komunikuji. Postupem casu, kdy do-
chazi ke zhorsovani nemoci, tak dochazi i ke zhorsovani té komunikace. S timto kon-
krétnim pacientem momentalne komunikujeme posunkami, pozorovanim gest, pro-
toze uz vitbec nemluvi.

8. Pozorujete rozdil chovani pacientti s riznymi formami HCH?

,,Podle forem bych urcite nerekla. Nemiizu to uplné takhle specifikovat. Chovani je
u kazdého jiné. Myslim si, ze na to maji vliv i jejich povahové viastnosti, jak tito lidé
zZili pred diagnostikou této nemoci. Je to velice individudlni. Zalezi i na tom, jestli se
s tim smiri, jestli maji rodinu, kterd je podporuje, protoze je to nevylécitelna nemoc,

ktera konci smrti.

9. Lisi se Vase spoluprace s pacienty trpici HCH i dle véku a pohlavi?

,»Podle pohlavi se uplné rict neda. Samoziejme podle veéku ano. Mladsi lidé spolu-
pracuji lépe nez starsi. Je to opéet o tom smifeni se s nemoci, ktera je nevylécitelna.
Zalezi i na tom, jak jsou v tom urcitém veku schopni spolupracovat.

10. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH agresivné?

., Vetsina pacientii se chova agresivné, protoze se dozvi diagnozu této nemoci, kterd
nelze vylécit.

e Smeéfoval pacient svoji agresivitu pfimo k Vam?

,, Vilc¢i mné konkrétné ne. Viici mym kolegum a kolegynim ano. *

e Jak se dana situace fesila?

,,Snazime se pacienty uklidnit. Promluvime si s nimi a snaZime se je utésit. Pokud to
dospéje do faze, ze jsou tak agresivni, tak samoziejmé konzultujeme s lékarem a voli

se tlumici medikace.

11. Byla jste n¢kdy svédkem napadeni personalu nebo pacienta od pacienta trpi-

ciho HCH?



,Byla. Ve vétsiné pripadii je to mezi pacienty. Kdyz se pacientovi s Huntingtonovou
chorobou néco nelibi. Obcas mi prijde, Ze nékteri lide maji radi to svoje jako je treba
lahvicka na piti. Brani si sviij prostor, a kdyz mu néjaky pacient nechténée ten jeho
prostor narusi, tak ho k té agresi vyprovokuje i treba neumysinée.

e Jak se dana situace fesila?

,»Pokud to pacientiiv stav dovoli, tak se ho snazime uklidnit. Zajistit mu ten jeho kom-
fort. Pokud to zajde do situace, kdy potiebuje tisici medikaci, tak se konzultuje s lé-
karem dalst postup. “

e Bylo zapotiebi ucinit néjakd opatieni, aby se dand situace uz neopako-

vala?

., To je na lékarich, zZe zvoli napriklad upravu medikace, aby byli pacienti klidnéjsi.
Neékdy to ani uplné nefunguje. Vzdy je to u kazdého pacienta individualni a velmi
zalezi na rozhodnuti lékare. *

12. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH apaticky?

Apaticky uplné nevim, ale rozhodné pacienti velmi casto trpi depresemi. V mo-
mente, kdy zjisti takovou zavaznou diagnozu, nevi, co dal a ta situace je dozZene k de-
presim. Postupem casu, jak ztract silu, zacinaji byt c¢astecné imobilni, castecné in-
kontinentni, Spatné se jim polyka, takze musi jist mixovanou stravu, takze si myslim,
»

Ze upadaji do takové apatie a odevzdanosti.

e Jak se dana situace fesila?

,,Snazime se jim zajistit prostredi, ve kterém by byli spokojeni, aby méli komfort,
ktery potrebuji. Zajistit jejich navyky, aby méli to, na co byli zvykli. Napriklad jako
dojit si zakourit, zapojit je do ergoterapie, rodina, aby si je mohla vzit domii na vi-
kendy. Aby byli stale soucasti jejich rodiny. “

e Byla v této situaci nutna konzultace s Iékatem, kdy pacient trpi depresi?

., Urcite, kdyz to vypozorujeme, tak kontaktujeme lékare. Lékar situaci resi, zavold
psychologa, aby si pacient mohl o svych trapenich s psychologem promluvit.

13. Zaznamenala jste nékdy néjaké zlepSeni béhem Vasi péce o pacienta s HCH?

,,Bohuzel u této nemoci se neda mluvit o zlepseni. Pacienti maji lepsi dny a horsi dny.

Nekdy jsou veseli a mluvi s nami. Naopak nékdy jsou v depresi, nemluvi. Jeden den



Ji s chuti, druhy den to jidlo odmitaji. Takze o uplném zlepseni se rozhodne mluvit

‘

neda.‘
14. Jakym zpiisobem by mohla vSeobecna sestra zkvalitnit Zivot pacienta trpiciho
HCH?

,,Zapojime pacienta do ergoterapie. Budou délat to, co maji radi, ale s ohledem na
ty moznosti, které v ramci jejich zdravotniho stavu maji. Zajistime jim prostiedi, ve
kterém budou spokojeni. Zajistime navstévy rodiny a zaroven dovolenky na vikendy,
kdy mohou jet za svoji rodinou a stravit s nimi cas. *

15. Jaka jsou podle vas specifika péce o pacienta trpictho HCH?

,»Rozhodne na bezpeci pacienta z ditvodu jejich nekoordinovanych pohybii. Kdyz jsou
mobilni, tak hrozi riziko padu. Kdyz lezi v posteli, tak se mohou poranit o postranice.
Vjidle to je, Ze se jim hure polyka, tak podavat jim mixovanou stravu, aby nedoslo

k aspiraci jidla. Predevsim zajistit bezpecné prostredi. *

Priloha G, Rozhovor 5
1. Jak dlouho pracujete na oddéleni, kde pecujete o pacienty trpici HCH?
,,Na tomto oddéleni pracuji pres 15 let. *
2. Jaké nejvyssi zdravotnické vzdélani mate?

¢

Stiredni zdravotnicka skola, obor vSeobecna sestra.

3. Myslite si, Ze mate dostatecné informace ke spolupraci s nemocnymi trpici HCH?

., Informace si myslim, Ze mam dostatecné.

4. Jakym zplsobem nebo kde jste ziskala informace tykajici se HCH?

., Ziskala jsem je predevsim z praxi a péci o nemocné s Huntingtonovou chorobou. *

5. Absolvovala jste nékdy néjaky seminat ¢i prednasku zabyvajici se HCH?

,,Nikdy jsem nic takového neabsolvovala. V té dobe, kdy jsem se setkala poprvé
s touto chorobou nic takového ani v Cechdch nebylo.

6. Jak dlouho jste pecovala o konkrétniho pacienta trpictho HCH?

,,»Pecuji o né po celou dobu své praxe, takze kolem tech 15 let.

7. Jakou formou onemocnéni pacient trpél?

,,Pacient trpél klasickou formou onemocnéni. *



e Jaka byla s pacientem spoluprace?

,»Na zacatku onemocnéni je ta spoluprdce celkem dobrd, ale s postupem casu je ta

spoluprdce horsi a horsi.

e Jaka byla s pacientem komunikace?

,,Komunikace vcelku dobra, vétsinou ta neverbalni komunikace je nejlepsi.

8. Pozorujete rozdil chovani pacientti s riznymi formami HCH?

., Vetsinou ano. Byva tam rozdil. Samoziejmé zalezi i na pohlavi a zalezi na délce
choroby, jak dlouho se u nemocného tyto priznaky projevuji. Predevsim jsou rozdily
v sebepéci a v komunikaci. Dle mého jsou veétsi rozdily mezi jednotlivymi stadii one-

3

mocnéni nez mezi formami. ‘
9. Lisi se Vase spoluprace s pacienty trpicimi HCH i dle véku a pohlavi?

., Tady predevsim zdlezi na charakteru povahovych vlastnosti pacienta. Pohlavi, dle
mého se lépe spolupracuje s zenami, protoze jsou klidnéjsi. Lisi se spoluprdce i dle
véku, protoze s mladsimi pacienty je lepsi komunikace. Cim starsi clovék je, tim horsi
je s nim komunikace i ta celkova spoluprace. *

10. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH agresivné?

., Urcite taky .Castéji se mi to stavalo u muzu, protoze ta agrese v nich prosté je.

e Smeéfoval pacient svoji agresivitu pfimo k Vam?

., Vetsinou svoji agresi sméruji viici okoli. Samozrejmé se nekdy stalo, Ze i primo viici
zdravotnikovi, ale predevsim viici svemu okoli. **

e Jak se dana situace fesila?

., Resi se to predevsim domluvou a lidskym pristupem. Zdravotnik by mél toho clovéka
vyslechnout. Pacient potom vidi pochopeni ze strany persondlu, tak se vétsinou
uklidni. Diilezité je, aby persondl byl viici pacientovi empaticky a snazil se plnit pa-
cientovy potreby.

e Byla potieba konzultace s 1¢kafem?

., Pokud nepomiize domluva, tak je vidy nutnd konzultace s lékarem. Urcité. Resi se

to vzdy, co se tyce ordinaci a lékii. Predevsim psychofarmaka, ktera tu agresi trochu

3

omezi, aby k projeviim agrese nedochazelo tak casto.*



11. Byla jste nékdy svédkem napadeni persondlu nebo pacienta od pacienta trpiciho

HCH?

,,Ano, byla jsem svédkem. Pacient trpici Huntingtonovou chorobou napadl samot-
ného pana primare, kdy si s nim chtél povidat a nepochopil, co po nem lékar chce.
Lékar od pacienta dostal ranu do hlavy. Agrese zde vznikla z neznamého ditvodu.

Nejspise se pacient zacal bat a jednal timto zpiisobem. Celé to bylo nedorozument.

e Jak se dana situace fesila?

,,Resila se zklidnénim pacienta hlavné domluvou a vysvétlenim situace.
e Bylo zapotiebi ucinit néjakd opatieni, aby se dané situace uz neopako-

vala?

‘

,,To bohuzel nelze.

12. Choval se n¢kdy pacient trpici HCH apaticky?

3

Apaticky si myslim Ze ne. Spise tito pacienti trpi depresemi.

e Jak se dana situace fesila?

‘

., Komunikaci s lékarem a psychology. Popripade psychofarmaka.

13. Zaznamenala jste nékdy néjaké zlepSeni béhem Vasi péce o pacienty s HCH?

., Myslim si, Ze ne. Pacientitv stav je stejny a porad se jen zhorsuje. *
14. Jakym zplisobem by mohla vSeobecné sestra zkvalitnit Zivot pacienta trpiciho

HCH?

,,Prizpusobit pacientovi prostredi k jeho potrebam. Zajistit komunikaci a kontakt
s rodinou. V praxi to vypada tak, ze kdyz rodina zjisti, Ze je takhle vazné nemocny,
tak se od ného distancuji a pacientovi ta jeho rodina chybi. NasSe zarizeni dovoluje,
aby se rodina mohla pacienty vzit na par dni domit a mohli spolu travit volny cas.
Dovolit pacientovi navstévy kdykoliv, jakkoliv, predevsim, aby mél pacient pocit pod-

pory a mél kontakt s rodinou.

15. Jaka jsou podle Vas specifika péce o pacienta trpictho HCH?

,,Specifika jsou takova, ze by mél mit dobré podminky prostredi z diivodu nekoordi-
novanych pohybii. Nemél by mit okolo sebe ostré predméty, ostré rohy od nabytku.

Mistnost, kde neni moc nabytku, aby nemél moznost se zranit. Samozirejmé co se tyce



vyzivy, tak tito pacienti hodné hubnou, tak pridavky a hodné stravy. Zajistit pacien-
tovi potiebnou peci. Oblékat je, aby byli cisti a susi. Zajistit predevsim prijimani
potravy. Strava se dava ze zacatku mleta a pozdeji hlavné mixovand. V momenté, kdy

pacient prestane zcela prijimat potravu, tak dle lékare zaveést sondu nebo PEG. *



