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Nazev prace: Problematické oblasti pacientt s Huntingtonovou chorobou
V kazdodennim Zzivoté. Podtitul: Navrh kompenzacnich strategii pro vyrovnani

kognitivniho deficitu

Diplomova prace mela za cil identifikovat problematické oblasti pacientt
s Huntingtonovou chorobou (HCH) ve vykonu zaméstnavani zpohledu pacientt
a z pohledu jejich blizkych osob (pec€ujicich) a posoudit mozny vliv deficitu kognitivnich
funkei na vykon pacientti s HCH v béznych dennich ¢innostech (ADL).

Kritéria vybéru Gcastnikd vyzkumné akce splnilo dvacet pét pacienti s diagnézou
HCH a jejich pecujicich. Pro sbér dat byly vyuzity standardizované hodnotici metody
dostupné v ceském jazyce: Montrealsky kognitivni test (MoCA), Kanadské hodnoceni
vykonu zaméstnavani (COPM) a dotaznik pro peéujici Bristolska Skala dennich aktivit
(BADLS-CZ). Pro verifikaci hypotéz byly vyuzity neparametrické statistické metody,
dale kategorizace dat kvalitativniho charakteru. Statisticky vyznamny vysledek (p <0,05)
testovani prvni statistické hypotézy potvrzuje, ze pecujici uvadeli vice problematickych
oblasti ve vykonu zaméstnavani pacientl. Byla zjiSténa vzajemna souvislost bodového
vysledku dotazniku s vysledkem testu MoCA (rsp = -0,620; p <0,05).

Pacienti sHCH zriznych davodi udavaji méné problematickych oblasti
v kazdodennim zivoté, hodnoceni vykonu v ADL u osob s HCH je tak vhodné v klinické
praxi dopliovat informacemi od jejich pecujicich. Kognitivni deficit pacienti prikaznéji
koreluje se snizenym vykonem v instrumentalnich ADL, také pacienti i peCujici pozoruji
V této oblasti vykonu nejcastéji obtize. Na zdklad¢ studia odborné literatury a S vyuzitim
informaci od respondentl byl vytvoien edukaéni material pro pacienty s HCH a jejich
rodiny snavrhy vyuziti kompenzacnich strategii a pomucek Vv kazdodennim zivoteé.
Diplomova prace zdlraziiuje podstatnou roli ergoterapeuta v procesu vybéru a nacviku

kompenzacnich strategii.

Kli¢ova slova: Huntingtonova choroba, bézné denni Cinnosti, kazdodenni zivot,

kognitivni deficit, kompenzaéni strategie, pecujici.



ABSTRACT

Author: Bc. Jitka Sykorova

Supervisor: Mgr. Zuzana Zemankova

Title: Problematic Areas in the Everyday Life of Patients with Huntington's Disease:
A Suggestion of Compensatory Strategies in Coping with Cognitive Impairment

This diploma thesis explores problematic areas of patients with Huntington's
disease in their performance during activities of daily living (ADLs) from the perspective
of patients and their caregivers. The aim of the research was also to assess a possible
correlation between cognitive impairment and the patient’s performance in ADL.

Twenty-five patients with their caregivers met the selection criteria for the
research. There were used standardized assessment methods available in Czech: the
Montreal Cognitive Assessment (MoCA), the Canadian Occupational Performance
Measure (COPM) and the questionnaire for caregivers called Bristol Activities of Daily
Living Scale (BADLS-CZ). The statistical analyses consisted of methods of the
nonparametric statistics, qualitative analysis was processed by data categorizing.
Caregivers reported more problematic areas in ADLs which was significantly confirmed
in the statistical hypothesis testing (p <0,05). A significant correlation was seen between
the results of the questionnaire and the results of the MoCA assessment (rs, = -0,620;
p <0,05).

For various reasons, patients with Huntington’s disease did not mention as many
problematic areas in performing ADL as their caregivers. Therefore, it is appropriate in
clinical practice to supplement the assessment of the patient’s performance of ADL
by information from caregivers. It was proved that cognitive impairment correlates
mostly in decreased performance in instrumental ADLSs, patients and caregivers also
mentioned more difficulties in this area of performance. An educational handout
including suggestions for compensatory strategies in everyday life designed for patients
with HD and their families was developed based on available evidence in literature and
information provided by patients and their caregivers. This diploma thesis emphasizes an
important role of the occupational therapist in the selection and practice of compensatory

strategies.

Keywords: Huntington’s disease, ADL, everyday life, cognitive impairment,

compensatory strategies, caregivers.
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1 Uvod

Diplomova prace se vénuje tématu Huntingtonovy choroby, nevylécitelnému
onemocnéni centralniho nervového systému S progresivnim pribéhem. Konkrétné se
prace zabyva problematickymi oblastmi pacientii s Huntingtonovou chorobou v jejich
kazdodennim zivoté. Klinické ptiznaky onemocnéni, mezi néz patii motorickeé,
kognitivni postizeni a behaviordlni zmény, ovliviiuji zivot pacienti ve vSech jeho
oblastech, naruSuji provadéni béznych dennich cinnosti, vykon zaméstnani i traveni
volného casu.

Teoretickd cast diplomové prace se podrobnéji zabyva podstatou onemocnéni
Huntingtonovou chorobou, vlivem onemocnéni na kazdodenni zivot pacientil a jejich
rodin a vyznamem kompenzaénich strategii pro pfedchazeni problémim zpisobenych
kognitivnim deficitem.

Vyzkumnd, empirickd ¢ast diplomové prace se zabyvé identifikaci a popisem
problematickych oblasti vykonu zaméstnavani, které pocit'uji pacienti s Huntingtonovou
chorobou a jez pozoruji u pacientll jejich rodinni piislusnici nebo pecujici, nebot’
dosavadni vyzkum napovida, ze pohledy na problémy nemusi byt jednotné. Cilem je
popsat subjektivné vnimané problematické oblasti pacienti s Huntingtonovou chorobou,
jez se mohou vyskytovat ve vSech oblastech zaméstndvani, a to z pohledu pacienti
a jejich blizkych osob (pecujicich).

Vzhledem k ptedpokladanému vlivu kognitivniho postizeni na vykon jedince
v béznych dennich ¢innostech sméfuje dale diplomova prace s vyuzitim statistickych
metod k orientatnimu posouzeni korelace kognitivniho deficitu pacientd s jejich

vykonem v béznych dennich ¢innostech.

Diplomova préace usiluje o to byt pfinosem pro ergoterapeuty a dalsi odborniky, ale také
pro samotné pacienty s Huntingtonovou chorobou a jejich rodiny nebo pecujici.
Zaméteni prace vychazi z autorCinych dosavadnich poznatkli o Zivoté pacientl
Stimto téZkym onemocnénim, jez ziskala také diky wvstficnym Iékaiim a dalSim
odbornikiim, a zkusenosti, jez nabyla diky moznosti zapojit se do pribéhu rekondi¢nich

pobyti pro pacienty s Huntingtonovou chorobou. Pfanim je tak pfedat praxi, studiem
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a vyzkumnou akci ziskané poznatky tém, kteti podobn¢ vidi dilezitou hodnotu Zivota
ve snaze udrzet co nejdéle moznou dobu nezavislost a sobéstacnost jedince.

Ergoterapeutim piinas§i obsah prace =zakladni orientaci v problematice
onemocnéni a popisuje jeho vyznamny vliv na riizné aspekty zivota pacienta i jeho
rodiny. Pacientim s Huntingtonovou chorobou i jejich rodindm mize ergoterapie ptinést
mnoho ze svého uméni, predpokladem vSak je rozSifeni povédomi o samotném
onemocnéni a umoznéni pacientim ziskat piistup k adekvatni terapeutické intervenci
S piistupem zamétfenym na ¢lovéka zijicim v konkrétnim prostiedi, jeho potieby a cile.

Dalsi odborniky, a to nejen ve zdravotnictvi, zaméteni prace uvede do kontextu
ergoterapie jako vyznamné soucasti rehabilitace a 1éCby pacientil s timto onemocnénim
amozna piinese dal$i pohled na naro¢nou Zivotni cestu jedinct s Huntingtonovou
chorobou.

Autorka prace od dokonceni bakalaiského studia zvazovala, zda a jak by mohla
byt diplomova prace ptfinosem také pro samotné pacienty s Huntingtonovou chorobou.
Vysledkem je zaméfeni prace i na moznosti vyuziti kompenzaénich a adaptaénich
strategii a vznik edukac¢niho materialu, jehoz cilem je usnadnit pacientim vykonavani
¢innosti, nyni vlivem onemocnéni tak problematickych, v bézném zivot¢.

V neposledni tadé zavérecna prace naplnila prvotni zamér, umoznila autorce
propojit vlastni zkuSenosti S dal§imi odbornymi poznatky a nalézt hodnotu ve védeckém

badani.
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2 Teoreticka cast

Tato ¢ast diplomové prace se vénuje teoretickému vychodisku ergoterapie v neurologii
a u kognitivniho postizeni, dale poskytuje zdkladni informace o Huntingtonové chorobé
a popisuje vyznam nefarmakologické intervence u tohoto onemocnéni.

Nasledné teoreticka cast Vv piehledu problematiky, jez se konkrétnéji vztahuje
k zaméfeni empirické ¢asti diplomové prace, pfinasi podrobné&jsi pohled na kazdodenni
zivot pacienti s Huntingtonovou chorobou doplnény o aktualni poznatky a informace
z vyzkumti tykajicich se kognitivniho postizeni pacienti a moznosti vyuziti

kompenzacnich strategii.

2.1 Teoretické zaklady ergoterapie v oblasti neurologie

Filozofie ergoterapie je zalozena na pfesvédceni o vlivu zaméstnavani jedince na jeho
zdravi a celkovou fyzickou, psychickou a socialni pohodu, spole¢né s teoretickymi
zaklady formuje praxi a oblast zaméteni ergoterapie (Preston a Edmans, 2016).

Aplikace poznatkli teoretickych zakladd ergoterapie je zadouci také béhem
ergoterapeutické intervence u pacientd s progresivnim neurologickym onemocnénim,
k nimz je fazena také Huntingtonova choroba, pifestoze piedstavuje pro ergoterapeuta

mnohdy nelehky ukol (Preston a Edmans, 2016).

2.1.1 Definice zakladnich terminua

Ceska asociace ergoterapeutd (2008) definuje ergoterapii jako , profesi, kterd
prostrednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje o zachovani a vyuzivani schopnosti
jedince pro zvladani béznych dennich, pracovnich, zdjmovych a rekreacnich cinnosti*,
ergoterapeut plné podporuje maximalni moZnou participaci jedince v béZném Zivotg,
pficemz respektuje jeho osobnost a moZnosti.

Pojem zaméstndvani zahrnuje veskeré aktivity (Cinnosti), jez jedinec bézné
Vv zivoté vykonava a jichZ se aktivné ucastni (Krivosikova, 2011). Zaméstnavani se vzdy
odehrava v kontextu ovlivnéném fyzickym a socidlnim prostiedim, dal$imi aspekty

vykonu zaméstnavani jsou faktory jedince zahrnujici jeho t€lesné funkce a struktury,
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hodnoty a presvédéeni, schopnosti a dovednosti potiebné k vykonu, vcetn¢ dalSich
projevt jedince jako jsou jeho zvyky, ritualy a role (AOTA, 2014). Naptiklad u osob
trpicich onemocnénim Huntingtonovou chorobou je velmi podstatné jiz v pocatku
onemocnéni brat v uvahu zvyky, ndvyky a denni rutinu jedinct, s progresi onemocnéni
se tyto aspekty vykonu zaméstnavani prohlubuji (Preston a Edmans, 2016).

Vykon zaméstndvani zahrnuje schopnost volby, organizace a uspokojivého
provedeni smysluplného zaméstnavani (Jelinkové, Krivosikova a Sajtarové, 2009). Pocit
smysluplnosti, uzitku a diilezitosti vykondvané ¢innosti (spolecné se spokojenosti jedince
Z provedeni ¢innosti) je podstatnym faktorem pro vykon zaméstnavéani. Vykonavani
smysluplnych cinnosti v zivoté souvisi s udrzenim dobrého fyzického stavu jedince,
dosazenim dlouhové€kosti, prispiva k zachovani pocitu zpusobilosti k zivotu a jeho
kvality (Preston a Edmans, 2016). Diagnoza zavazného neurologického onemocnéni
ovliviiuje schopnost vybéru a participace v ¢innostech, jez osoby trpici onemocnénim
povazuji ve svém zivoté za smysluplné, uvadéji dale Preston a Edmans (2016).

Teoretické zaklady oboru ergoterapie popisuji ¢innosti ve tfech oblastech vykonu
zaméstnavani, jimiz je sebeobsluha (bézné denni ¢innosti), prace (pracovni a produktivni
¢innosti) a volny ¢as, tedy hra, z4jmové nebo volnocasové aktivity (Jelinkova,
Krivosikova a Sajtarovd, 2009). Dle Krivosikové (2011) oblast sebeobsluhy
(sobéstacnosti) zahrnuje bézné denni ¢innosti (z angl. Activities of Daily Living, ADL),
které jsou rozdéleny na instrumentalni ADL a personalni (zakladni) ADL, mezi néz patii
osobni hygiena (myti obliceje, rukou, Cesani, holeni, make-up, stiithani nehtt atd.),
koupani, vyméSovani, oblékani a svlékani, pfijem jidla a tekutin, pouziti WC, dale
presuny, funkéni mobilita a chlize (posledni tfi polozky byvaji nekdy vyclenovany jako
samostatna skupina).

Instrumentdlni bézné denni Cinnosti vyZzaduji sociadlni dovednosti jedince,
schopnost feSit problémy akomplexni interakci s prostfedim a jsou nezbytné pro
nezavisly zivot jedince v komunité (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova, 2009). Dle
Krivosikové (2011) je mezi instrumentdlni ADL fazeno nakupovani, pfiprava jidla,
dovednost vést domacnost a vykonavat domdci prace, manipulace S penézi, telefonovani
(pouzivani rtiznych prostfedki komunikace), pouzivani dopravnich prostfedkt a ptiprava
medikace. Vy¢et instrumentalnich ADL doplituje Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova
(2009) o dovednost hospodateni s pen€zi, schopnost péce o druhé a doméci zvirata a péci

0 své zdravi.
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2.1.2 Doporucené modely praxe

Modely praxe jsou nastrojem pomahajicim ergoterapeutiim definovat problémy klientt,
vhodné volit terapeutickou intervenci a hodnotit jeji vliv, poskytuji také porozuméni
vlastnimu konani v praxi (Preston a Edmans, 2016).

Mezi klicové modely aplikovatelné v ergoterapeutické praxi v oblasti neurologie
patii dle Preston a Edmans (2016): Model lidského zaméstnavani (z angl. Model of
Human Occupation, MOHO), rozsifeny Kanadsky model vykonu zaméstnavani
(Canadian Model of Occupational Performance and Enablement, CMOP-E), The Person-
Environment-Occupation-Performance (PEOP) model, Kawa model, The Occupational
Model Australia (OPM-A).

Modely zdiraziuji tzv. holisticky (celostni) pohled na jednotlivce. Vykon
zaméstnavani pojimaji jako vysledek interakce mezi tfemi komponentami: osobou,
zaméstnavanim a prostiedim, jejichz vzajemny vztah je stéZejni pro zaméfeni
ergoterapeutické intervence (Preston a Edmans, 2016). Propojujicim znakem vyse
uvedenych modell je pfistup zaméfeny na ¢lovéka (respektujici osobnost a kontext
jedince, jeho pohled, cile, hodnoty a role) a zdlraznéni vlivu prostiedi na jedince
a samotny vykon ¢innosti. Pro Kanadsky model vykonu zaméstnavani je charakteristické
planovani terapeutické intervence vychdzejici z vyhodnoceni potieb klienta, vyuZziti
analyzy problémové oblasti a adaptace ¢innosti k ovlivnéni zmény vykonu zaméstnavani
jedince (Krivosikova, 2011).

Ergoterapeutickd intervence u pacienta s progresivnim neurologickym
onemocnénim se soustiedi na vykon jedince v ¢innostech kazdodenniho Zivota s ohledem
na vliv prostiedi, identifikaci problematickych oblasti, ale také silnych stranek jedince,
a formulaci pro jedince podstatnych cili se zachovanim zdsad ptistupu zamétenc¢ho
na ¢loveka (Preston a Edmans, 2016).

Pro ergoterapeuty je dale vpraxi stéZejni znalost a vyuziti piistupl
konkretizovanych v tzv. ramcich vztahu (angl. Frames of Reference), jejichz podstata
vychéazi zpoznatkli psychologie a medicinskych oborti. V ergoterapeutické praxi
V oblasti neurologie mohou byt ptistupy jednotlivych ramci vztahti vyuzitelné s dobrym
efektem, pokud jsou u konkrétniho pacienta vhodné zvoleny. V oblasti neurologie se
jednd  vergoterapeutické  intervenci  nejcastéji 0 vyuziti  biomechanického,

neurovyvojového a kognitivné behavioralniho ramce vztaht. (Preston a Edmans, 2016)
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Ergoterapeuticka praxe pfednostné vyuziva védecky podlozenych znalosti, neboli praxe
zalozené na diikazech (z angl. Evidence Based Practice). Vyskytuji se vSak oblasti
(napiiklad tykajici se zvladani nékterych projevii progredujicich neurologickych
onemocnéni), kde praxe zalozend na diikkazech zatim neexistuje, tudiz je ergoterapeutim
doporuceno nasledovat poznatky nejlepsi klinické praxe, z angl. ,,Best Clinical Practice*
(Preston a Edmans, 2016). V ptipad¢ prace s pacienty s Huntingtonovou chorobou je
mozné Cerpat doporuceni pro praxi ztextu Occupational Therapy for People with

Huntington’s Disease: Best Practice Guidelines (Cook et al., 2012).

2.1.3 Vychodiska ergoterapie u kognitivniho postiZeni

Samostatnou c¢ast ergoterapeutické praxe v neurologii tvoii vyuziti metod kognitivni
rehabilitace (Preston a Edmans, 2016). Cilem Kkognitivni rehabilitace je redukce
a zmirnéni disledkil postizeni v kazdodennim zivoté a zvySeni kvality zivota pacientl
s kognitivni poruchou, jejich rodinnych ptislusniki a pecujicich (Katz, 1998).

Zakladni poznatky zminéné kognitivni rehabilitace jsou Vv ceské literatufe popsané
také jako soucast kognitivniho rdmce vztaht, jez tvofi jeden ze zakladnich soubort
poznatki a nastroji vyuzitelnych ergoterapeutem ve své praxi. Cilem kognitivniho ramce
vztahti je obnova funk¢éniho vykonu osob s kognitivnim deficitem (naruseni paméti,
pozornosti, percepce, orientace, planovani, feSeni problému atp.) vyuzitim restitu¢niho
nebo adaptacniho pfistupu, jehoz cilem je kompenzace pfitomné poruchy (Krivosikova,
2011). Preston a Edmans (2016) popisuji zaméieni adaptacniho pfistupu na vyuziti
zbyvajicich schopnosti jedince, osvojeni kompenzacnich strategii a tipravu prostiedi pro
udrzeni vykonu zaméstnavani jedinci v bézném zivoté. Restitucni (1éCebny) piistup

naopak ptredpoklada obnovu piivodni funkce (Krivosikova, 2011).

2.1.3.1 Kognice jako predpoklad lidské cinnosti

Raudenska a Javurkova (2011) uvadéji, Zze nejcastéji se anglicky pojem ,.cognition®,
pochazejici z lat. ,,cognoscere®, preklada synonymy kognitivni (poznavaci) procesy ¢i
kognice, pod niz jsou zahrnuty poznavaci schopnosti, samotné poznani a védomi. Termin

kognice odkazuje ke vSem procesim, jimiz je senzoricky vstup transformovan,
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redukovan, propracovan, ulozen, vybaven a nasledné také pouzit (Bezdicek in Kulist'ak,
2017). V uzsim slova smyslu lze kognici definovat jako proces mysleni, rozhodovani,
planovéani a uceni, spolecné¢ se stavem inteligence jedince, v SirSim slova smyslu se
pojem kognice vztahuje k procesu védéni, poznani nebo znalosti, jez lze interpretovat
Vv socialnim nebo kulturnim kontextu (Raudenska a Javirkova, 2011).

Dle Giles et al. (2013) kognice zahrnuje funkce mozku podilejici se na zpracovani
informaci: pozornost, pamét’, exekutivni a vizuopercep¢ni funkce, schopnost porozuméni
a feci, schopnost a dovednost pocitat (kalkulie) nebo také provadét acelné volni pohyby
(praxie). Kognice zahrnuje vSechny mySlenkové procesy umoziujici vykonavat
smysluplné aktivity v kazdodennim zivoté a kognitivni procesy jsou nezbytné jiz ve fazi
planovani Cinnosti, jednani a chovani, jez vede k uskute¢néni cile (Grieve a Maskill,
2008). Kognitivni funkce jsou zakladnim piedpokladem kazdé lidské ¢innosti a jejich
vyznam se prolina ve vSech oblastech a zamétenich samotné ergoterapie (Katz, 1998).
Kognice je nedilnou soucasti vyvoje ¢loveéka, umoziuje efektivné integrovat vSechny
¢innosti, které lidskd bytost provadi (od pracovnich ¢innosti a vzdélavani az po domaci
prace a aktivity ve volném case), a vyuzivat nové informace a poznatky jako reakci
na zmény v kazdodennim zivoté (Giles et al., 2013).

Kognitivni postizeni (dysfunkce) je dle Giles et al. (2013) definovano jako sniZeni
funkéni Grovné pod ocekdvanou normativni hladinu az ztrata schopnosti v jakékoli
oblasti kognitivnich funkci. Grieve a Maskill (2008) ukazuji, jak pfipadny kognitivni
deficit (naruSeni kognitivnich procesit) U pacientl s neurologickym postizenim negativné
ovlivituje nékteré, ne-1i vSechny, aspekty zivota. Potize se mohou vyskytovat ve vSech
oblastech lidského zaméstnavani, nemusi byt na prvni pohled znatelné nebo jsou naopak
pomérné zavazné. Vrozené nebo ziskané postizeni mozku, jeho struktury a funkce, mize
dale Kk naruseni az ztrat¢ schopnosti a dovednosti, K problémtim pii jejich nabyvani
a udrzeni béhem zivota. Naruseny jsou také zvyky, rutina i vykonavané role jedince, a to
u kazdého jinym zplisobem, zéleZi na podstaté samotného poskozeni, ale také na zplisobu
zivota jedince pred vznikem postizeni (Grieve a Maskill, 2008).

Pro jedince s neurologickym postizenim je tak kognitivni deficit ¢astou pfi¢inou
zmén v Zivoté (vlivem obtiZi s mySlenkovymi procesy, jedndnim 1 vnimdnim), ztrata
schopnosti a dovednosti (¢i problémy s jejich udrZzenim a nabyvanim) vedou k naruSeni

socialni a ekonomické sféry jedince i jeho rodinného zivota (Preston a Edmans, 2016).
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2.1.3.2 Zaméreni ergoterapeutické intervence

Teoretické poznatky ergoterapie podporuji zasadni principy tykajici se kognitivnich
funkci jako nezbytného piedpokladu pro vykonavani béznych dennich cCinnosti.
Vzhledem k neoddélitelnému vztahu kognice a vykonu zaméstnavani tvofi ergoterapie
vyznamnou soucast kognitivni rehabilitace (Grieve a Maskill, 2008).

Poznavaci schopnosti pacienta jsou facilitovany skrze vyuziti smysluplnych
Cinnosti v terapii a ergoterapeut tak vhodnym zpusobem podporuje pacientiv vykon
a participaci v zaméstnavani (Giles et al., 2013). Ergoterapeuticka intervence
U kognitivniho postizeni se soustiedi na pomoc osobdm samostatné vykonavat bézné
denni ¢innosti V bezpe¢ném prostiedi, zapojit se do aktivit a zivota ve spolecnosti
a Vv praci (Baum a Katz, 2011). Podporuje tak jedince v ucasti na aktivitach, jez jsou pro
n¢j dulezité a vyznamné. Baum a Katz (2011) dale poukazuji na daleZitou roli oboru
ergoterapie v procesu rehabilitace pacientti s kognitivnim postiZzenim, jez zahrnuje také
hodnoceni exekutivnich funkci a intervenci u jejich poruch.

Vzhledem ke stézejni roli kognice v Zivoté jedince je pro ergoterapeuta zasadni
porozumét jejim zékladnim principim a mit na védomi, jakou mirou kognitivni

schopnosti prispivaji k vykonu zaméstnavani (Grieve a Maskill, 2008).

2.1.3.3 Pristupy u kognitivniho postizeni

V ptedchazejicich kapitolach byly uvedené ptedpoklady a zakladni poznatky, jimiz se
ergoterapeut tidi ve své praxi a jez dale provazeji teoretické modely vyuzivané
vintervenci akognitivni rehabilitaci v ergoterapii. Mezi tyto modely pro
ergoterapeutickou intervenci dle Giles et al. (2013) patii: Dynamic Interactional Model,
Cognitive Rehabilitation Model, Cognitive Disabilities Model, Cognitive Orientation to
Daily Performance Model a Neurofunctional Approach. Modely zahrnuji Sirokou Skalu
doporuceni zamétenych na individudlni potfeby pacientil a ergoterapeuti mohou vyuzivat
rizné pristupy k ovlivnéni funkéniho a kognitivniho deficitu pacienta.

Pokud se jedna o kognitivni deficit s progresivnim charakterem, doporucené je
Vv ergoterapeutické intervenci vyuZzivat poznatkli z modelu Averbuchové a Katzové
Cognitive Rehabilitation, ktery se zaméfuje na vyuziti kompenzaénich strategii

ve vykonu béZnych dennich ¢innosti pro maximalni podpofeni zbytkového potencidlu
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pacienta, ¢i poznatki z modelu Cognitive Orientation to Daily Performance
(Giles et al., 2013).

Giles et al. (2013) uvadi dalsi ergoterapeutické modely tykajici se vlivu prostiedi
a povahy cinnosti na funk¢éni a kognitivni stav pacienta. Naptiklad ptistup Gilenové
Enviromental Skill-Building Program je vytvofen primarn€ pro pacienty s demenci
ajejich rodiny a zamétfuje se na vyuziti specifickych kompenza¢nich a adaptacnich
strategii pomahajicich modifikovat prostiedi tak, aby pacient s demenci prozival co
nejméné nezadoucich rusivych reakci béhem vykonavani instrumentalnich a personalnich

béznych dennich ¢innosti.

2.2 Huntingtonova choroba

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni onemocnéni centralniho nervového
systému projevujici se pro nemoc charakteristickymi mimovolnimi choreatickymi
pohyby, psychiatrickymi pfiznaky, behavioralnimi zménami a demenci (Roos, 2010).

Jednd se o autozomalné dominantné dédicné onemocnéni S chronickym
progresivnim prubéhem (Roth, Klempit a Uhrova, 2009). Vzhledem k dédi¢nosti
onemocnéni ma potomek postizené¢ho rodice bez rozdilu pohlavi 50% Sanci vyskytu
onemocnéni (Nance et al., 2011), nemoc postihuje rovnomérné muze 1 Zeny
(Vondrackova et al., 2015).

Onemocnéni se nejcastéji manifestuje ve stiednim veéku, primérny veék jedince
vV pocatku prvnich pfiznaki nemoci je mezi 35.-50. rokem (Razicka et al., 2002).
Primérna délka onemocnéni od vyskytu prvnich projevi do smrti je mezi 15-20 lety
(Snowden, 2017), nebot’ Huntingtonova choroba je nelé¢itelné onemocnéni probihajici
v neodvratitelné progresi (Ruzicka et al., 2002).

V roce 1993 byl objasnén gen (IT 15 na kratkém raménku 4. chromozomu) a jeho
mutace podminujici vznik onemocnéni, jedna se o zmnozeni trinukleotidu CAG (cytosin-
adenin-guanin) na 40 a vice repetic tripletu (Roth, 2010). Horni hranice po¢tu CAG
repetic, pfi niz nedochazi k manifestaci onemocnéni, je 27 az 35 tripletd (mohou vSak
V nasledujici generaci expandovat), pii poctu 36 az 39 tripleti dochédzi k netplné
penetranci (premutaci), od 40 triplett se jedna o penetranci uplnou a jedinec onemocni

HCH zcela jisté (Masopust et al., 2011). Cim vétsi je podet repetic, tim se piiznaky
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nemoci projevi v niz§im véku, fidce se tak objevuji juvenilni formy HCH S vys$im
poctem repetic a nastupem nemoci pied dvacatym rokem véku (Roos, 2010).

Produktem mutovaného genu je aberantni protein huntingtin, jenz ma
ve fyziologické form¢ nepostradatelnou funkci pro mozek, dosud vSak ne zcela
objasnénou, a vyskytuje se i v dalsich tkanich (Masopust et al., 2011). Béhem progrese
onemocnéni HCH dochazi k zaniku neuront v oblasti striata mozku, degeneraci kortexu
mozku, atrofickym zménam pallida a posléze k celkové atrofii mozku (Roth, Klempif

a Uhrova, 2009).

2.2.1 Epidemiologie

Celosvétoveé je zaznamenan fidky vyskyt Huntingtonovy choroby 7-10 pacientt na
100 000 obyvatel (Preston a Edmans, 2016), udava se také prevalence onemocnéni
Vv bélosské populaci 1/10 000 az 1/20 000 (Roos, 2010). Podobné jako u dalsich
dédicnych onemocnéni se vyskyt HCH 1isi dle geografickych oblasti. Nejvyssi vyskyt
nemoci Vv bélosské populaci je zaznamenan v Severni Americe (13,7 nemocnych na
100 000 obyvatel), vyssi vyskyt onemocnéni je také v Evropé, naptiklad ve Velké
Britanii prevalence ¢ini 10 nemocnych osob na 100 000 obyvatel (Snowden, 2017).

V Ceské republice Zije pravdépodobné 700 az 1000 nemocnych s HCH a v riziku
vzniku onemocnéni vzhledem k dédi¢nosti je dalSich 4000 az 5000 osob (Spole¢nost pro
pomoc pii Huntingtonové chorobg, 2017). Prvni tidaje o &etnosti vyskytu nemoci v CR
pochazi z roku 2012 (sledovani diagnézy G10: Huntingtonova choroba), do té doby zde
nebyla HCH sledovana. V roce 2013 (posledni statisticky sledovany rok) bylo dle Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky CR evidovano celkem 432 pacienti s HCH,
nejvyssi prevalence onemocnéni je v kraji HI. mésto Praha (Spole¢nost pro pomoc pii
Huntingtonové chorobg, 2017). Je pravdépodobné, Ze skutecny pocet pacientd S HCH je
v CR vyssi, nebot’ se objevuji pacienti nespravné diagnostikovani, pacienti, ktefi nebyli
nikdy diagnostikovani nebo udaje o své diagndze neposkytli pro statistické tcely
(Vondrackova et al., 2015).

V Ceské republice je nejvyssi podet pacienti s HCH (74%) v produktivnim véku,
juvenilni formou HCH (s projevy nemoci do 20 let véku) trpi v CR méné nez 1%
nemocnych HCH, onemocnéni postihuje muze i Zeny stejnou mérou (Spolecnost pro

pomoc pii Huntingtonové chorobé¢, 2017).
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2.2.2 Klinicky obraz

Onemocnéni Huntingtonovou chorobou provazi triada klinickych pfiznakli, a to
motorickych, kognitivnich a neuropsychiatrickych (Snowden, 2017). Prvotni projevy
onemocnéni byvaji neurologické a/nebo psychiatrické povahy, pribéh onemocnéni
amira vyskytu pfiznakt je U pacientd individudlni (Ruzic¢ka et al., 2002). V ¢asnych
stadiich onemocnéni se Castéji vyskytuji psychiatrické symptomy nemoci, podobné jako
kognitivni poruchy se mohou objevit pfed vyskytem motorickych ptiznakt (Roos, 2010).

Charakteristickym motorickym postizenim je chorea projevujici se jako rychlé
mimovolni pohyby v obli¢eji, oblasti koncetin a trupu, dale bradykineze, dystonie
a rigidita ptedevsim v oblasti konéetin (Snowden, 2017). Roth, Klempit a Uhrova (2009)
upozoriiuji na zavaznost naruSeni provadéni volnich pohybl a poruchu koordinace
cilenych pohybt, jez byva pod obrazem dyskinetické poruchy mnohdy skryta. Nestabilni
chiize pfipomina chizi opilce a byva Castou pfi¢inou padi (Roos, 2010). Mezi dalsi
neurologické symptomy, jez se postupem ¢asu u nemocného objevuji, patii dysfagie,
dysartrie ztézujici komunikaci, poruchy oc¢nich pohybt, inkontinence, dal§i progrese
onemocnéni vede k vyskytu kachexie, kompletni ztraté volnich pohybt a celkové akinezi
s rigiditou (Roth, Klempii a Uhrova, 2009).

Pfi¢inou ztraty funkéni nezavislosti pacienti s HCH byvaji kognitivni
a neuropsychiatrické ptfiznaky onemocnéni, jezZ maji také zasadni vliv na rodinny Zivot,
ackoli jejich projevy nejsou vzdy hned u pacientdi znatelné (Snowden, 2017).
Psychiatrické poruchy zahrnuji zmény osobnosti a chovani, uzkostné projevy, afektivni
poruchy, obsese a kompulze (Roth, Klempit a Uhrova, 2009). Dale se kdykoli béhem
onemocnéni mize objevit paranoia, bludy a halucinace, dochdzi k naruSeni mezilidskych
vztahll (Suchowersky, 2018). Kognitivnim zménam je vénovana samostatna kapitola dale
V teoretické Casti diplomové prace (viz kapitola 2.3.3 Kognitivni deficit pacientd s HCH).

Pribéh Huntingtonovy choroby je popisovan ve tfech stadiich, kazdé z nich trva
pramérné pét let od objeveni prvnich pfiznak (Vondrackova et al., 2015). V Tabulce
¢. 1 jsou uvedeny nejcastéjsi projevy Huntingtonovy choroby dle stadia onemocnéni.
Vzhledem k progresi onemocnéni ptiznakt HCH postupem ¢asu neubyva, jiz piitomné

deficity se dale prohlubuji.
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Tab. 1. Projevy Huntingtonovy choroby dle stadia onemocnéni.

Motorické Psychiatrické Kognitivni Vztah ke kazdo-
piiznaky priznaky zmény dennimu Zivotu
- Mirné - Deprese, uzkost - PotiZe s reSenim - Potreba vice ¢asu na
choreatické - Iritabilita a3 komplexnich provedeni nékterych
pohyby agresivita problémi ¢innosti nebo
_ o arozhodovanim racovnich
g Poruchy - Disinhibice p, L
% | koordinace , - Problémy zaleZitosti
8 _— - Problémy 7 y T 5
ohybi s s organizaci struktury | - Zmény pisma
o |pomybd o | 3 ovladanim 1 ganzac bent y yp
£ opisovany jako ( vcsg ne, prizptisobenim se| . 5 A
Z (pop VA emoci, chapanim ’,p. p ' Problémy s rizenim
,hemotornost (. . nové situaci . i
o G >y chovani a emoci motorového vozidla
nesikovnost , ; St i v i ‘o
) druhych osob Zhorseni vybavnosti | - prey]lad4 nezavislost
informaci a udrZeni v b&Znych dennich
pozornosti ¢innostech
- Napadna - Impulsivita, - Prohloubeni obtiZzi - Typické ,vravorani*
chorea perseverace s FeSenim problémd, | p¥ichiizi
g | Omezeni - Antisocialni zahajenim cinnosti - Zhorseni vyslovnosti
2 | provadéni chovani nebo konverzace a srozumitelnosti feci
o 7 o % .
g volnich pohybil | _ gklon k - ZhorSeni schopnosti | . problémy s vedenim
% | - Problémy se sebevrazednému prace s informacemi domacnosti, Fizenim
e 7 7 z
3 stabilitou, riziko | jednani (planovani, financi, v praci
Bt 7 1
Z | padu - Apatie organizace, - Potize
2 . rozhodovani) 2 A a  _z
< | - Dysartrie, - Poruchy 0 s vykonavanim vice
N
S | dysfagie, sniZeni AIni | BT [ véci soutasné
< | dysiagie, sexualniho chovani :
2 | t&lesné posloupnosti " o
= - Paranoia, bludy a ’ - VétSinu personalnich
hmotnosti - Nedostatek nahledu |, .. . )
halucinace = erd béznych dennich
a sebeuvédoméni - @ B
Cinnosti jedinec
provadi samostatné
- Z&vazna chorea | - Delirium - Globalni demence, - ObtiZe komunikovat

- Rigidita,
dystonie

- Bradykineze

- ZhorSeni obtiZi:
polykani,
dychani

- Ubytek télesné
hmotnosti

Pozdni stadium

- Inkontinence

ubytek mentalnich
schopnosti

s okolim se
zachovanim rizné
miry porozumeéni

- Problémy ve vykonu
vSech béznych
dennich ¢innosti az
uplna zavislost na
péci okoli

Zdroj: Quinn a Busse, 2009; Nance et al., 2011; Preston a Edmans, 2016; Spole¢nost pro pomoc
pti Huntingtonové chorobé¢, 2017
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Kromé klasické formy HCH (klinické projevy nemoci se objevi ve stfednim véku) se
dale vyskytuje mén¢ Castd juvenilni (pocatek nemoci ptred 20. rokem veku, 5% vsech
piipadit HCH) a pozdni forma nemoci, jez se manifestuje u osob starSich 60 let a také
tvoti piiblizné 5% vsech ptipadi HCH (Roth, Klempit a Uhrova, 2009).

Juvenilni forma HCH se v pocatku projevuje zménami chovéni, vytrznosti,
poruchami uceni (Roos, 2010). Charakteristické jsou prvotni psychické a psychotické
piiznaky s rychlou progresi do demence, naopak choreatické dyskineze jsou u této formy
pomeérné vzacné, Castéji se objevuje dystonie ¢i parkinsonsky syndrom (Roth, Klempif
a Uhrova, 2009).

Jedinci s pozdni formou HCH se obvykle dozivaji pramérného véku populace,
hlavnim projevem nemoci je pomaleji progredujici chorea s méné vyraznym kognitivnim

deficitem a psychiatrickymi ptiznaky (Roth, Klempii a Uhrova, 2009).

2.2.3 Diagnostika a 1écba

V soucasné dobé neni k dispozici kauzalni terapie Huntingtonovy choroby, progresi
onemocnéni tak neni mozné zabranit (Masopust et al., 2011).

Huntingtonovu chorobu lze diagnostikovat na zdklad¢ pfitomnosti pro nemoc
typickych klinickych pfiznak, rodinné anamnézy (vyskyt HCH v rodin¢€) a genetického
vySetteni (Suchowersky, 2018). Spravnost diagnézy HCH je prokazana genetickym
testem potvrzujicim pfitomnost mutace genu (Ruzicka et al., 2002). Genetické testovani
slouzi u HCH jako diagnosticky nastroj nebo jako prediktivni test k odhaleni pfitomnosti
mutace u 0s0b v riziku onemocnéni (Preston a Edmans, 2016).

Pouzivanym nastrojem pro hodnoceni miry zdvaznosti a progrese Huntingtonovy
choroby je skdla UHDRS (Unified Huntington’s Disease Rating Scale), ktera se sklada
z nékolika casti: Motor Assessment, Cognitive Assessment, Behavioral Assessment,
Independence Scale, Functional Assessment a Total Functional Capacity (Nance et al.,
2011). Pro hodnoceni kognitivnich funkci $kala UHDRS obsahuje tfi testy
(Symbol Digit Modalities test, Stroop Color Word a Verbal Fluency test), jejichz
cilem neni zhodnotit vSechny aspekty kognitivniho postizeni u pacientt s HCH, ale
poskytnout validni odhad miry postizeni rychlosti zpracovani informaci, coz je

povazovano za jeden z nejcitlivéjSich ukazatelt Grovné kognitivnich funkci u pacientt
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s Huntingtonovou chorobou (Nance et al., 2011). Hodnoceni UHDRS provadi 1ékar
(nejcastéji neurolog ve spolupraci s neuropsychologem) na zéklad¢ informaci z vySetieni
pacienta béhem kontrolnich prohlidek.

Objeveni genu zpusobujiciho Huntingtonovu chorobu zatim neumoznilo nalézt
cestu k vyléceni onemocnéni, nicméné existuji farmakologické i nefarmakologické
moznosti terapie s cilem nékteré z priznakit onemocnéni zlep$it (Nance, 2012).
Komplexni pfistup k terapii umoziuje fadu pfiznakli onemocnéni alespont docasné
zmirnit a zlepsit tak kvalitu Zivota nemocného (Masopust et al., 2011).

Farmakologicky lze ovlivnit a snizit psychotické projevy, depresi, poruchy
chovani, choreu nebo dystonii (Roth, Klempit a Uhrova 2009). V soucasné¢ dob¢ neni
mozné zabranit progresi kognitivnich poruch a demence (Nance, 2012). Piestoze jsou
nckteré symptomy nemoci farmakologicky ovlivnitelné, neni vzdy nutné tuto 1écbu
zah4jit, nebot’ jeji potieba se odviji od toho, nakolik symptomy jedince limituji v bézném
zivoté (Roos, 2010).

Rehabilita¢ni obory tvoii soucast nefarmakologické intervence, podporuji
u jedince sobéstacnost, soustiedi se na zajisténi bezpeCnosti a prevenci padi nebo
pfedchazeni problémtim vznikajicich v souvislosti s poruchami polykani (Nance, 2012).
Intervence upacientt s HCH je tfeba také smeéfovat k ovlivnéni kognitivnich
a neuropsychiatrickych (behaviordlnich) zmén, jeZ mohou mit vliv na pfitomnost apatie,
iritability a celkové snizeni kvality Zivota jedince (Snowden, 2017). Vzhledem k povaze
a zavaznosti onemocnéni je podstatné pracovat také Srodinnymi piislusniky nebo
pecujicimi, zahrnout je do procesu 1é¢by a poskytnout jim dostatek informaci (Ruzicka et
al., 2002). Edukaci pacientii i rodinnych pfislusnikti jako podstatnou soucast terapie
pacientll s HCH zdtiraznuje také Snowden (2017).

Roth, Klempif a Uhrova (2009, s. 206) shrnuji moZnosti a principy 1é¢by pacientt
s Huntingtonovou  chorobou: , Nékterym ze symptomit nemoci lze ucinné
farmakologickou a psycho-socidlni intervenci celit. Farmakologicka lécba nékterych
symptomu prindsi velkou ulevu a zlepSeni kvality Zivota nejen nemocnym, ale
| pecovateliim a rodinnym prislusnikim (napr. terapie agresivity, psychotickych projevii
atd.). Moderni a komplexni terapie vsak vyzaduje multidisciplindrni tym, obvykle pod
vedenim zkusSeného neurologa, psychiatra nebo klinického genetika zabyvajiciho se
nemoci dlouhodobé. V tymu by mimo tyto profese mel byt také psycholog, fyzioterapeut,

socialni pracovnik, ergoterapeut, logoped, nutricni specialista a zdravotni sestra atd. *
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Podobné je zminéna spoluprace interprofesniho tymu v zahranicni literatute. Aby
bylo mozné dosdhnout cile 1écby pacientt s HCH, tedy sniZzeni vlivu né¢kterych
symptomu na bézny zivot, maximalizace funkce a optimalizace kvality Zivota, je nutné
dle potieby Iékafem pacienta doporucit k navstévé fyzioterapeuta, ergoterapeuta,
logopeda, nutri¢niho terapeuta, ktefi mohou velkou mirou piispét ke zvySeni bezpecnosti,

funk¢ni nezavislosti a kvality Zivota pacienti a jejich rodin (Nance et al., 2011).

Z vyzkumu probihajicich v poslednich letech je dostupnd evidence popisujici piinos
nefarmakologickych intervenci pro udrzeni funkcéni nezévislosti pacienti s HCH.
Naptiklad efekt dvouletého, intenzivniho, multidisciplinarniho rehabilitacniho programu
(obsahujici fyzioterapii, ergoterapeutickou a logopedickou intervenci) pro pacienty
SHCH v Casné az stfedni fazi onemocnéni ukézal, Ze béhem této doby se u pacienti
neprojevil vyrazny pokles kognitivnich ani motorickych funkei, stabilnich hodnot se
drzelo také hodnoceni sobéstac¢nosti pacientl ve vykonu ADL (Piira et al., 2014).

Naruseni exekutivnich funkci u pacientd s HCH souvisi s poruchami chize
a nestabilitou, byla nalezena pomérné silna korelace mezi kognitivni a motorickou
dysfunkci u pacientit s HCH (Kloos et al., 2017). Doporucenim je tak zacileni intervence
S planovanym vystupem zlepSeni mobility a snizeni vyskytu padi také na kognitivni
postizeni (napiiklad vyuZzitim motoricko-kognitivnich ukolu, angl. tzv. dual task
training). Dal8i studie hodnotila provadéni ukolti s motorickou a kognitivni sloZkou
upacientt s HCH a vysledky studie ukazuji, ze pfedev§im rychlost chiize pacientl
S kognitivnim postizenim se zméni vlivem podminek navozenych spliovanim
kognitivniho tkolu, pfi¢emzZ tento aspekt miZze urcitym zpisobem ovliviiovat zvySeny
vyskyt padi u pacientt s HCH (Fritz et al., 2016).

Ve vyzkumech se v soucasné dobé uplatiiuje funkéni zobrazovani mozku, jez
umoziuje sledovat aktivitu ¢asti mozku. Terapeutické intervence zaméfené na kognitivni
funkce maji za cil podpofit a zlepSit neurdlni kompenzaci, jeZ ma v preklinickych
stadiich Huntingtonovy choroby dle nalezii funkéniho zobrazovani mozku roli v udrZeni
motorickych a poznavacich schopnosti (Snowden, 2017). Dal$im zjisténim je informace,
ze multidisciplinarni rehabilitace navySuje objem Sedé hmoty mozkové a pozitivné
ovlivituje kognitivni funkce u pacienti s HCH, a to pfedevSim pamét a uceni

(Cruickshank et al., 2015).
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Ergoterapie u pacientti s HCH je v zahrani¢i prezentovana jako rehabilitacni obor s cilem
udrzeni sobéstacnosti pacienti ve vykonu ADL vyuzitim pohybovych cviceni,
kognitivniho tréninku a osvojenim strategii zvladani aktivit jest¢ diive, nez se pro
pacienty stanou kviili progresi onemocnéni neproveditelnymi (Liou, 2010). Ergoterapeut
se soustiedi na pracovni a domaci prostiedi jedince s HCH, doporucuje mozné upravy
prostfedi a ¢innosti v zavislosti na progresi onemocnéni (Cook et al., 2012).

Vzhledem Kk Siroké $kale symptomt Huntingtonovy choroby, jez ovliviiuji vykon
pacientl v béznych dennich c¢innostech, je vhodnou ergoterapeutickou intervenci
individudlni kombinace rehabilitatnich, kompenzacnich a adaptacnich pfistupl, véetné
poskytnuti dostatecnych informaci a podpory pacientim a rodiné v pritbéhu onemocnéni

(Cook et al., 2012).

2.3 Prehled problematiky

2.3.1 Vybér pramenti

Prehled problematiky je zpracovan predevsim s vyuzitim zahrani¢nich odbornych ¢lankt
astudii Vv anglickém jazyce, které byly vyhledany vV elektronickych databazich
(studentim pfistupnych skrze Portal elektronickych zdroji Univerzity Karlovy).
Vyhledany byly studie S vyzkumem kvalitativné i kvantitativné¢ zamétenym a prehledové
clanky zabyvajici se zadkladnimi aspekty onemocnéni Huntingtonovou chorobou
v souvislosti s vykonem pacienti v béZznych dennich ¢innostech. Dale jsou vyuZity
poznatky z dosavadnich vyzkumi zamétujici se na kognitivni deficit pacientd s HCH
a moznosti vyuZiti kompenzacnich strategii.

Tyto oblasti a nize popsané poznatky z publikovanych studii jsou podstatné
pro poznani komplexnosti onemocnéni Huntingtonovou chorobou i1 zvaZzeni mozné
ergoterapeutické intervence u pacientdl s HCH. Predev§im souhrn informaci poskytl
zaklad pro zaméfeni empirické ¢asti diplomové prace a formulaci vyzkumného
problému, vcetné cile tykajiciho se vyskytu problematickych oblasti ve vykonu

zameéstnavani pacientti s HCH.
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2.3.2 KaZdodenni Zivot pacientii s HCH

Pocatek onemocnéni Huntingtonovou chorobou je charakteristicky mirnymi
neurologickymi a psychiatrickymi zménami, které uz vSak mohou zpusobit prvni obtize
ve vykonavani komplexnich béznych dennich ¢innosti v pracovnim i domacim prostiedi
(Cook et al., 2012).

Pacienti se potykaji s postupnym snizovanim schopnosti zvladat bézné denni
¢innosti, jeZz doprovazi socialni izolace, problémy v komunikaci a s feSenim problému
(Rothlind et al., 1993). U pacientt s HCH se objevuji problémy ve vykonavani
¢innosti vyzadujicich planovani a organizaci, jedna se napiiklad o Cinnosti
Vv zaméstnani, provadéni domacich praci, psanou komunikaci ¢i fizeni financi a starost
oné¢ (Rothlindetal., 1993). Sheppard etal. (2016) vé&énuji pozornost popisu
problematickych oblasti pacienti s HCH ve vykonavani béznych dennich cinnosti
a predevsim upozoriiuji na signifikantni deficit pacientti v manipulaci s penézi a v fizeni
financi. Na druhou stranu urelativné méné pacientd jsou popisovany problémy
v ¢innostech, které predstavuji denni rutinu (oblékani, sebesyceni, osobni hygiena), nebo
se tyto problémy objevuji az v pozdé&jsich stadiich onemocnéni (Rothlind et al., 1993).

Vzhledem k obsahlému vyctu ¢innosti, v jejichZ provadéni se objevuji u pacient
s HCH problémy, zvefejnénych ve studiich (Rothlind et al., 1993; Cook et al., 2012;
Sheppard et al., 2016), Ize usuzovat, Ze se u pacientii v rizné mite vyskytuji riiznorodé
potize, tedy Ze u pacientl existuje relativné vysoka variabilita problematickych oblasti
ve vykonavani ¢innosti v kazdodennim zivote, coz mize komplikovat stanoveni efektivni
terapeutické intervence.

Také kvalita zivota rodinnych piislusniki pacienta s HCH je onemocnénim a jeho
projevy negativné ovlivnéna. Rodinni pfislusnici Casto o pacienta dlouhodob& pecuji,
nebot’ se Vv disledku progrese onemocnéni schopnost pacienta provadét ukony bézného
zivota velmi zhorSuje (Cook et al., 2012). Williams et al. (2007) popisuji nejéast&jsi
problematické oblasti pacienti s HCH Vv kaZdodennim Zivoté, jejichz provadéni
predstavuje podstatné obtize také pro jejich blizké osoby. Jedna se napi. o problémy
VvV jednani a komunikaci s pacientem, zmény nalad, zhorSeni fyzického stavu pacienta,
problémy s paméti nebo fizenim financi. O poznani méné rodinni piislusnici popisuji

problémy ve vykonavani personalnich dennich ¢innosti (Williams et al., 2007).

26



K obsahlosti problematiky piispiva fakt, ze pacienti s Huntingtonovou chorobou mivaji
tendenci podhodnocovat zavaznost kognitivniho a funk¢éniho deficitu a precenovat své
schopnosti ve vykonu béznych dennich ¢innosti (Hoth et al., 2007). Potize s uvédoménim
si vlastniho konani a prozivani, jez mohou naruSovat i vykon v béznych dennich
¢innostech, byvaji popisovany nejméné u tietiny pacientd s HCH (Nance et al., 2011).
U pacientl se vyskytuje snizené povédomi o vlastnim kognitivnim, emoc¢nim i funkénim
stavu aschopnostech, jez muze pramenit Z neuropsychiatrického nalezu u téchto

pacientu, a blizké osoby pacient s HCH (nebo jejich pecujici) tak ¢astéji hodnoti vykon

A4

2.3.3 Kognitivni deficit pacienti s HCH

Od ¢asného stadia onemocnéni HCH se u pacientil objevuji izolované kognitivni deficity
(zejména poruchy exekutivnich funkci, pozornosti, uceni, kratkodobé paméti), s progresi
onemocnéni se objevuje demence s dominujicimi poruchami exekutivnich funkci
azménami psychomotorického tempa s poruchami chovani (Uhrova in Raboch
a Pavlovsky, 2013). Kulistak (2017) popisuje u Huntingtonovy choroby deficit
kognitivnich funkci korovych: pracovni a kratkodoba pamét, fecova plynulost, exekutiva
(planovani, organizace, volni pfesouvani zaméfeni s obtizemi pii zméné navykul
a inflexibilita) a potize pfi identifikaci emoce ve tvafi; a deficit funkci podkorovych:
pozornost a soustfedénti.

Vzhledem k absenci mozné farmakologické 1é¢by kognitivni poruchy u HCH
kognitivni deficit u pacientdl postupem cCasu nariistd kvili probihajicim
neurodegenerativnim zménam (Cruickshank et al., 2015). Nicmén¢ ¢as nastupu, rychlost
progrese a rozsah kognitivnich zmén je u pacientli variabilni a znacn€ individudlni
(Beglinger et al., 2009).

Vzhledem k piedpokladu exekutivni dysfunkce u pacientd s HCH je nezbytné pii
neuropsychologickém vySetfeni vénovat detailn€jsi pozornost exekutivnim funkcim, jez
se uplatiuji zejména ve vykonovych a rozhodovacich situacich a zahrnuji tadu
kognitivnich schopnosti: plénovéani, rozhodovani, Casovou organizaci, porozumeéni
souvislostem, logické uvazovani, myslenkovou flexibilitu, pozornost, pracovni pamét,
schopnost sebefizeni a zpétného vyhodnocovéani disledki naseho chovani a jedndni

(Fanfrdova in Rektorova, 2007). Roth (2010, s. 115) exekutivni dysfunkci popisuje
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jako ,,neschopnost tvorby konceptu jednani, planovani, porusenou kontrolou pritbéhu
urcitého vykonu a jeho casové struktury a zdroven snizenou schopnosti rychlé zmeny
aktualni cinnosti dle zevnich pozadavkii “, exekutivni dysfunkci U pacienti s HCH dava
do souvislosti s poruchami paméti, které jsou mimo jiné naruSenim exekutivnich funkci
podminény. Francis a Quinn (1997) vycet poruch u pacientt s HCH souvisejicich
s narusenim exekutivnich funkci dopliuji 0 vyskyt chybného usudku, impulsivity,
iritability, zpomaleni myslenkovych pochodi, sniZzeni schopnosti fesit problémy, logicky
uvazovat, nebo se vénovat vice ukoliim najednou.

S poruchami exekutivnich funkci souvisi také naruSeni schopnosti iniciovat
¢innost (také konverzaci nebo urcité jednani), u pacienti s HCH nckdy chybné
interpretovano jako lenost, nezajem, apatie ¢i snizena pracovni schopnost (Nance et al.,
2011). Roth (2010, s. 115) zduraznuje: ,,Je to predevsim porucha exekutivnich funkci,
ktera dominuje jiz od casnych stadii, a nemocni jsou predevsim proto jiz velmi brzy
V ramci rozvoje mnemoci zavazné invalidizovani a neschopni soustavné pracovni
cinnosti.

Byva uvadéno, Ze pacienti s HCH maji problémy s paméti, uenim se novych
informaci a jejich opétovnym vybavenim, jejichz pfi¢inou je pravdépodobné snizena
rychlost myslenkovych procesti a zhorSeni schopnosti prace s informacemi a jejich
organizace (Nance et al., 2011). Vybaveni informace z paméti Ize usnadnit rekognici
(znovupoznanim), napoveédou nebo vytvatenim asociaci (Roth, 2010).

Huntingtonovu chorobu odliSuje od jinych onemocnéni s progresi kognitivniho
postiZzeni (napi. Alzheimerovy choroby) druh narusené dlouhodobé paméti, nebot’ u HCH
byva typicky postizena pamét implicitni, jeZ umoznuje provadét koordinované pohyby
pfi ¢innostech bez védomé kontroly, napf. jezdit na kole, fidit auto nebo kousat stravu
(Nance et al., 2011). Na druhou stranu explicitni pamét’ umoznujici si védomeé vybavit
jména, data nebo vzpominky zlstavd u HCH relativné intaktni, oproti zminéné
Alzheimerové chorobé. Vzhledem k naruSeni piedev§im implicitni paméti, jsou jedinci
S HCH napf. béhem fizeni auta vice zavisli na explicitnim pamétovém systému, coZ
vyzaduje enormni koncentraci zapfiCiflujici zvySenou tUnavnost, iritabilitu nebo
chybovost (Nance et al., 2011). Snowden (2017) podobné upozoriuje, ze dfive
automaticky vykonavané c¢innosti (nebo ukoly jako naptf. komunikovat za chulze)
vyZzaduji u pacientll s HCH vice zaméfené pozornosti, z ¢ehoz vyplyva, Ze je pro pacienty

dulezité soustredit se pouze na jednu aktivitu v daném ¢asovém tuseku.
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2.3.3.1 Progrese kognitivniho deficitu

NarusSeni kognitivnich funkci vede k rozvoji demence subkortikalniho charakteru, jez
postihuje vSechny pacienty s Huntingtonovou chorobou (Masopust et al., 2011). Pokles
kognitivnich funkci u pacienti s HCH nema globalni charakter, neni ani rovnomérné
progredujici a rychlost rozvoje demence (celkovy tubytek kognitivnich funkei
nepfimereny veku narusujici provadéni dennich ¢innosti) je individudlni (Roth, 2010).

Masopust et al. (2011) popisuji, Ze nékteré poznatky z vyzkumd Vvedou
k moznosti pozitivni korelace mezi mirou postizeni kognitivnich funkci a poctem CAG
repetic v mutovaném genu.

Kognitivni zmény se u pacienti vétSinou projevi diive nez motorické symptomy
a zahrnuji pfedevsim poruchu exekutivnich funkci. Mezi prvni symptomy nemoci tak
napiiklad patii ztrata schopnosti organizovat a planovat sviij zivot a komplikované byva
uskute¢nit idfive jednoduchd rozhodnuti (Roos, 2010). V preklinickém stadiu
onemocnéni Huntingtonovou chorobou Ize u jedincti pozorovat ur€ité kognitivni zmény,
které maji vtéto dobé vliv na snizeni funkéni nezéavislosti pacientl napiiklad
V pracovnim prostiedi nebo udrzeni mezilidskych vztaht (Williams et al., 2015).
Cruickshank et al. (2015) poukazuje u pacientt v ¢asném stadium onemocnéni HCH
na ptitomnost deficitu v udrzeni pozornosti a dostatecného psychomotorického tempa,
naruseni paméti nebo schopnosti planovani.

Z dlouhodobych studii vyplyva, Ze v pocatku onemocnéni HCH byva naruSena
rychlost mySlenkovych procesii, organizace a iniciace, zatimco pamét a schopnost feci
a porozuméni byvaji relativné zachovany, v pozdnim stadiu onemocnéni jiz jedinec
vzhledem K prohloubeni a zavaznosti kognitivniho postizeni ztraci schopnost
komunikovat a vyjadrit své potifeby nebo nazory, ackoli je pravdépodobné, ze verbalni

komunikaci rozumi a je schopen si ji pamatovat (Nance et al., 2011).

2.3.3.2  Vliv kognitivniho deficitu na kaZdodenni Zivot
Kognitivni postizeni a behavioralni zmény (Castéji neZ motorické postiZzeni) byvaji

pri¢inou sniZeni funkéni nezavislosti pacientli v domécim i pracovnim prostiedi jiz od

casné¢ho stadia onemocnéni (Nance et al.,, 2011). Vysledky vyzkumu zaméteného
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na sobéstacnost jedincti s HCH v oblasti komplexnich ¢innosti ukazuji, Ze pfitomny
kognitivni deficit zna¢nou mirou ovliviiuje vykon v instrumentalnich ADL, a to zejména
v oblasti fizeni financi (Sheppard etal., 2016). U pacienti se vlivem poruchy
exekutivnich funkci objevuji problémy v planovani dennich Cinnosti az ztrata
schopnosti ¢innosti  organizovat, dochdzi k selhdvani jedince vjeho zaméstnani
(Masopust et al., 2011).

Naruseni kognitivnich funkci a schopnosti ovliviiuje kvalitu Zivota pacientl
s HCH i jejich rodin. Dopadem vlivu kognitivniho deficitu a behavioralniho postiZeni
U Huntingtonovy choroby na pacientovu kvalitu Zivota se vénuje nékolik studii, nicméné
jejich zavéry nejsou jednoznacné. Objevila se vSak ziejma souvislost mezi stavem
kognitivnich funkci a mirou funkéni kapacity jedince a subjektivnim zhodnocenim
kvality zivota. Mezi dlleZité faktory hodnoceni kvality Zivota pacienti s HCH patii 1 vliv
kognitivnich zmén na vykonavani béznych dennich ¢innosti (Eddy a Rickards, 2013).

Prestoze byva Huntingtonova choroba klinicky diagnostikovana predevs§im
na zaklad¢ typického motorického postizeni, vyzkumy a zkuSenosti odbornikii z prace
s pacienty ukazuji, ze vice znepokojivym aspektem onemocnéni jsou vnimany kognitivni
a behavioralni zmény, jez predstavuji pro pacienty i jejich rodiny nejvetsi zatéz

(Nance et al., 2011).

2.3.4 MozZnosti kompenzace kognitivniho deficitu

Tato kapitola se vénuje moznostem vyrovnani kognitivniho deficitu u pacientl
s Huntingtonovou chorobou. Mezi moZné cesty kompenzace kognitivniho deficitu lze
zatadit vyuziti kompenzacnich strategii a kognitivnich asistivnich technologii (z angl.
assistive technology for cognition) nebo adaptaci prostiedi.

V souvislosti s kognitivnim deficitem se termin kompenzace vztahuje k hledani,
trénovani a vyuzivani moznych strategii ke sniZeni vlivu poruchy na provadéni ADL
atermin adaptace charakterizuje zménu nebo upravu prosttedi pro umoZnéni
kompenzace kognitivniho problému (Krivosikova, 2011).

Neni snadné jednotlivé mozZnosti kompenzace popsat odd€len€, nebot’ jejich
vyuziti se vzhledem ke spole¢nému cili pfirozené prolind. V ¢eském prostfedi navic

nekteré terminy nejsou zavedené, nebo jsou z anglictiny doslovné piekladané a chybné
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vyuzivané. Autorka prace se tak pokusila propojit informace ze zahrani¢nich zdroji
s dostupnou odbornou literaturou v ¢eském jazyce a na vyskyt odlisnosti v terminologii

dale upozornuje.

2.3.4.1 Vyuziti kompenzacnich strategii

Vyuziti tréninku kompenzacnich strategii popisuji autoti Malia a Brannagan (2010) jako
dulezitou soucast samotného tréninku kognitivnich funkci zahrnujiciho analyzu
a identifikaci narusené kognitivni schopnosti, na jejimz zaklad¢ terapeut vytvari cviceni
s cilem vyléCeni konkrétniho deficitu. Dale vSak Malia a Brannagan (2010, s. 143)
dodavaji: ,,Pokud se vsak nedari zlepsit uroven kognitivnich funkci pomoci tréninku
kognitivnich procesii, je treba naucit pacienta, jak problém kompenzovat.

Kompenzaéni strategie piedstavuji techniky vedouci ke snizeni vlivu poruchy na
provadéni béznych dennich cinnosti (Krivosikova, 2011). Kompenzacni strategie
umoziuji uspésné provést konkrétni cinnost nebo tkol, a to casto diky osvojeni jiného
zpusobu provedeni ¢innosti, nez jakému byl jedinec diive navykly (Sohlberg a Turkstra,
2011). Vtom se dle Sohlberga a Turkstra (2011) kompenzacni strategie 1isi od tzv.
restorativnich strategii a metod, jejichz cilem je 1é¢ebnymi metodami odstranit kognitivni
postiZzeni, a umoznit tak jedinci provadét ¢innost stejnym zptisobem, jak byl zvykly.

Naucené strategie deficit kognitivnich funkci neodstrani, ale deficit se jiz nebude
promitat do aktivit bézného Zivota, jez budou opét pro pacienta samostatné proveditelné
(Malia a Brannagan, 2010). Zptisoby kompenzace se stavaji efektivnimi ve chvili, kdy se
stanou automaticky vyuzivanymi (Krivosikova, 2011). Pokud jedinec vyuZziva vnitini
kompenzacni strategie, spoléha se sdim na sebe, tedy na své mnemotechnické pomiicky,
vizualizace, rymy, asociace atp. Vnéjsi strategie vyuzivaji fyzickych pomicek a nastrojd,
jedna se naptiklad o vyuziti didfe, nakupnich a jinych seznamt, budikii nebo alarmi atd.
(Malia a Brannagan, 2010).

U pacienti s neurologickym postizenim s kognitivnim deficitem byl
v randomizovanych kontrolovanych studiich prokazan efekt vyuziti kompenzaénich
strategii naptiklad pro zlepSeni prospektivni paméti, schopnosti zapamatovani si vykonu

¢innosti v budoucnu (Kurtz in Kreutzer, Caplan a DelLuca, 2011).
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Paradoxné kompenzacni strategie a pomtlicky vyuzivaji také zvlast vykonni lidé
pro rozsifeni vlastnich schopnosti. V bézném zivoté pouzivame pro zvySeni kognitivni
vykonnosti mnoho strategii a pomticek: mezi pamét'ové pomucky lze zatradit notebook,
diar, ucetni knihy ¢i poznamkové bloky, prospektivni pamét podporuje diaf, budik,
poznamky a oznameni, recepty anavody nam zase pomdhaji provadét komplexni

¢innosti. (Gillespie, Best a O'Neill, 2012)

2.3.4.2 Kognitivni asistivni technologie

V zahrani¢ni literatufe se objevuje termin kognitivni asistivni technologie (pieklad
autorky, angl. assistive technology for cognition, ATC), ktery byl zaveden jako oznaceni
pro strategie s vyuzitim pfedmétd, jeZ nezahrnuji pouze vyuziti pomucek opatienych
specializovanou technologii, jedna se o vyuziti i pomticek bézné dostupnych, adresované
jedincim s poruchou schopnosti zpracovavat informace na rizné trovni (Sohlberg
a Turkstra, 2011). V tomto pojeti odpovida termin ATC ¢eskému terminu vnéjsi
kompenza¢ni strategie S vyuzitim pomucek. Sohlberg a Turkstra (2011) vsak dokladaji,
ze odbornici v n€kterych pifipadech termin ATC pouzivaji pouze pro specializované
pocitacové programy s cilem kompenzovat kognitivni postizeni technologickymi
prostfedky.

Krivosikova (2011) upozorfiuje na nespravny pieklad terminu ,assistive
technology* do ¢eského jazyka jako ,,asistivni technologie®, nebot’ se ¢esky termin stava
pro slovo technologie zavadéjicim (vztahuje se k technice, vyrobnimu procesu) a ¢asto
odkazuje pouze na moderni high-tech zatizeni a pomucky. V anglickém jazyce se termin
,,assistive technology” vztahuje jak k bézn¢ dostupnym kompenzacnim pomickam
(angl. compensatory/technical devices/aids), tak ke skupiné modernich zafizeni
apfistroji  primarné¢ slouzicich k odstranéni komunikac¢nich bariér ¢ bariér
architektonickych (Krivosikova, 2011).

Dle dalsich zahrani¢nich autort termin ATC zahrnuje vyuZiti pfedméti v bézném
zivoté (napiiklad kalendare, planovace, budiku, alarmu) véetné pocitacovych programu
nebo specidlnich technickych pomtcek se spolecnym cilem: usiluji o zvySeni nebo
udrzeni funkéni nezavislosti a schopnosti jedincl, ktefi jsou V provadéni béznych

dennich cinnosti limitovani kognitivnim deficitem, konkrétné poruchami paméti,
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exekutivnich funkci, véetné¢ zpomaleni psychomotorického tempa (Van Walsem et al.,
2016). Dalsi vyhodou pouzivani ATC je zvySeni sebevédomi pacient, snizeni
ekonomické nakladnosti péce a potencidlni snizeni napéti mezi rodinnymi piislusniky
(peCovateli) a pacienty, nebot’ Casto praveé pecujici osoby poskytuji podporu v provadeéni
ADL, ¢innosti pacientim ptipominaji a iniciuji (Gillespie, Best a O Neill, 2012).

Snowden (2017) popisuje ATC jako vyuziti externich (vné&jSich) kompenzaénich
strategii zahrnujicich pouziti riznych predméti, jez umoziuji pacientim s kognitivnim
postizenim (napf. naruSeni prospektivni paméti) danou poruchu kompenzovat. Mezi
takové predméty patii naptiklad riznd elektronickd zafizeni s planovaci funkei.
Kvalitativni studie mapujici zkusSenost osob s kognitivni dysfunkci (ptedev§im porucha
pozornosti  a exekutivnich funkci naruSujici prubéh béznych dennich cCinnosti)
s pouzivanim elektronickych planovaci nebo aplikaci (angl. Electronic Planning
Devices, EPDs) naznacuje, ze pokud jsou obdobnd zafizeni doporucena konkrétnimu
jedinci dle jeho specifickych potieb, byvaji adekvatni pomickou pro zvladani nékterych
obtizi béhem dne (Adolfsson, Lindstedt a Janeslitt, 2015). EPDs, tedy zafizeni
s planovaci funkei (aplikaci), pomahaji pacientim napiiklad s udrzenim struktury dne,
zapojenim do c¢innosti a jejich planovanim v Case, umoznuji kontrolu provedenych
¢innosti a napomahaji eliminaci stresovych situaci a pfetizeni, navic diky moznosti
sdileni obsahu maji moznost napt. rodinni piislusnici ziskat pottebné informace ohledné
organizace dne a aktivity vhodné podporovat (Adolfsson, Lindstedt a Janeslitt, 2015).

Pro jedince s problémy zahajit (iniciovat) ¢innost nebo jednani jsou vyuzitelné
dalsi kompenzacni strategie S cilem zlepsit iniciaci, zvysit motivovanost a zajem jedince,
napiiklad vyuzitim on-line kalendate (spole¢né s tréninkem jeho uzivani pomoci psanych
instrukci), hodinek se zvukovym vystupem, nahravacich pfenosnych zafizeni, pagert.
V dnesni dobé vétSinu téchto funkci zastavaji také aplikace na chytrych telefonech. Diky
pouzivani zafizeni a strategii jsou jedinci upozornéni a nasledné nabuzeni k ¢innosti,
na zéklad¢ vystupt ze studii dokonce vyplyva, Ze externi kompenzacni strategie jsou
nejvhodnéjsim rehabilitacnim pfistupem u jedinch s problémy s iniciaci, které jsou Casto
vazany na pritomnost exekutivni dysfunkce, a vyhodné mohou byt také pro pacienty
s poruchami prospektivni paméti. (O Connell, Mateer a Kerns, 2003)

Vyzkum zaméfeny na miru vlivu ATC na Zivot pacientt s HCH poukazal
metodou regresni analyzy na signifikantni korelaci mezi funk¢ni kapacitou (méfena

pomoci skaly Total Functional Capacity v hodnoceni UHDRS) a kvalitou zivota
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(hodnocena dotaznikem Health-related Quality of Life) jedincl ve vyzkumném vzorku
(tfetina z celkového poctu 84 pacientl pouzivala ATC v bézném zivote), zfejma zavislost
mezi ATC a kvalitou Zivota vS§ak nebyla prokazana. Autofi se dale domnivaji, Ze vyuZiti
asistivnich kognitivnich technologii miize pozitivné ovlivnit kvalitu zivota zlepSenim
funkénich schopnosti jedince s HCH. (Van Walsem et al., 2016)

Prestoze zatim z nedostatku studii neexistuje ziejmy diikkaz vlivu vyuziti ATC
U pacientti s Huntingtonovou chorobou na zlepSeni kvality zivota, odbornici se shoduji
v diivodech, pro¢ jsou strategie napomocné a piidavaji podnéty k dalS$imu vyzkumu.
Vyzkum zaméteny na vyuziti ATC u pacientt s HCH ukazal, ze kompenzacni strategie
a pomticky vyuzivaji efektivné predevsim pacienti v ¢asném nebo stfedné pokrocilém
stadiu onemocnéni (Van Walsem et al., 2016). Podstatné je pfitom zajistit nejen vhodnou
edukaci pacienti s HCH a jejich rodin o vyuziti ATC, ale také zvysit povédomi o piinosu
a moznostech vyuziti kompenzacnich strategii mezi zdravotnickymi pracovniky. Dalsi
studie ukazala zlepSeni komunikac¢nich schopnosti pacientt s HCH vyuzitim
komunikac¢nich tabulek, jeZ se fadi také do ATC (Ferm et al., 2010), v ¢eském prostiedi
se komunikaéni pomucky ¢astéji popisuji mezi metodami alternativni a augmentativni
komunikace (Sarounové, 2014).

Vyuziti kognitivnich asistivnich technologii se pro pacienty stava efektivnéjsi,
pokud jsou individualné zhodnoceny problémy a potieby pacienta spole¢né s faktory
prostfedi, v némz jedinec zije, a nasleduje edukace jedince o vyuziti a ptinosu konkrétni
pomiucky spoleéné s tréninkem potiebné kompenzaéni strategie (Van Walsem et al.,
2016). Sohlberg a Turkstra (2011) také zdaraziuji pe¢livy vybér konkrétni pomuicky pro
jedince s ohledem na prostiedi, ve kterém Zije, jako podstatny ptedpoklad uspé&$ného
dlouhodobého vyuZivani pomicky. Pfedstavuji systém hodnoceni potieby vyuZiti
pomucky (angl. External Aids Needs Assessment), ktery je nazyvan Matching Person
and Technology Assessment, a v principu jde o proces vybéru pomicky, jeZ ma jasny
specificky ucel a je urCena konkrétnimu uzivateli v konkrétnim prostfedi. Neméné
dulezita je edukace aposkytnuti veskerych informaci o vyuziti pomucek a nacviku

strategii pecovatelim (Malia a Brannagan, 2010).
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2.3.4.3 Adaptace prostiedi

Zapojeni jedince s motorickym nebo kognitivnim postizenim do vykonu zaméstnavani
podporuji také riizné formy adaptace fyzického prostredi s cilem zvysit kvalitu zivota
a funkéni nezavislost jedince v kazdodennim zivoté (Preston a Edmans, 2016).

Tyto adaptace zahrnuji vyuziti asistivnich technologii, termin se v tomto ptipadé
dle Preston a Edmans (2016) tyka vyuziti kompenza¢nich pomticek v domacim nebo
pracovnim prostiedi, komunikacnich systémt, alarmi, umisténi detektori kouie
Vv domacim prostiedi atd., nebo uprav domaciho prostiedi (napi. odstranéni, uprava nebo
zajisténi nového vybaveni a pomiicek, prizptisobeni osvétleni, oznaCeni predméti
a nabytku popisky, jejich barevné rozliSeni atp.). Pro jedince s kognitivnim deficitem
modifikace prostftedi mlze predstavovat vyuziti kompenzacnich pomicek, dale
specificky systém umisténi pfedméth v prostfedi nebo omezeni hluénych stimulti pro
zlepSeni udrzeni pozornosti (Kurtz in Kreutzer, Caplan a DelLuca, 2011). Adaptované
prostiedi eliminuje riziko deteriorace, Grazi a padi, sniZzuje potfebu hospitalizace a také
usnadiiuje dal$im osobam péci o jedince s postizenim s ohledem na potieby a zajisténi
bezpecnosti pro pecovatele (Preston a Edmans, 2016).

Pro navrzeni potiebné adaptace domaciho prostiedi je vhodné provést s ohledem
na potieby klienta evaluaci prostiedi se zaméfenim na bariérovost a moznou pristupnost,
identifikaci rizik fyzického prostfedi (prevence padu a Urazu) a také na moZny vliv
tirovné kognitivnich funkci na bezpeénost v domacim prostiedi (Svestkova et al., 2013).
Ergoterapeut v tomto procesu hraje podstatnou roli, nebot’ je schopen na zikladé
porozumeéni klientovym obtizim nalézt individudlni feSeni s ohledem na jeho potieby

vyplyvajici ze zdravotniho stavu (Preston a Edmans, 2016).

2.3.4.4 Kompenzacni strategie ve vztahu ke stadiu HCH

Pro néavrh a vyuziti kompenzacnich strategii u pacientti s HCH je nutné posoudit stadium
onemocnéni a miru jeho zdvaznosti, funkéni stav pacienta a také probihajici kognitivni
a behavioralni zmény (Imbriglio, 2010). Podstatnad je edukace jedince a jeho rodiny
v oblasti mozného vlivu kognitivniho postizeni a dalSich zmén na kaZdodenni Zivot

(Bilney, Morris a Perry, 2003).
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Vzhledem k moznému progresu kognitivniho deficitu je vhodné a zadouci zaméfit
se na osvojeni kompenzacnich strategii a edukaci v ¢asném stadiu onemocnéni, kdy je
pacient schopen informace 1épe zpracovavat a nasledné vyuzivat (Malia a Brannagan,
si co nejdelsi moznou dobu kontrolu nad onemocnénim a ptredchazet pocitim
nespokojenosti a bezmoci v kazdodennim zivoté (Imbriglio, 2009). Piedpokladem pro
nauceni se pouzivat kompenzacni strategie je védomy aredlny ndhled na vlastni stav
nebo problematickou oblast. Pokud tomu tak neni, je méné pravdépodobné, Ze pacient
bude strategie vyuzivat v domacim prostiedi (Malia a Brannagan, 2010).

Imbriglio (2009) a Cook et al. (2012) oslovuji ergoterapeuty, ktefi mohou
pacientim v ¢asném stadiu Huntingtonovy choroby (s vyskytem zmén v kognitivnich
i motorickych funkcich) 1ijejich rodinam pomahat snavrZzenim individualnich
kompenzacnich strategii. Navrhuji vyuziti riznych kompenzaénich strategii nebo
adaptace prostfedi, napt. popisky na polickach a zasuvkach, vyuziti diafe, poznamkovych
blokli, osvojeni si systému rozloZeni dne a aktivit na jednotlivé casti. Zminuji takeé
dualezitost bezpecného doméaciho prostiedi a moznosti iprav domaciho prostiredi.

V ¢asném stadiu onemocnéni pomaha ergoterapeut, rodinni piislusnici nebo
pecujici udrzet nejvyssi moznou kvalitu zivota podporou pacienta Vv uceni novych
informaci a vyuzitim strategii pro zlepSeni komunikace (Imbriglio, 2010). Vhodné je dale
ustanovit strukturu dne a rozvrh ¢innosti, zaméfit se na Upravy prostiedi (doméciho
I pracovniho) pro zajisténi bezpe¢nosti (Imbriglio, 2010). Pacienti s HCH pusobi
zapomnétlivé, nicméné vzhledem k tomu, Zze netrpi klasickou amnézii postihujici
explicitni pamét, maji potencidl se naucit pamétovym pomickdm v ramci
kompenzacnich strategii a s efektem je vyuzivat (Snowden, 2017).

Ve stiedni (pokrocilé) fazi onemocnéni pacienti mohou ztracet kontrolu nad diive
bézn¢ vykonavanymi cinnostmi, prohlubuji se problémy s kratkodobou a implicitni
paméti, vyuzivané Strategie pro zvySeni nezavislosti pacienti se tak v tomto stadium
zamé&fuji na podporu sobéstacnosti a schopnost iniciace ¢innosti (Imbriglio, 2010).
Nance et al. (2011) uvadéji, ze externi iniciace (napf. verbalni podpora, psané instrukce,
nastaveni budiku) pomahé jedinci s HCH zustat aktivni, Gi€astnit se aktivit ve spole¢nosti
a vykonavat préci, stanoveni struktury dne (denni rutina) pomaha minimalizovat potiebu
iniciace interni (tj. nutnost si pamatovat a vzpomenout si). Doporucenim je prizptiisobeni

zpusobu vykonu béznych dennich ¢innosti pro uleh¢eni provadéni ¢innosti (optimalizace
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aktivity) a zajisténi bezpecnosti vyuzitim kompenzacnich strategii a pomutcek napiiklad
pro zajisténi posturalni stability (Imbriglio, 2010). Bilney, Morris a Perry (2003)
zduraziuji, ze jedinec s HCH je kompetentni k osvojeni a vyuzivani kompenzacnich
strategii pro udrzeni sobéstaCnosti v Cinnostech jako je sebepéCe, oblékani nebo
sebesyceni. Pokud jedinec vtomto stadiu onemocnéni je dale aktivni ve svém
zaméstnani, tykaji se kompenzacni strategie adaptace také pracovniho prostiedi
(Cook et al., 2012).

Pozdni stadium onemocnéni je charakterizovdno minimalni schopnosti kontroly
volnich pohybl a progresi kognitivniho deficitu do demence, cilem je prevence vzniku
kontraktur a urazii vyuzitim naptiklad mékkého polstrovani nabytku, pravidelnym
polohovanim pacienta na lizku, podpora vnimani, mozné komunikace a socialni

interakce (Imbriglio, 2010).
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3 Empiricka Cast

3.1 Predmét vyzkumu

Empirickd cast diplomové prace je zaméfena na vykon zameéstndvani pacientl
s Huntingtonovou chorobou Vv kazdodennim Zivoté. Pacienti s HCH se ve vykonu
béznych dennich ¢innosti (ADL) potykaji s motorickymi, kognitivnimi a behavioralnimi
problémy. Projevy nevylécitelného a progresivniho onemocnéni naruSuji vykon
zaméstnavani jedincti s HCH a ovliviuji také zivot rodinnych ptislusnikt.

Dosavadni publikované studie a edukacni materidly v zahrani¢i piinaseji
informace, jakym zpisobem je vhodné pacienty s HCH podporovat v aktivité nebo jak
rodinné piislusniky edukovat o moznostech péce o nemocné. Témto tématiim se v rizné
Sifi vénuje také samotny obor ergoterapie. Vyzkumy se dile zamétuji na popis
kognitivnich problémi pacientd s HCH, jejich rtiznorodych problematickych oblasti
v bézném zivoté, nebo se také zabyvaji deskripci fyzické a psychické zatéze pecujicich
0 pacienty s HCH. Méné¢ casto se vSak tato (samostatné velmi obsahla) témata ve studiich
ptimo prolinaji. Vzhledem k dostupné evidenci o snizeni az ztraté nahledu pacientd
S HCH na vlastni stav je vhodné pro ziskani komplexniho pohledu na problematické
oblasti pacientll ve vykonavani béznych dennich ¢innosti zvazit informace i od blizké
0soby pacienta, ktera mize upozornit na dalsi podstatné problematické oblasti a jejich
dulezitost. Lze tak usuzovat, ze peCujici mohou udavat problému vice abyt tak
podstatnym zdrojem informaci pro zhodnoceni funkéni kapacity jedince s HCH.

Empirickd c¢ast diplomové prace se =zabyva subjektivné vnimanymi
problematickymi oblastmi pacienti s HCH v kazdodennim zivoté¢ a pohledem blizkych
osob na vykon téchto pacientd Vv béznych dennich ¢innostech. Pro samotnou praci
ergoterapeuta je stézejni vénovat dostatek pozornosti pacientovym problémim v Zivoté
ave vykonu ADL, ale také je Zadouci ziskat uceleny pohled na danou problematiku.
Pravé rodinni pfisluSnici, peCovatelé nebo dal§i blizké osoby pacienti mohou byt
kliCovymi osobami pro planovani a realizaci (nejen) ergoterapeutické intervence.

Podnétem k zaméteni vyzkumné akce byly dale poznatky o kognitivnim deficitu
(ptredevsim naruSeni exekutivnich funkei) pacienti s HCH a jeho pravdépodobném vlivu

1 na vykon jedinct v béZnych dennich ¢innostech.
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3.2 (Cile diplomové prace

Cilem prace je popsat subjektivné vnimané problematické oblasti pacienti
s Huntingtonovou chorobou, jez se mohou vyskytovat ve v§ech oblastech zaméstnavani,
Z pohledu pacienti a jejich blizkych osob (pecujicich). Metodologie diplomové prace
umoziuje porovnat Cetnost probléma, které pocituji pacienti s HCH a jez pozoruji
U pacientt jejich pecujici.

Nasledné si prace klade za cil posoudit mozny vliv kognitivni poruchy pacientti
na jejich vykon v béznych dennich ¢innostech.

Poznatky z odborné literatury a vystupy empirické ¢asti jsou zakladem pro tvorbu
edukaéniho materialu pro pacienty s HCH a jejich blizké. Dil¢im cilem diplomové prace
je tak poskytnout ptehled kompenzacnich strategii podporujicich vyrovnani kognitivniho

deficitu, jenz je omezujicim faktorem vykonavani béznych dennich ¢innosti.

3.3 Vyzkumné hypotézy

K cilim diplomové prace se vztahuji vyzkumné hypotézy, jejichz stanoveni urcilo vybér

metod sbéru dat a zptisob jejich analyzy.
Cil prace: Popis a porovnani vnimanych problematickych oblasti pacienti s HCH
Vv kaZzdodennim Zivoté z pohledu pacientl a jejich blizkych osob (pe€ujicich).

1. Vyzkumna hypotéza:
Pecujici uvadi vice problematickych oblasti ve vykonu zaméstndvdni u pacienta s HCH
neZ uvdadi samotny pacient.
Cil prace: Posouzeni vlivu kognitivniho deficitu pacienti s HCH na jejich vykon
V béznych dennich ¢innostech (ADL).

2. Vyzkumna hypotéza:

Pacientiiv vpkon v ADL podle dotazniku Bristolska Skdla aktivit denniho Zivota souvisi

S vysledkem Montrealského kognitivniho testu.
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3.4 Metodologie vyzkumu

3.4.1 Typ vyzkumu

Empiricka ¢ast vramci diplomové prace je zaméfena na identifikaci a popis
problematickych oblasti pacientd S Huntingtonovou chorobou v kazdodennim Zivotg.
Cilem vyzkumné casti je dale porovnani problematickych oblasti ve vykonu
zamé&stnavani pacientti s HCH, jez vnimaji pacienti a jez u pacientd vnimaji jejich blizké
osoby (pecujici). Dle uvedenych cili empirické ¢asti se v diplomové praci vzhledem
k jejimu deskriptivnimu zaméfeni jedna o mapovaci typ vyzkumu S prvky vyzkumu
korela¢niho (Ferjencik, 2010).

Hendl (2005) uvadi moznost vyuziti kombinace kvalitativnich a kvantitativnich
postupll v jedné vyzkumné akci (smiSeny vyzkum). V empirické ¢asti diplomové prace
jsou vyuzity metody sbéru dat kvantitativniho i kvalitativniho charakteru pro ziskani
komplexniho pohledu z vice perspektiv na danou problematiku a naplnéni stanovenych

cilt diplomové prace.

3.4.2 Popis vyzkumného souboru

3.4.2.1 Typ vybéru

Pro vyzkumnou akci v ramci diplomové prace je zvolen tcelovy vybér (Disman, 2008).
v doméacim prostiedi a dochdzeji na pravidelné kontroly na Neurologickou Kliniku 1. LF
UK a VFN v Praze nebo navstévuji Edukacné rekondi¢ni pobyty Spole¢nosti pro pomoc
pti Huntingtonové chorobé (SPHCH) a spliwuji kritéria pro zatazeni do vyzkumu.

Dutivod sbéru dat od pacientii dochazejicich na Neurologickou kliniku 1. LF UK
a VFN v Praze je nejen logisticky (jedna se o nejvétsi diagnostické centrum v CR pro
Huntingtonovu chorobu). Vyzkumu se tak ucastni mobilni pacienti, kteti dosud disponuji
veétsi ¢i mensi funkéni kapacitou pro vykonavani ADL (. nejedna se o pacienty imobilni

a zcela odkazané na pomoc druhé osoby). Zaroven tito pacienti spolupracuji s l€kafi
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béhem navstév na klinice a jsou motivovani pro 1écbu. Existuje zde tak predpoklad, ze
pacienti s témito charakteristikami by byli vhodnymi osobami pro nacvik a osvojeni
kompenzaénich strategii. Podobny pfedpoklad je u pacienti Gcastnicich se Edukaéné

rekondi¢nich pobyti SPHCH.

3.4.2.2 Kritéria vybéru

Do vyzkumné akce jsou zafazeni pacienti s diagnostikovanou Huntingtonovou chorobou
(muzi i Zeny star$i 18 let) Zijici na tizemi Ceské republiky, ktefi maji ¢estinu za svij
rodny jazyk. Pacient s HCH se vyzkumu ucastni spolecné se svoji blizkou osobou
(pecujicim), jez dobfe zna pacientiv zdravotni stav a jeho vykon v béznych dennich
¢innostech v domacim prostiedi.

Vyzkumny vzorek je omezen na pacienty dochazejici na pravidelné kontroly na
Neurologickou kliniku 1. LF a VFN v Praze (Katefinska 30, 128 21 Praha 2) do Centra
extrapyramidovych poruch. Pacienti na kontroly Casto pfichazeji v doprovodu svého
s HCH a jejich pecujici, ktefi se spole¢né ucastnili rekondi¢niho pobytu Spole¢nosti pro
pomoc pii Huntingtonové chorobé na jate nebo na podzim roku 2017.

Souhlas pacienta i pecujiciho s Gcasti ve vyzkumné akci je potvrzen podpisem
informovaného souhlasu pred zapocetim testovani a dotazovani pacienta i pecujiciho (viz
Piiloha ¢. 4 a ¢. 5).

Dtivodem k nezatazeni do vyzkumu je nedokonceni testovani v celém rozsahu
(z riznych pfi¢in), nepfitomnost ¢i nezastizeni blizké osoby pacienta, nespoluprace
pacienta (nebo pecujiciho), neschopnost tUcastnika udrzet pozornost béhem testovani
a rozhovoru (pokud pacient dokoncil testovani v Montrealském kognitivnim testu, bylo
predpokladano, Ze jeho uroven pozornosti je dostate¢na pro ucast v dal§im rozhovoru),
vyrazna kognitivni ¢i smyslova porucha zcela znemoziujici testovani (i pies korekci
mozné smyslové poruchy pomickou), uziti medikace s tlumivym u¢inkem pted
vyzkumnym testovanim, zavazna fatickd porucha zcela znemoziujici komunikaci, jiné
dal§i zavazné onemocnéni, jez svym prubéhem omezuje vykon pacienta v dennich
¢innostech (napt. amputace koncetiny, zavazné interni onemocnéni atp.).

Dlvodem k vylouceni z vyzkumného testovani nejsou motorické poruchy ani

psychiatrické zmény (pokud nebyly divodem k nedokonceni testovani), jez mohou byt
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soucasti pribéhu onemocnéni Huntingtonovou chorobou. Ve vétsing ptipadi byl stav
pacienta pfed zahdjenim testovani konzultovan s lékafem (neurologem), a pokud
existoval ptredpoklad, ze pacient napt. z divodu zavaznych psychiatrickych nebo jinych

zmén neni vhodnym respondentem, nebyl Iékatfem k testovani doporucen.

3.4.2.3 Uéastnici vyzkumné akce

Celkem bylo zapocato testovani s pfislusniky 30 rodin postizenych Huntingtonovou
chorobou. Nasledné byli dva pacienti vyfazeni po provedeni testovani z vyzkumu (nebyl
zastizen jejich rodinny piislusnik), dale byli vyfazeni z vyzkumu dva pecujici (pro
testovani nebyl zastizen pacient nebo nedoSlo k navdzani spoluprace) a jeden pacient
rodny jazyk (riziko mozného ovlivnéni vysledkt testovani jazykovou bariérou).

Kritéria vybéru tak splnilo 25 pacienti s HCH (10 muzi a 15 Zen) a jejich
blizkych osob (pecovatelir), vysledky z testovani byly nasledné statisticky analyzovany.

V Tabulce €. 2 je zaznamenén vEk pacientl ucastnicich se vyzkumné akce, nejmladSimu

ucastnikovi bylo 28 let, nejstarSimu 71 let, primérny vék pacientl byl 49,6 let.

Tab. 2. Vekové slozeni pacientii ve vyzkumném vzorku.

VéEk pacientu | Pocet pacientu
28 - 34 let 4
35 - 44 let 5
45 - 54 let 7
55 - 64 let 4
65 let a vice 5
Celkem 25

Zdroj: autorka
Ve vétsiné pripadi pacienty na kontrolu k 1€kati nebo na rekondi¢ni pobyt Spolec¢nosti

pro pomoc pii Huntingtonové chorobé doprovazeli rodinni pfisluSnici, nejcastéji

manzel/ka nebo dcera ¢i syn (viz Tabulka ¢. 3).
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Tab. 3. Vztah pacientit a jejich doprovazejicich osob (pecujicich).

. Pocet
Doprovod pacienta . et
doprovazejicich osob

Manzel/ka 10
Dcera nebo syn 8
Matka nebo otec 4
Jinak ptibuzny 1
Blizky znamy 2
Celkem 25

Zdroj: autorka

3.4.3 Metody sbéru dat

Data jsou shromazdéna od pacientti s Huntingtonovou chorobou, s nimiz byl proveden
kognitivni test a semistrukturovany rozhovor, a nasledné¢ od jejich blizké osoby ¢i
pecujiciho. Tyto doprovazejici osoby (pecujici) vyplnily pro Gcéel vyzkumu dotaznik
tykajici se sobéstacnosti pacienta a dale byly dotazovany v semistrukturovaném
rozhovoru obdobné¢ jako pacienti.

metody dostupné v Ceském jazyce, a to Montrealsky kognitivni test, semistrukturovany
rozhovor Kanadské hodnoceni vykonu zaméstndvani a dotaznik pro pecujici Bristolska
Skala aktivit denniho Zivota (Ceskd verze).

Pfitomnost a mira zavaznosti poruchy kognitivnich funkci pacienti s HCH byla
testovana Montrealskym kognitivnim testem. S kazdym pacientem a s jeho blizkou
osobou byl individualné veden semistrukturovany rozhovor Kanadské hodnoceni vykonu
zamé&stnavani pro identifikaci subjektivné vnimanych problémovych oblasti ve vykonu
personalnich a instrumentalnich ADL pacienta s HCH doplnény o otazky tykajici se
vyuzivani kompenzacnich strategii. Pecujici dale hodnotili pacientovy schopnosti
provadét bézné denni Cinnosti prostifednictvim dotazniku Bristolské skala aktivit denniho
zivota (BADLS-CZ), ktery vyplnila vzdy pouze jedna blizka osoba pacienta.

V podkapitolach je dale uveden popis hodnoticich nastroji a dtvody jejich

vybéru pro vyzkumnou ¢ast diplomové prace.
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3.4.3.1 Montrealsky kognitivni test

Montrealsky kognitivni test (angl. Montreal Cognitive Assessment, MoCA) je
orientatnim screeningovym testem kognitivnich funkci. Na rozdil od Mini Mental State
Examination (MMSE) je zaméfen také na testovani exekutivnich funkci (Rektorova,
2011) a je citlivgjsi k odchylkam v pamétovych a feCovych schopnostech (Videnovic
administrace viak neptesahuje 12 minut (Nikolai, Stdpankova a Bezdi¢ek, 2014).

Test MoCA je citlivy k odhaleni demence a kognitivnich poruch v jejich
pocateCnich fazich, stanovuje pasmo normy stavu kognitivnich funkci, jez se pohybuje
od 26 bodu (véetné) vyse (Reban, 2006). Montrealsky kognitivni test obsahuje fadu
kratkych, relativné naroénych zkousek k urceni pocinajicich nebo lehkych kognitivnich
deficitli, pfedev§im mirné kognitivni poruchy (AD Centrum, 2017). Test hodnoti tyto
kognitivni domény: pozornost a koncentraci, exekutivni funkce, pamét’, jazyk, zrakové-
konstrukéni schopnosti, koncepcni uvazovani, poc€itani a orientaci (AD Centrum, 2017).

Videnovic et al. (2010) popisuje test MoCA u pacientd s Huntingtonovou
chorobou jako citlivgj$i orienta¢ni testovani ptitomnosti kognitivniho deficitu nez
hodnoceni MMSE, nebot’ test MoCA ma lepsi schopnost odhalit poruchu exekutivnich
funkci, poruchu paméti a vizuoprostorové orientace (tyto schopnosti byvaji u pacienti
s HCH typicky narusené¢). Bezdicek et al. (2013) potvrzuje vhodnost vyuziti testu MoCA
u pacient s HCH pro hodnoceni miry kognitivniho deficitu pro dobrou validitu testu
a vysokou senzitivitu a specificitu testu k vcasné detekci kognitivnich zmén u pacientli
S timto onemocnénim.

Pro diplomovou praci byl Montrealsky kognitivni test zvolen z divodu, Ze
obsahuje také testovani exekutivnich funkci, nebot’ naruSeni exekutivnich funkci patfi

mezi typické kognitivni pfiznaky onemocnéni.

3.4.3.2 Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani
Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (angl. Canadian Occupational Performance

Measure, COPM) je individualizované subjektivni hodnoceni vlastniho vniméni obtizi

realizované metodou semistrukturovaného rozhovoru s pfedem danymi oblastmi
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otazek (Law, 2008). Hodnoceni COPM vychazi z Kanadského modelu vykonu
zamé&stnavani (CMOP) a obsahuje pichled ¢innosti v oblastech sebeobsluhy, produktivity
a volného casu.

Vyhodou COPM je moznost hodnoceni vykonu zaméstnavani v riznych
oblastech Zivota, pficemz hodnoceni zohlediiuje osobnost jedince a prostiedi, ve kterém
zije (Law, 2008). Jedinec hodnoti sviij vykon zaméstnavani ve smyslu svych schopnosti
vykonavat dané Cinnosti, hodnoti svoji spokojenost s vykonem a také oznaci jednotlivé
¢innosti dle toho, jak je jejich vykonavani pro néj dualezité. Administrace hodnoceni
COPM trva pfiblizné 20 minut.

Hodnoceni pokryvd oblast personalnich i instrumentalnich ADL, vykonu
zaméstnani a volnocasovych aktivit, je zaméfeno na detekci obtizi, jeZ vnima sam pacient
jako problematické, a zaroveit umozni hodnotit dilezZitost vykonavani téchto ¢innosti.
COPM je mozné provadét také s 0sobou pecujici 0 pacienta (Law, 2008). Pecujici behem
hodnoceni COPM popisuje problematické oblasti ve vykonu zaméstnavani pacienta
a také udavd miru spokojenosti se zpiisobem, jakym je Cinnost provadéna, a oznaci
dulezitost vykonavani této aktivity pro pacienta ze svého pohledu.

Hodnoceni COPM ma pfesné stanovené instrukce pro vedeni rozhovoru a metody
jeho administrace, provedené studie dokladaji validitu COPM jako hodnoceni vykonu
zaméstnavani jedincl s riznym postizenim a také potvrzuji diky stabilit€¢ hodnoceni
(test-retest) jeho reliabilitu (Law, 2008).

Pro sbér dat v diplomové praci bylo hodnoceni COPM provadéno s pacienty
s HCH a nasledné¢ s jejich pecujicim. Vyuziti hodnoceni COPM bylo zvoleno z divodu
realizace semistrukturovanym rozhovorem, ktery umoziuje doptat se pacienta
a pecujiciho na ptipadné problémové oblasti a moZnosti jejich kompenzace. Terapeut se
také miiZe ujistit, zda je otazka pro respondenta srozumitelnd, a pfipadné ji dovysvétlit.

Vysledky a informace z hodnoceni COPM mohou terapeutovi poskytnout
komplexni pohled na funkéni stav pacienta, v€etné jeho priorit a ndhledu na vlastni stav.
Pro navrh moZznych kompenzacnich a adaptacnich strategii pro zvySeni sobéstacnosti
pacienta je nutné vzit v ivahu pohled pacienta i jeho pecujiciho na zptsob vykondvani
béZnych dennich Cinnosti. Provedeni hodnoceni COPM u pacienta 1 zvlast’ jeho blizké
osoby umoziiuje nalézt a zvazit pripadné rozdily ve vnimani problematickych oblasti
a poté navrhnout optimalni mozné terapeutické strategie pro zvysSeni kvality Zivota

nemocnych 1 jejich rodin.
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3.4.3.3 Bristolska skala aktivit denniho Zivota

Dotaznik Bristolska skala aktivit denniho zivota (BADLS-CZ) vypliiuje osoba, jez dobie
zna pacienta a ¢innosti, které pacient v béZném Zzivoté¢ V domacim prostiedi vykonava,
v dotazniku posuzuje kvalitu jejich provedeni (Bartos, Martinek a Ripova, 2010).

Autofi originalni anglické verze dotazniku popisuji, Ze nejpraktictéjSim zpiisobem
hodnoceni vykonu ADL unemocnych zijicich ve vlastnim domécim prostiedi jsou
informace od blizké osoby ziskané vyuzitim $kal ¢i dotaznikd. Piestoze existuji
potencialni nevyhody tohoto sbéru dat (napi. predsudky ¢i nemotivovanost pecujiciho
poskytnout informace), jedna se o zpusob, jak miize byt pacientiiv vykon evaluovan
v Sirokém zébéru riznych aktivit provadénych v doméacim prostiedi. Navic je prakticky
nemozné pro ciziho pozorovatele hodnotit vykon v aktivitich v domacim prostiedi, jez
jsou velmi osobni (napf. toaleta ¢i koupel). (Bucks et al., 1996)

Dotaznik BADLS-CZ obsahuje 20 kategorii pokryvajicich oblasti personélnich
I instrumentalnich ADL. Autofi ¢eské verze dotazniku popisuji jeho vyuziti pro
hodnoceni sobéstacnosti u pacientd s demenci, ptivodné je zamySlen pro posouzeni
provadéni Cinnosti bézného dne u pacienti s Alzheimerovou chorobou (Bartos, Martinek
a Ripova, 2010). Pelujici v dotazniku hodnoti, zda a jak je &innost vykonavana
Vv poslednich 14 dnech, ptip. 1ze slovné doplnit, z jakého divodu ¢innost nelze ohodnotit.

Dotaznik  pokryva hodnoceni sobéstaénosti pacienta od nezavislosti
ve vykonu ADL po uplnou zavislost v kazdodennim zivoté. Konkretizace problémi
v dané kategorii ¢innosti je vyhodou tohoto dotazniku oproti dalSim hodnocenim, jez
poskytuji vysledky ve smyslu ,,schopen® ¢i ,,neschopen‘ aktivitu provadét. Dotaznik ma
ovétené dobré psychometrické vlastnosti (reprodukovatelnost pii opakovani, validita
S pfimym pozorovanim vykonu nékterych ADL) a vysledky nejsou zévislé na véku,
vzdélani ani pohlavi posuzovaného (Barto$, Martinek a Ripova, 2010).

Pro diplomovou praci byl dotaznik zvolen z divodu presnéjSich odpovédi
a specifikace problémovych oblasti v persondlnich i instrumentalnich ADL, a také je
puvodné urcen, aby jej vypliovala divérné zndma osoba pacienta (rodinny pfislusnik,
pecujici). Dalsi vyhodou dotazniku je jeho srozumitelnost a piehlednost (pokryva dvé

stranky velikosti A4).
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3.5 Prubéh realizace vyzkumné akce

V kapitole je uveden postup pro zajisténi kvality vyzkumu, déle etické aspekty vyzkumu
a jejich teseni, Casovy harmonogram sbéru dat véetné podrobnosti o lokalitach pro sbér

dat.

3.5.1 Zajisténi kvality vyzkumné akce

Béhem ptipravy a navrhu projektu diplomové prace byl stanoven predmét vyzkumu
vyplyvajici z aktudlni problematiky a dosavadnich vyzkumt v této oblasti, urCeny jasné
cile diplomové prace spolecné s hypotézami a ndvrhem metod sbéru dat. Jednotlivé faze
vyzkumné akce byly konzultovany s odborniky interprofesniho tymu v oborech
rehabilitace a neurologie.

Hendl (2005) upozorniuje na sjednoceni zpiisobu pouziti riznych metod, véetné
spole¢ného tréninku (napt. rozhovoru) a jeho vyhodnoceni. Autorka diplomové prace
meéla moznost vyzkouset a natrénovat hodnotici metody vyuzité pro sbér dat na zdravych
rodinnych pfislusnicich a také tyto standardizované hodnotici metody vyuzivala
U pacientd s riznymi postiZenimi, mimo jiné také u pacientti s Huntingtonovou chorobou.

Vzhledem ke zkoumani vice aspektid problematickych oblasti pacientt s HCH
ve vykonu zaméstnavani byla pro zajisténi kvality vyzkumu a zvySeni divéryhodnosti
oCekavanych vysledkli vyzkumu vyuZita triangulace (Hendl, 2005), tedy napiiklad
kombinace riznych metod sbéru dat (test, rozhovor, dotaznik) a ziskdni informaci nejen

od pacientt, ale také od jejich blizkych osob.

3.5.2 Etické aspekty vyzkumu

Mezi zékladni etickd pravidla aplikovatelna ve vyzkumu patii (Hendl, 2005):
— Ziskani informovaného (pouceného) souhlasu. Respondent se Gc¢astni vyzkumu,
pouze pokud stim souhlasi. Pfed podpisem je ucCastnik plné¢ informovan
0 prubéhu a okolnostech vyzkumu, respondent ma pravo védet cile a smysl

vyzkumu.
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— Svoboda odmitnuti. Respondent ma moznost kdykoli svoji ucast ve vyzkumu
ukoncit, respektuje se samoziejmée i pozadavek nezletilého.

—  Ucastnici musi byt sezndmeni s okolnostmi vyzkumu a informacemi k vyzkumu
(pokud doslo k nevyhnutelnému zatajeni informaci, je toto splnéno na konci
studie).

—  Zajisteni anonymity ucastnikii. V idealnim piipadé neni identita ¢astniki znama
vyzkumniklim, pokud toto nelze zajistit, identita nesmi byt odhalena nikomu

dalsimu.

Vyzkumnik déale zachovava soukromi ucastnikii vyzkumu, nebot' pouhd anonymita
nemusi byt dostacujicim feSenim, nékteré informace lze vyvodit ze souvislosti. Behem
rozhovoru vyzkumnik dava ucastnikovi piilezitost k vysvétleni svych pocit, v citlivych
otazkach zajisti emocni bezpeci a Gcastnika plné respektuje. Vyzkum pak v neposledni
fad¢ nesmi ohrozit télesné nebo psychické zdravi zkoumanych jedinct (Hendl, 2005).
Autorka diplomové prace postupovala v souladu setickymi zasadami pro
realizaci vyzkumu a analyzu ziskanych dat a dodrZovala v pribéhu vyzkumu etické
principy. Pacienti i pecujici byli pfed testovanim seznameni s povahou a ucelem
vyzkumu (respondentim byl pfedan list s informacemi o diplomové praci a vyzkumu,
spole¢né s kontaktem na autorku prace, viz Pfiloha ¢. 3). S dobrovolnou tucasti ve
vyzkumu bez naroku na finan¢ni odménu souhlasili podpisem informovaného souhlasu,
ktery obsahuje seznameni s etickymi zdsadami. Zpracovani dat z rozhovorti a testl pro
pacienty a z dotazniku pro pecujici je anonymni a nezvefejnénim identifika¢nich udaju

(ziskané informace ziistavaji diivérné) respondentil je zajiSténa ochrana osobnich udaji.

Vzhledem Kk tomu, Ze sbér dat pro empirickou ¢ast diplomové prace byl realizovan na
Neurologické klinice 1. LF a VFN v Praze, autorka diplomové prace pozadala
0 schvaleni individualniho vyzkumu Etickou komisi VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze.

Etickd komise VFN vydala dne 15. 6. 2017 souhlasné stanovisko s provedenim
vyzkumného projektu ,,Problematické oblasti pacientd s Huntingtonovou chorobou
v kazdodennim Zzivot&“ (C.j.: 534/17 S-IV) na Neurologické klinice 1. LF UK a VFN

V Praze.
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3.5.3 Harmonogram sbéru dat

Sbér dat od pacientl a pecujicich probihal béhem nékolika mésict (kvéten az prosinec)
v roce 2017. Po ukonceni sbéru dat byla ziskana data statisticky analyzovana, informace
kvalitativniho charakteru také byly dale vyuzity pro ptipravu edukacniho materialu pro
pacienty a pecujici.

Samotny sbér dat od pacienta a jeho blizké osoby probihal v ramci jednorazového
setkani. Testovani a rozhovor s pacientem a jeho pecujicim byl uskute¢nén ve stejny den
jen kvuli této prilezitosti a pirekondvaji tak Casto naro¢nou dojezdovou vzdalenost) ¢i
béhem jednoho vikendu na rekondi¢nim pobytu SPHCH.

Nevyhodou provedeni testovani v jeden den je skute¢nost, Ze vySetfeni mohou byt
pro pacienty naro¢nd a unavujici, nebot’ vyzaduji soustiedéni a potiebné reakce pacient.
Vzhledem k tomu je baterie testovacich metod pro vyzkumnou akci vV ramci diplomové
prace piizpisobena tak, aby testovani a rozhovor s pacientem trval maximalné 45 minut.

V této dob¢ byl také prostor pro vyplnéni dotazniku rodinnym ptislusnikem ¢i pecujicim.

3.5.4 Lokality pro sbér dat

Sbér dat se odehraval na Neurologické klinice 1. LF UK a VFN v Praze (Katetinska 30,
128 21 Praha 2), pacienti s Huntingtonovou chorobou zde dochazeji na pravidelné
kontroly do Centra extrapyramidovych poruch. Eduka¢né rekondiéni pobyty pro pacienty
s HCH a jejich rodiny potada dvakrat do roka (jaro a podzim) Spole¢nost pro pomoc pii
Huntingtonové chorobé (SPHCH). V roce 2017 bylo autorce diplomové prace na jarnim
I podzimnim setkani umoznéno sbirat data od pacientt a jejich doprovazejicich osob.
Autorka diplomové prace se snazila zajistit klidné zazemi (samostatnou mistnost)
pro sbér dat tak, aby pacienti nebyli béhem testovani vyrusovani a mohli se plné

soustfedit na kladené otazky.
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3.6 Metody analyzy dat

Sbér dat umoznil ziskat data kvalitativniho (konkrétni problematické oblasti ve vykonu
zaméstnavani z pohledu pacienti a pecujicich) i kvantitativniho charakteru (zdvaznost
kognitivniho deficitu jako bodovy vysledek z testu, mira sobéstacnosti pacienti jako
bodovy vysledek dotazniku, ¢etnost vyskytu problematickych oblasti).

Pro analyzu ziskanych dat byly zvoleny statistické metody popsané nize. Vybrané
statistické neparametrické metody nasledné¢ umoznily verifikaci stanovenych hypotéz
(viz kapitola 3.7 Vysledky a verifikace hypotéz). Statisticka analyza dat byla provedena

V pocitacovém programu Microsoft Excel a v jeho rozsifeni XLSTAT.

3.6.1 Deskriptivni statistika

Deskriptivni statistické metody jsou vyuzity pro vyhodnoceni poctu problematickych
oblasti (uvedenych v rozhovorech a dotazniku) a bodovych ziskii z Montrealského
kognitivniho testu a dotazniku Bristolska $kala aktivit denniho Zivota.

Ze ziskanych dat jsou vypocitany ¢Ciselné charakteristiky: miry polohy (modus,

medién, aritmeticky primér) a miry variability (rozptyl, smérodatnd odchylka).

3.6.2 Analyza kategorialnich dat

Ziskana data kvalitativniho typu (informace kategoridlniho charakteru) slouzi pro
deskripci problematickych oblasti ve vykonu zaméstnavani pacienta s HCH a maji pfinos
pro tvorbu eduka¢niho materialu pro pacienty s HCH a jejich rodiny. Ve vysledcich jsou
zaznamenany jednotlivé popsané problémy ve vykondvani ¢innosti pacientem ziskané
rozhovory s pacienty a pecujicimi, véetné vyctu problematickych oblasti z dotazniku
a jejich Cetnosti vyskytu.

Analyza kategorialnich dat se zabyva zkoumanim rozdéleni cetnostnich dat
ziskanych meéfenim kategoridlnich proménnych nominalniho nebo ordinalniho typu
(Hendl, 2015). Kategorizace dat spociva v rozd€leni problémi do nadfazenych oblasti
(napriklad personalni a instrumentalni ADL). Zaneseni vysledkd do tabulky umoziuje

oznaCeni Cetnosti vyskytu apro oziejméni rozdilu popisovanych oblasti pacienty
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a pecujicimi je vyuzivano sloupcovych grafii. Alternativou k ¢etnostni tabulce (napt. pro
analyzu odpovédi na oteviené otazky) je tzv. ,,word cloud®, oblak slov (Hendl et al.,
2014). Jedna se o piehledné zobrazeni vyctu problematickych oblasti respondent
Vv ptipad¢ velkého mnozstvi odpovédi.

Porovnani chovani kategoridlni proménné ve dvou populacich provadime
Wilcoxonovym testem (Hendl, 2015). Neparametricky Wilcoxontv test pro jeden vybér
je testem o0 medianu, ktery pracuje s potfadim pozorovanych hodnot, coz je postup
robustni vii¢i odlehlym hodnotam (Pavlik a Dusek, 2012). Ve statistické analyze
ziskanych dat pro diplomovou praci je Wilcoxonlv test pro jeden vybér vyuzit pro
porovndni Cetnosti vyskytu problematickych oblasti ve vykonu zaméstnavani pacient

s HCH, jez popisuji pacienti a jejich pecujici.

3.6.3 Korelac¢ni analyza

Souvislost vykonu zaméstnavani pacienti s HCH (bodové vysledky dotazniku BADLS-
CZ) s kognitivnim deficitem (bodové vysledky testu MoCA) je mozné zjistit vyuzitim
korelacni analyzy. Korela¢ni analyza stanovuje silu zavislosti mezi pozorovanymi znaky,
tedy zda mezi sledovanymi veli¢inami existuje potencialni vztah (Pavlik a Dusek, 2012).
Nejjednodussim  znazornénim mozné souvislosti danych veli€in je vykresleni
dvourozmérného bodového grafu, pro kvantifikaci funkéniho vztahu jsou vyuzivany
korelacni koeficienty (Pavlik a Dusek, 2012).

Spearmantiv  korela¢ni koeficient je neparametricky korelaéni koeficient
rezistentni vic¢i odlehlym hodnotam (a obecné odchylkdm od normality), nebot’ pracuje
pouze S potfadimi pozorovanych hodnot (Pavlik a Dusek,2012). Ferjencik (2010)
upozoriiuje, Ze korelani koeficient neni informaci o pficinnych souvislostech, tedy
pokud jedna proménna vysoce koreluje s druhou, nemusi to znamenat, Ze jedna z nich
musi byt pficinou a druhd nasledkem.

Pro statistickou analyzu v diplomové praci jsou vyuzity neparametrické statistické
metody z divodu ziskani dat (bodové vysledky testu MoCA a dotazniku BADLS-CZ)
bez mozného piedpokladu normality. Ziskané bodové vysledky testu MoCA a dotazniku
nejsou spojité a objevuji se shodné hodnoty, ztohoto divodu je vyuzit korelacni
koeficient Spearmantiv, ktery lze pouzit i v pfipadé diskrétnich ndhodnych veli¢in

s ordinalni Skalou hodnot (Pavlik a Dusek, 2012).
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3.6.4 Tvorba edukacniho materialu

Vysledky vyzkumné akce, analyzy dat kvantitativniho charakteru, poznatky a zkusenosti
z prace s pacienty s HCH a jejich rodinami spole¢né s vyuzitim informaci z dostupné
literatury umoznily autorce diplomové prace vytvorit edukacni material pro pacienty
SHCH a jejich rodiny v ¢eském jazyce (viz Pfiloha ¢. 9). V zahrani¢i jsou bé&zné
dostupné edukacéni materialy pro pacienty s HCH a jejich rodiny, které ¢tenafe seznamuji
S moznym vyskytem problémul v bézném Zzivoté a S moznostmi vyrovnavani se s t€émito
problémy v riznych stadiich onemocnéni.

Cilem eduka¢niho materialu vytvofeného v ramci diplomové prace je poskytnout
zékladni informace o kognitivnich obtizich u pacienti s HCH, jejich vlivu na vykonavani
aktivit kazdodenniho Zzivota a moZznostech kompenzace obtizi vyuzitim konkrétnich
strategii. Piehled moznosti vyuziti kompenzacnich strategii se tykd vykonavéani béznych
dennich ¢innosti personalnich 1 instrumentéalnich, upravy domaciho a pracovniho
prostfedi, komunikace i traveni volného ¢asu. Do vSech zminénych oblasti se negativné
promitd kognitivni deficit pacientl, nejcastéji vSak ve spojeni s dalS§imi aspekty
onemocnéni (behavioralni projevy, motoricky deficit), jez od sebe nelze odd¢lovat.

Poslanim materialu je zvySeni povédomi o vyuzivani kompenzacnich strategiich
vV kazdodennim zivot€, motivovat pacienty v samostatném provadéni ¢innosti a jejich
rodinnym pfislusniklim rozsifit moZnosti, jak pacienty vhodné ve vykonavani ¢innosti
podpofit ¢i jak snimi komunikovat. Edukacni materidl usiluje o predstaveni
kompenzacnich strategii takovym zplisobem, aby byly pro pacienty a pecujici snadno
uchopitelné a predstavitelné v bézném ZzZivoté. Popsané kompenzaéni strategie jsou
zamysleny predevs§im pro vyuziti v domécim (pfip. pracovnim) prostredi jedincii s HCH,
nebot’ jejich hlavnim smyslem je udrzeni sobéstanosti ve vykonavani béznych dennich
¢innosti pravé ve vlastnim socialnim prostiedi.

Motivaci pro tvorbu edukacniho materidlu v Ceském jazyce zaméfené¢ho na
kompenzacni strategie bylo zjiSténi (zaloZzené na odpovédich pacientti s HCH
a pecujicich na doplnujici otazky béhem rozhovoru), ze néktefi pacienti a jejich pecujici
uspés$né vyuzivaji specifické strategie v kazdodennim zivoté pro usnadnéni provedeni
¢innosti nebo komunikace, zatimco dal$i rodiny mély pouze minimalni pfedstavu
0 vyuziti strategii nebo pomucek. Zarovenn rodiny vyjadiily zdjem dozveédét se

podrobnosti o dalSich moznostech kompenzace daného problému.
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Autorka prace vznikajici edukacni materidl v c¢eském jazyce doplnila
informacemi z anglickych volné dostupnych materiali na internetovych strankach
organizaci sdruzujicich pacienty sHCH, jejich rodiny iodbornou vefejnost
(Huntington’s Disease Association United Kingdom, European Huntington’s Disease
Network, Huntington Society of Canada, Huntington’s Disease Society of America,
Australian Huntington's Disease Association).

Ceska Spolednost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé publikuje edukadni
brozury zaméfené na péci o pacienta sHCH, jez poskytuji zakladni informace
0 onemocnéni, jeho projevech, moznostech 1é¢by, ¢i zminuji dilezitost bezpecného
domaéciho prostfedi pro jedince s HCH (Vondrackova, 2015). Vydané brozury jsou pro
pacienty a pecujici velkym pifinosem a oblibenymi piiruc¢kami. Edukaéni material
zamétfeny na vyuziti kompenzacnich strategii by tak mohl vhodné doplnit a obohatit jiz

v CR publikované brozury i informacemi bézn¢ dostupnymi v zahranici.
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3.7 Vysledky a verifikace hypotéz

3.7.1 Problematické oblasti v kazdodennim zivoté

Vysledky ukazuji, ze ve vétsing ptipadl (22 z 25) pecujici udavaji vice problematickych
oblasti pacientt s HCH v kazdodennim zivoté, nez popisuji samotni pacienti. Graf ¢. 1
zobrazuje pocty problematickych oblasti udavanych pacienty a pecujicimi z rozhovoru
COPM.

Graf 1. Pocet problematickych oblasti uddavanych jednotlivymi pacienty s HCH (celkem
25 0s0Db) a jejich pecujicimi.
(zaznamenany jsou odpovédi pacientt i jejich pecujicich)
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Zdroj: autorka

Minimum udévanych problematickych oblasti pacienty bylo 2 a maximum 9, pecujici
popisovali minimum problematickych oblasti 3 a maximum 16. Median udavanych
problematickych oblasti je 4 pro pacienty a 8 pro pe€ujici. Median takika odpovida
aritmetickému priméru 4,4 pro pacienty a 8,2 pro pecujici. Rozptylenost dat okolo
prumérnych hodnot charakterizuje smérodatna odchylka, pro oblasti udavané pacienty je

hodnota smérodatné odchylky 2,0 a pro oblasti udavané pecujicimi je 3,4.

Ziskana kvalitativni data z rozhovorii (problematické oblasti ve vykonu zaméstndvani

v kazdodennim zivot€) byla utfidéna do osmi kategorii, viz Tabulka ¢&. 4. Do vyétu
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obsahu kategorii jsou zafazeny ¢innosti nebo komponenty ¢innosti, které tvoii zaklad pro

danou kategorii z pohledu ergoterapie a byly pacienty a peujicimi zminény.

Tab. 4. Zarazeni problematickych oblasti pacientii S HCH do Sirsich kategorii.
(sloupce ,,Pacienti a ,,Pecujici udavaji, kolikrat byla konkrétni kategorie zminéna
ve vyctu problematickych oblasti pacienty nebo pecujicimi béhem rozhovorit)

Kategorie Obsah kategorie Pacienti | Pelujici
P - Pijem jidla a tekutin
ersonalni ; .
béZné denni OSObI}I hyglena
¢innosti (pADL) Koup a’n g A o - 16 30
Oblékani a svlékani, obouvani a zouvani
Nakupovani
Instrumentalni Ptiprava jidla a népoju
béZné denni Domaci prace, vedeni domacnosti, péce o zahradu
¢innosti IADL) | Finanéni ikony (manipulace s penézi, platba kartou,
vybér z bankomatu, zadavani plateb)
Vyftizeni Grednich zalezitosti 57 75
Pouzivani dopravnich prostiedki (fizeni motorového
vozidla, jizda hromadnou dopravou)
Péce o druhého cloveka (diteé)
Pouziti mobilniho telefonu
Ptiprava a uziti medikace
Interakce jedince s okolim a socializace
Chize v interiéru a exteriéru, na kratkou a dlouhou
Fyzicka kondice | vzdalenost, chiize do schodi a ze schodii 11 17
Stabilita a rovnovaha
Unava pii ¢innosti vyzadujici fyzickou aktivitu
Volny ¢as Vénovani se vlastnim zdjmovym ¢innostem 5 21
Zapojeni se do zajmové ¢innosti a jeji iniciace
Schopnost jedince vyjadrit myslenku
Komunikace Zapojeni se do komunikace
Schopnost adekvatné reagovat, odpovédét a jednat 4 20
UdrZeni kontaktu (oéniho, verbalniho) s druhou osobou,
udrzeni pozornosti béhem komunikace
Reseni konfliktnich situaci
Orientace Orientace ve znamém, méné znadmém, nebo neznamém 5 21
V prostiedi prostredi
Orientace Urceni spravného Casu, dne, roku 1 10
v Case Planovani ¢asu a aktivit béhem dne, tydne, atd.
Vykonavani Iniciace ¢innosti
¢innosti béZného | Dokonéeni ¢innosti
dne a Cinnosti Uspé&sné provedeni 8 11
Vv zaméstnani Schopnost soustfedéni
Adekvatni tempo pfi Cinnosti
Celkem zminénych problematickych oblasti 107 205

Zdroj: autorka
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V Grafu €. 2 jsou ve sloupcovém grafu prehledné zndzornény hodnoty z Tabulky ¢. 4.
Podrobny popis udavanych problematickych oblasti pacienty a pecujicimi véetn¢€ uvedeni

konkrétnich obtizi ve vykonu zaméstnavani je uveden v Ptiloze €. 1.

Graf 2. Zobrazeni Ccetnosti zminéni jednotlivych kategorizovanych problematickych
oblasti.
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Zdroj: autorka

Z Tabulky €. 4 a Grafu ¢. 2 je ziejmé, Ze ve vSech kategoriich pecujici udavaji vice
problematickych oblasti, nez uvadéji samotni pacienti. Pacienty i peCujicimi nejcastéji
udavané problematické oblasti jsou zkategorie béznych dennich Cinnosti

instrumentalnich (1ADL), které jsou podrobnéji zobrazeny v Grafu &. 3.

Graf 3. Problémy pacientii ve vykonu instrumentdlnich ADL.
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Zdroj: autorka
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Z instrumentalnich ADL pacienti nejCastéji popisuji problémy s vykonavanim domacich
praci, provadéni finan¢nich tikonti a pfi piiprave jidla (vafeni) a ndpojt. Pecujici obdobné
popisuji obtize pacientll nejcastéji pti vykonu domécich praci, ptipravé jidla a napoja,

nakupovani a finan¢nich ukonech.

Zajimavé vysledky pfineslo zpracovani vniméani dulezitosti vykondvanych cinnosti.
V ramci Kanadského hodnoceni vykonu zaméstnavani (COPM) byli pacienti pozadani,
aby oznacili vnimané problematické oblasti v kazdodennim Zivoté na Skale 1 (,,Cinnost
nebo oblast je pro mne nepodstatna®) az 10 (,,je to pro mne mimotadn¢ dalezité®) dle
toho, jak je vykonavani ¢innosti pro né dilezité.

Podobné hodnotili vyiéené problematické oblasti také pecujici (,,Vnimate
vykonavani ¢innosti jako nepodstatné nebo diilezité pro pacienta z VaSeho pohledu?*).

Vyssi dilezitost (stupné Skaly 8 az 10) piifazuji pacienti 1 pecujici k ¢innostem
Z oblasti sebeobsluhy a také napt. péci o dité. Zatimco pro pacienty je dale podstatné
vykonavat instrumentdlni ADL (nakupovéani, manipulace s penézi, domadaci prace),
pecujici hodnotili €astéji schopnost chiize a komunikace jako dulezité oblasti. Pacienti
dale jako diilezité oblasti vnimaji schopnost fizeni auta a vykon zaméstnani, pokud tyto
¢innosti stale vykonavaji. Pokud pacienti popsali jako problémovou oblast zajmovou
¢innost (svij konicek), je jimi hodnocena jako velmi diilezita, podobné jako pecujici

pfifazuji vyssi dileZitost k udrZeni nebo nalezeni volnocasovych aktivit.

V Tabulkach ¢&. 5.1 a €. 5.2 je zaznamenéano vzdy deset nejcastéji pacienty a pecujicimi
udavanych problematickych oblasti v kazdodennim Zivoté pacientd.

Zobrazeni ve dvou tabulkach (Tab. 5.1 ukazuje problémy popisované pacienty,
Tab. 5.2 problémy jmenované pecujicimi) umoziuje porovnani odliSnosti v potradi deseti

nejcastéji zminénych problematickych oblasti pacienty a pecujicimi.
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Tab. 5.1. Deset pacienty nejcastéji uvadénych problematickych oblasti.
(zahrnuty jsou bézné denni Cinnosti, tj. personalni ADL vcetné chlize a instrumentalni

ADL, obtize v komunikaci)

Kolik pacientii | Kolik pecujicich
Oblast vykonu uvedlo jako uvedlo jako Celkem
problematické: problematické:
Domaci prace 12 17 29
Manipulace s penézi
ﬁnan?ni ﬁkon}lj ’ 1 o 20
3. | Chuze, fyzicka zdatnost 11 17 28
4. | Ptiprava jidla 10 15 25
5. | Nakupovani 6 9 15
6. | Péce o druhé 6 10
7. | Volny cas 5 21 26
8. | Osobni hygiena 4 12
9. | Sebesyceni 4 12
10. | Komunikace 4 20 24

Zdroj: autorka

Tab. 5.2. Deset pecujicimi nejcasteji uvadenych problematickych oblasti.
(zahrnuty jsou bézné denni Cinnosti, tj. personalni ADL vcetné chlize a instrumentalni

ADL, obtize v komunikaci)

Kolik pec¢ujicich

Kolik pacienti

Oblast vykonu uvedlo jako uvedlo jako Celkem
problematické: problematické:

1. | Volny ¢as 21 5 26
2. | Komunikace 20 4 24
3. | Domaéci prace 17 12 29
4. | Chuze, fyzicka zdatnost 17 11 28
5. | Pfiprava jidla 15 11 25
6. | Nakupovani 9 6 15
7. | Oblékani 9 3 12
8. | Manipulace s penézi,

ﬁnan(E:)ni ﬁkon}lj o 1 20
9. | Sebesyceni 4 12
10. | Osobni hygiena 4 12

Zdroj: autorka
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Ptiblizné polovina pacienti s HCH pozoruje problémy ve vykondvani domdcich praci
(nejéastéji Gklid, myti nadobi, v&Seni pradla a dalsi). Castdji pacienty trapi obtize
S vyfizovanim financ¢nich ukont (placeni penézi, vybér z bankomatu) nebo chlize na delsi
vzdalenost (pozoruji snizeni fyzické kondice). V riizné miie pacienti a pacientky, ktefi
maji rodinu s malym ditétem, popisuji, Ze na vychovu ditéte nestaci tak, jak by si
k vlastni spokojenosti ptali. Dale pacienti uvadéji v mensich Cetnostech problémy ve
vykonavani zahradnickych praci, osobni hygien¢, oblékéani, socializaci, fizeni auta,
v praci (ale pouze pét pacienti je zameéstnanych nebo dochazi na brigady, jedna
pacientka aktivné zaméstnani hleda).

Pecujici nejcastéji u pacientd popisuji potize vyskytujici se béhem traveni
volného Casu (napt. znemoznéni provadéni diive oblibenych konic¢kll, narusSeni prabehu
volnocasovych aktivit kvili progresi onemocnéni, zvySena pasivita pacientll) a pozoruji
obtize v komunikaci a pacientovu zménu v jednani. PeCujici oproti pacientim také ¢astéji
zminuji problémy pacientli ve vykonavani personalnich ADL (napf. oblékéni).

Do cetnostnich tabulek 5.1 a 5.2 neni zahrnuta schopnost orientace v prostredi
a ¢ase (nejednd se o samostatnou ¢innost bézné¢ho dne). Posouzeni vniméani schopnosti
orientace je vSak zajimavé (data jsou ziskana z rozhovort a dotazniku), zatimco vétSina
pecujicich popisuje u pacientli potize s orientaci v nezndmém nebo méné zndmém
prostfedi, tento problém jmenuje pouze pétina pacientli. Problémy s orientaci v Case
pozoruje u pacientt deset pecujicich, tento problém uvedl pouze jeden pacient.

Alternativou Kk Cetnostni tabulce je grafické ztvarnéni odpovédi pomoci nastroje
nazyvaného ,,oblak slov, v anglictin¢ ,,word cloud“ (Hendl et al., 2014). Obrazky
(oblaka) odpovédi pacientll a pecujicich umisténych v Ptiloze ¢. 2 byly vytvofeny na
internetové strance WordItOut. Do oblakii odpovédi byly zaneseny veskeré odpovédi
respondentll, jeZ se vazaly k problematickym oblastem v kazdodennim Zivoté pacientli
S HCH. Dle nastaveni programu pro generovani oblakll slov bylo zapotfebi uvadét
jednoslovné odpovédi, proto jsou nékteré problematické oblasti udavané pacienty nebo
pecujicimi v obrazcich zkracené (napf. termin vychova pro oblast péce o dit¢ a jeho
vychovu) ¢i zahrnuté do SirSich kategorii (napf. komunikace, domaci prace). Velikost
pisma jednotlivych odpovédi v obou obrazcich se odviji od cetnosti vyskytu

problematické oblasti mezi odpovéd’'mi, ¢im vétsi velikost pisma, tim ¢astéj$i odpoved.
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3.7.1.1 Verifikace hypotézy
Vyzkumna hypotéza:

Pecujici uvadi vice problematickych oblasti ve vykonu zaméstndvdni u pacienta s HCH

neZ uvadi samotny pacient.

Statisticka hypotéza:

Nulova hypotéza:

Median rozdilii problematickych oblasti udavanych pecujicimi a pacienty je roven nule.

Alternativni hypotéza:

Median rozdilii problematickych oblasti udavanych pecujicimi a pacienty je kladny.

Pro verifikaci hypotézy byl pouzit neparametricky jednostranny Wilcoxoniv test pro
jeden vybér. Nulovou hypotézu lze zamitnout v ptipadé, ze dosazena p-hodnota je nizsi
nez zvolena hladina vyznamnosti = 0,05, tedy pokud p < 0,05.

Dle Pavlika a Duska (2012) lze p-hodnotu definovat jako nejmensi hladinu
vyznamnosti testu, pii niz jeSté¢ na zkoumanych datech zamitneme nulovou hypotézu
(¢im nizs8i p-hodnota testu je, tim mensi tento test indikuje pravdépodobnost, ze plati

nulova hypotéza).

Vybérovy median (stfedni hodnota rozdilli problematickych oblasti udavanych
pecujicimi a pacienty) je 3, tedy veétsi nez 0. Neparametrickym Wilcoxonovym testem je
dosazena p-hodnota rovna 0,001, tedy p < 0,05. Vzhledem ke statisticky vyznamnému
vysledku na zvolené hladiné vyznamnosti «= 0,05 zamitame nulovou hypotézu ve
prospéch alternativni hypotézy.

Ve vztahu k vyzkumné hypotéze 1ze na zaklade provedené statistické analyzy fici,
7e pecujici uvadi vice problematickych oblasti (ve vykonu zaméstndvani u pacienta

s Huntingtonovou chorobou), nez uvadi samotny pacient.

60



3.7.2 VysledKky testu MoCA a dotazniku BADLS-CZ

Montrealsky kognitivni test (test MoCA) byl proveden s 25 pacienty, dotaznik pro
pecujici Bristolska skala aktivit denniho zivota (BADLS-CZ) vyplnilo 25 rodinnych
piislusnikti nebo blizkych znamych téchto pacientt.

V Tabulce €. 6 jsou zaneseny parametry popisné statistiky tykajici se bodovych
vysledka testu MoCA a dotazniku BADLS-CZ.

Tab. 6. Ziskané body v testu MoCA a dotazniku Bristolska skala aktivit denniho Zivota.

. . Aritmeticky Smérodatna
Minimum | Maximum L
prumér odchylka
Test MoCA 6 25 16,96 5,05
BADLS-CZ 0 47 13,96 11,15

Zdroj: autorka

v v

Cv v

vewr

zavislého na svém okoli ve vsech ADL).

Tabulka €. 7 ukazuje intervalové rozdéleni bodovych ziskd z testu MoCA a dotazniku
BADLS-CZ a pocet pacientl, ktefi obdrzeli bodové vysledky ztestu a dotazniku

Vv danych intervalech.

Tab. 7. Bodové vysledky kognitivniho testu MoCA a dotazniku BADLS-CZ.

Test BADLS-CZ
MoCA [0-10b] 11-20b | 21.80b | 31-60b | CC <™
30-26b | 0 0 0 0 0
25-200 | 6 1 1 0 8
19-14b | 4 5 1 0 10
13- 8b 1 2 3 0 6
7-0b 0 0 0 1 1
Celkem 11 8 5 1 25

Zdroj: autorka
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Nejvice pacientd se nachazi v intervalu vysledku testu MoCA 25-20 bodi a zédrovei
v intervalu 0-10 bodu z dotazniku BADLS-CZ. Se zvySujicim se bodovym vysledkem

z dotazniku klesaji vykony pacientti v Montrealském kognitivnim testu.

Tabulka ¢&. 8 se vztahuje k vysledkiim dotazniku Bristolska Skala aktivit denniho Zivota.
Zobrazen je minimalni a maximalni ziskany pocet bodi (0Ob. — 3b.) v jednotlivych

kategoriich, spolecné s dalSimi parametry popisné statistiky.

Tab. 8. Minimalni a maximalni pocet ziskanych bodii v dotazniku BADLS-CZ.
(kategorie dotazniku BADLS-CZ jsou sefazené dle vyse aritmetického praméru vysledka
Vv jednotlivych kategoriich)

Kategorie BADLS-CZ Minimum | Maximum |Aritmeticky | Modus | Smérodatna
prumér odchylka
Domaci prace, kutilstvi 0 3 1,63 1 1,11
Konic¢ky a hry 0 3 1,43 2 1,10
Ptiprava jidla 0 3 1,38 1 1,03
Nakupovani 0 3 1,28 2 0,92
Doprava 0 3 1,00 1 0,80
Orientace v prostoru 0 2 0,80 1 0,49
Finance 0 2 0,75 1 0,66
Komunikace 0 2 0,70 0 0,75
Hygiena 0 3 0,68 0 0,97
Jedeni 0 3 0,64 0 0,89
Ptiprava napojt 0 3 0,64 0 0,84
Koupani, sprchovani 0 3 0,56 0 0,94
Pouzivani telefonu 0 3 0,56 0 0,80
Orientace v Case 0 2 0,52 0 0,75
Piti 0 3 0,48 0 0,75
Péce o zuby nebo protézu 0 3 0,46 0 0,91
Chiize 0 2 0,37 0 0,63
Oblékani 0 3 0,32 0 0,68
Toaleta 0 1 0,12 0 0,32
Zakladni pohyblivost 0 2 0,12 0 0,43

Zdroj: autorka
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Minimalni pocet bodl (zna¢i sobéstacnost, nezavislost v aktivit¢) v kazdé kategorii
dotazniku ziskal alespon jeden pacient, ve vétSin€ kategorii byl maximalni pocet bodt 3
maximalni hodnota 1, v kategoriich zdkladni pohyblivost, chiize, orientace v Case
a prostoru, komunikace, finance byl maximalni pocet bodu 2.

Nejvice bodu (nejproblematictéjsi aktivita) pacienti obdrzeli v kategorii domaci
prace a kutilstvi, dale v kategorii koni¢ky a hry, pfiprava jidla a nakupovani (aritmeticky
prumér > 1b). Nejméné problematickou aktivitou je zakladni pohyblivost (sedani
a vstavani ze zidle) a toaleta, shodn¢ aritmeticky prumér 0,12b. Kategorie domaci prace
a kutilstvi zaroven vykazuje nejveétsi rozptyl od stfedni hodnoty (smérodatnd odchylka
1,11), nejmensi rozptyl od stfedni hodnoty vykazuje kategorie toaleta (smérodatna

odchylka 0,32).

3.7.2.1 Verifikace hypotézy

Vyzkumna hypotéza:

Pacientity vpkon v ADL podle dotazniku Bristolska Skdla aktivit denniho Zivota souvisi

S vysledkem Montrealského kognitivniho testu.

Statisticka hypotéza:

Nulova hypotéza:
Vysledek z dotazniku Bristolska Skadla aktivit denniho Zivota nezavisi na pacientove

vysledku z Montrealského kognitivniho testu (korelacni koeficient je nulovy).

Alternativni hypotéza:
Existuje zavislost mezi vysledkem z dotazniku Bristolska skala aktivit denniho Zivota
a pacientovym vysledkem z Montrealského kognitivniho testu (korelacni koeficient je

nenulovy).

Pro méfeni sily vztahu proménnych je zvolen vypoclet Spearmanova korela¢niho

koeficientu, ktery je roven -0,620. Vzhledem k zapornému korela¢nimu koeficientu se
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jednd o negativni korelaci, tedy Ze se stoupajicim bodovym ziskem z dotazniku
Bristolska skala aktivit denniho zivota (BADLS-CZ) klesa bodovy zisk v Montrealském
testu kognitivnich funkci (MoCA).

Statisticka vyznamnost korelace je stanovena na zdklad¢ testu o nulovosti
Spearmanova korelacniho koeficientu. Korelace je statisticky vyznamna, je-li testem
nulovost korelace zamitnuta. Nulovou hypotézu lze zamitnout Vv piipad€, ze dosazena
p-hodnota je nizsi nez zvolena hladina vyznamnosti « = 0,05, tedy pokud p < 0,05.

Dosazena p-hodnota je rovna 0,001, tedy dostatecné nizka (p < 0,05) a statisticky
vyznamna. Byla prokazana vzajemna souvislost pacientova vykonu v ADL dle dotazniku
s vysledkem kognitivniho testu na hladin¢ vyznamnosti a = 0,05, zamitame nulovou
hypotézu o nezavislosti sledovanych veli¢in na ptislusné hladiné vyznamnosti.

Dle vyse hodnoty korela¢niho koeficientu mizeme uvazovat silu zavislosti (viz
Tabulka ¢&.9), vtomto piipadé (rsp = -0,620, absolutni hodnota je 0,620) se jedna

0 stiedni (znac¢nou) zavislost.

Tab. 9. Priblizna interpretace hodnot korelacniho koeficientu.

Koeficient korelace Interpretace

r=1 naprostd zavislost (funkcni zavislost)
1,00>r>0,90 velmi vysoka zavislost
0,90>r>0,70 vysoka zavislost

0,70>r>0,40 stredni (znacna) zavislost

0,40 >r>0,20 nizka zavislost

0,20>r>0,00 velmi slaba zavislost

r=0 naprostd nezavislost

Zdroj: Chraska, 2016

Vysledné bodové zisky jednotlivych pacienti v Montrealském kognitivnim testu
a dotazniku BADLS-CZ jsou zaneseny do dvojrozmérného bodového grafu prolozeného
piimkou (viz Graf €. 4). Pozornost je dale tfeba vénovat odlehlému bodu v levém hornim
rohu grafu, ktery muze korelaci vyznamnéji ovliviiovat (dale posouzeno v kapitole

4.2 Diskuze k vysledktim).
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Graf 4. Zobrazeni vztahu proménnych (linearni korelacni zavislost).
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Zdroj: autorka

Uvedené grafické znazornéni ukazuje na pfitomnost zavislosti mezi sledovanymi
proménnymi. Opét je ziejma negativni korelace, 1ze popsat neptimou korelacni zavislost
(korela¢ni dvojice lezi na klesajici funkci). Prolozeni tychz bodu kiivkou polynomického

trendu ukazuje Graf ¢. 5.

Graf 5. Zobrazeni vztahu proménnych (nelinedrni korelacni zavislost).
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Zdroj: autorka
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Pouziti nelinearni korelacni zavislosti (Graf ¢. 5) pro zobrazeni grafického vyjadieni
vypoctem procenta vysvétlené variability (koeficient determinace RZ). Procento
vysvétlené variability je mirné vyssi v piipadé Grafu ¢. 5, kde regresni model ukazuje
50 % variability hodnot proménné na osey (dotaznik BADLS-CZ) vysvétlené
proménnou na ose x (test MoCA). Znamena to, ze vysledek testu MoCA je schopen

vysvétlit 50 % variability vysledku dotazniku BADLS-CZ.

V Tabulce €. 10 jsou uvedeny korelace mezi jednotlivymi kategoriemi dotazniku
BADLS-CZ a skérem testu MoCA.

Tab. 10. Korelace mezi kategoriemi BADLS-CZ a skérem testu MoCA.
(jednotlivé kategorie dotazniku jsou sefazeny dle vySe Spearmanova korela¢niho
koeficientu)

Kategorie BADLS-CZ | Spearmaniiv korelaéni | §jla korelace
koeficient
Finance -0,57 stiedni
Ptiprava napojli -0,56 sttedni
Doprava -0,56 sttedni
Piti -0,52 stfedni
Konic¢ky a hry -0,51 stiedni
Ptiprava jidla -0,50 stiedni
Doméci prace, kutilstvi -0,49 stiedni
Hygiena -0,47 stiedni
Pouzivani telefonu -0,46 stredni
Jedeni -0,45 stiedni
Koupani, sprchovani -0,45 stiedni
Péce o zuby nebo protézu -0,43 sttedni
Zakladni pohyblivost -0,41 stiedni
Nakupovani -0,38 nizka
Komunikace -0,37 nizka
Chiize -0,32 nizka
Toaleta -0,30 nizka
Orientace v prostoru -0,30 nizka
Oblékani -0,29 nizka
Orientace v ¢ase -0,17 velmi slaba

Zdroj: autorka
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Z kategorii dotazniku BADLS-CZ jsou na skére testu MoCA slabé zavislé polozky
orientace, oblékani, toaleta, chiize, komunikace, nakupovani (rsp > -0,40). S vysledky
testu MoCA nejvice koreluje kategorie finance (rsp = -0,57).

Instrumentalni ADL (ptiprava jidla a napoju, pouzivani telefonu, domaci prace
a kutilstvi, finance, doprava) jsou na vysledku testu MoCA stfedné zavislé.

Personalni ADL (jedeni, piti, oblékani, hygiena, péfe o zuby nebo protézu,
koupani/sprchovani, toaleta, zakladni pohyblivost, chiize) koreluji s vysledkem testu
MoCA mén¢, korelacni koeficient jednotlivych kategorii nepiesdhne hodnotu -0,50

(kromé¢ polozky piti).
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4 Diskuze

Diskuze vramci diplomové prace je rozdélena do tii Casti. Diskuze k metodologii
popisuje silné stranky i limitace vyzkumné akce a metod sbéru dat, diskuze k vysledkiim
piinasi interpretaci vysledkii empirické c¢asti diplomové prace ve vztahu k odborné
literatuie a dal$im poznatktim. Tieti ¢ast obsahuje zhodnoceni pfinosu préace, zasazeni
dosazenych vysledkl do SirSiho kontextu 1 klinické praxe a doporuceni pro dalsi vyzkum

V této oblasti.

4.1 Diskuze k metodologii

Metody sbéru dat zahrnovaly vyuziti tfi hodnoticich metod (Montrealsky kognitivni test,
Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani, Bristolska Skala aktivit denniho Zivota)
amély za cil poskytnout orienta¢ni informace o mife kognitivniho deficitu pacienta
s HCH a jeho problematickych oblastech ve vykonu zaméstnavani v kazdodennim Zzivoté,
a 10 z pohledu samotnych pacienti s HCH a jejich blizkych osob (pecujicich).

Vyhodou vySe zminénych hodnoticich metod je jejich standardizace, cesky
preklad, volna dostupnost pro vyuziti a Casové pomérne€ nenarocna administrace, zaroven
se jedna o vyuZivané hodnotici metody v ergoterapii. Mezi objektivni metody ziskavani
informaci patii standardizované testy, strukturované pozorovani a strukturovany
rozhovor, ptipadné posuzovaci Skaly (Krivosikova, 2011). Dotaznik Bristolska skala
aktivit denniho Zivota je stejné jako Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnadvani metoda
ziskavani informaci o subjektivné vnimanych obtiZich, pro vyzkumné tcely i klinickou
praxi je nutné toto pfedem brat v tivahu. V diplomové praci pouzité hodnotici metody
maji i své nedostatky (dale v textu), jeZ mohly neptiznivé ovlivnit vysledky diplomové

prace, ackoli vyuziti testl umoznilo naplnit stanovené cile prace.

Montrealsky kognitivni test (MoCA) se tfadi mezi kratké screeningové (orientacni)
kognitivni $kaly, a ackoli je senzitivnéjSim testem pro odhaleni kognitivniho postiZeni
u pacienta s HCH nez hodnoceni MMSE (Videnovic, 2010), pro specifikaci poruchy
kognitivnich funkci je nezbytné komplexni neuropsychologické vySetieni (Nikolai,

Stépankova a Bezditek, 2014). V ergoterapeutické praxi je vSak vhodné oziejmit stav
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kognitivnich funkci a orientacni zavaznost kognitivniho deficitu pomoci screeningového
testu. Autorka se domniva, Zze test MoCA v rdmci moznosti naplnil v diplomové praci
pozadavky kladené na orientacni hodnoceni stavu kognitivnich funkci pacientti s HCH,
nebyl pro pacienty nadmérné ¢asové naro¢ny ani vycerpavajici (vSichni vybrani pacienti
jej dokoncili a byli ochotni pokracovat v hodnoceni COPM).

V diplomové praci byla vyuzita tzv. tréninkova verze testu MoCA dostupnd na
strankach Centra pro vyzkum, diagnostiku a 1é¢bu Alzheimerovy nemoci (AD Centrum),
autory této Ceské adaptace testu jsou Doc. MUDr. A. Barto$, Ph.D. a Bc. H. Orlikova,
preklad a upravy byly ovéfeny kontrolou zpétného piekladu z Cestiny do anglictiny
a schvalené ptivodnim autorem Dr. Nasreddine z Kanady v #ijnu 2012 (AD Centrum,
2017). Obsahové je tzv. tréninkova verze totoznd s originalnim testem, navic jsou zde
vepsané doprovodné instrukce k zadani a vyhodnoceni kol a pacientim nabizi vice
prostoru pro plnéni nékterych ukol (test cesty, okopirovani krychle, test hodin), nebot’ je
zde pftilozen list pro vySetfovaného. Doprovodné instrukce pro administratora umoznily
zachovat jednotné zadavani tkold vSem pacientlim, coz autorka prace vnima jako zasadni
vyhodu této &eské verze testu MoCA. Zadnému z pacientl nebyly piidélovany
k celkovému vysledku body za niz$i vzdélani, pro statistické zpracovani vysledku testu
byl vyuzit nekorigovany hruby skor pacienti.

Vzhledem ke specifickému obrazu kognitivniho postizeni HCH se vyzkumy
Vv posledni dobé soustfedi na ustanoveni takové testovaci metody, jeZ umozni v€asnou
detekci kognitivni poruchy u pacienti s HCH, ale i jeji sledovani v Case, bude dostate¢né
senzitivnim a spolehlivym testem s potiebnou vypovédni hodnotou (pro vyzkumy nebo
klinickou praxi), ale zaroven vzhledem k unavnosti pacienti a zavaznosti jejich
kognitivniho deficitu nebude pfiliS§ Casové a psychicky naroénym testem (Stout,
Glikmann-Johnston a Andrews, 2016).

Mezi kognitivni testy pouzivané v klinickych studiich u HCH patii napiiklad
Huntington’s Disease Cognitive Assessment Battery (HD-CAB), jez se sklada ze Sesti
ukold hodnoticich psychomotorické tempo, planovani, rekognici emoci nebo schopnost
uceni a vybaveni informaci (Stout, Glikmann-Johnston a Andrews, 2016). DalSim
hodnocenim kognitivnich zmén u pacientd s HCH v klinické praxi nebo ve vyzkumu je
The Repeatable Battery for the Assessment of Neuropsychological Status (RBANS), jez

umoziuje detekovat kognitivni zmény Vv ¢ase podobn¢ jako jiz zavedené testy v baterii
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hodnoceni UHDRS, navic vSak hodnoceni RBANS poskytuje informace o dalSich
postizenych oblastech kognice, hodnoti také verbalni aneverbalni pamét ¢i
vizuokonstruktivni schopnosti (Beglinger et al., 2010). Uzite¢né informace dale poskytuji
hodnoceni propojujici stav kognitivnich funkci s funk¢énimi schopnostmi jedince.
V prodromdlnim stadiu onemocnéni HCH lze u jedincii pozorovat urcité kognitivni
zmény, které maji v této dob¢ vliv na snizeni funkcéni nezavislosti pacientt (napt. vykon
pacientll v béznych dennich Cinnostech a v praci, udrzeni mezilidskych vztahti), pro
klinické ucely je tak vhodné vyuzit naptiklad hodnoceni Everyday Cognition (ECog), jez

méii tyto funkéni zmény jedincii projevujici se v bézném zivote (Williams et al., 2015).

Semistrukturovany rozhovor Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (COPM)
umoznuje terapeutovi doptat se respondenti na podrobnosti v odpovédi nebo jinak
formulovat otazku s cilem lepSiho porozuméni se zachovadnim podstaty tématu.

V nékterych piipadech méli pacienti obtize s identifikaci problémi v jednotlivych
oblastech vykonu zaméstnavani, otazky bylo tieba jednoznacné formulovat a zopakovat
pro vylouc¢eni moznosti, Ze pacient otdzce neporozumél. Pacientim s HCH a n¢kdy také
samotnym pecujicim ¢inilo potize oznaceni problematickych oblasti na ¢iselnych skalach
spokojenosti s vykonem, dilezitosti provadéni ¢innosti nebo zplisobu vykonu ¢innosti
(zvySeni Casov€é narocnosti testovani atnavy ze soustfedéni, nemotivovanost pro
vyznaceni na Skalach, neporozuméni instrukcim, nedostateCna abstrakce, tj. pienos
vnimaného problému do ciselné Skaly). Autorka prace uvazuje dobrou vypovédni
hodnotu v hodnoceni dulezitosti vykonavané ¢innosti (umoziuje dale také porovnani
pohledu pacienta a pecujiciho), podrobnosti byly stru¢né shrnuty ve vysledcich
v piislusné ¢asti kapitoly 3.7.1 Problematické oblasti v kazdodennim Zzivoteg.

Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani provedené s pacienty a v navaznosti
S jejich pecujicimi umoznilo autorce prace ziskat orientacni ptehled o funk¢énim stavu
pacienta, jeho problematickych oblastech ve vykonu zaméstnavani vnimanych jim
samotnym i jeho pecujicim, ale také o jeho ndhledu na vlastni stav, aktudlnich potfebach
a cilech, coz jsou mimo jiné podstatna témata pro ptipadné pldnovani nebo zhodnoceni
ergoterapeutické intervence. Dle autorky COPM splnilo sviy tcel pro diplomovou praci,
umoznilo pomoci jedné hodnotici metody ziskat informace od pacientd s HCH i jejich
pecujicich a nasledné porovnat jejich subjektivni vnimani problematickych oblasti. Pro

ziskani informaci o problematickych oblastech pacienta ve vykonu zaméstnavani by se
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nabizelo vyuziti jiného, jednotného dotazniku, ktery vyplni pacient s HCH a zvlast jeho
pecujici, ¢imz je také docileno srovnani pohledii pacienta a jeho pecujiciho
na problematické oblasti. V tomto piipadé by vSak bylo obtizné¢ zahrnout do dotazniku
Siroké spektrum Cinnosti a moznych odpovédi (oteviené odpovedi nejsou jistotou ziskani
odpovédi), pacient by musel byt dostate¢né motivovan pro vyplnéni dotazniku, dale byt
soustfedén a schopen dobrému porozuméni psanému textu (pfip. by mohl byt terapeut
s dotazovanim pacienti s HCH se vSak osvédcilo pro ziskani informaci vést s pacienty

rozhovor.

Pted zahajenim sbéru dat pro potieby vyzkumné akce autorka ptedev§im uvazovala, jaké
hodnotici metody u pacientii zvolit, aby nebyly pfili§ ¢asové narocné, pacienti udrzeli
pozornost a nedochazelo ke zvySené Unavnosti pacientti. Na tento aspekt upozoriuji
napiiklad Beglinger et al. (2010), podle nichz pacienti s pokro¢ilym kognitivnim
postizenim hiife toleruji delsi baterii testi.

Piedpokladana ¢asova naro¢nost administrace testu MoCA a COPM s pacienty
spinila oc¢ekavani a nepfesahla maximalni stanoveny limit 45 minut, primérné setkani
trvalo 30 minut. Pfesto vSak nekteti pacienti vykazovali mirné zvySenou unavu jiz pred
zahajenim testovani (vzhledem k ndvaznosti na vySetfeni u l¢kafe nebo absolvovani delsi
dojezdové vzdalenosti do Prahy), nékdy bylo tfeba ujistovat pacienta, Zze rozhovor
nebude trvat dlouho, nebo zjednodusit kladené otazky (bez vynechéani néjakého tématu),
nestalo se vSak, ze by pacienti testovani nedokon¢ili. Za vSech okolnosti byla maximalni
snaha uskute¢nit testovani pacientli v klidném neruSeném prostiedi, pouze v nékolika

ptipadech doslo napiiklad k vyruseni tieti osobou.

Dotaznik Bristolska Skéla aktivit denniho Zivota pro diplomovou praci naplnil nékolik
ocekavani kladenych na hodnoceni vykonu v ADL u pacienti s HCH: vypliuje jej blizka
osoba pacienta, hodnoti vykon v ADL jedince Zijiciho v domécim prostiedi (komunitg)
a pokryva oblast persondlnich a instrumentdlnich ADL, véetné komunikace, orientace
a traveni volného casu.

Pro posouzeni vykonu v ADL jedince zijiciho v komunité (s pfedpokladem
kognitivniho postiZzeni, demence, ztraty ndhledu na vlastni stav) je nejvhodnéjSim

feSenim pouziti hodnotici metody nebo Skaly, jiz vypliuje tzv. informator, tedy napf.
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blizkd osoba jedince nebo pecujici (Bucks et al., 1996), piestoze i zde muze dojit ke
zkresleni vysledkd (nedostatetny nahled nebo nejistota pecujiciho, Ze pacient zvlada
nekteré Cinnosti vykondvat samostatné atp.). Pro vyuziti informaci od blizkych osob
pacientli hovoii také fakt, ze hodnoceni, jez poskytuji osoby doprovazejici pacienty
s HCH, jsou citlivéjsi na odhaleni dlouhodobych zmén ve funkéni kapacité jedinct, nez
vlastni hodnoceni poskytnuta pacienty (Williams et al., 2015).

Dalsim zptusobem hodnoceni vykonu v béznych dennich ¢innostech by mohlo byt
vyuziti pozorovani pacienta pii vykonu (Barto§, Martinek a Ripova, 2010), avsak
V nepifirozeném prostfedi jedince nelze jeho funkéni schopnosti zcela objektivné
hodnotit. Moznym feSenim by byla névstéva terapeuta v domacim prostiedi jedince,
nicméné 1 zde 1ze usuzovat na miru zkresleni v pozorovani (zachovani soukromi jedince
napi. pfi koupéni, toalete), navic se jedna o Casové narocné a malokdy realizovatelné
fedeni. Bartos, Martinek a Ripova (2013) shrnuji, Ze sobé&staénost pacientt s kognitivnimi
poruchami po zvazeni vSech moznosti je vhodné hodnotit pomoci dotaznikd, jez muize
vyplnit blizka osoba samostatné v ¢ekarné béhem vysetfeni a jez maji tu vyhodu, Ze jsou
casov€ nendrocné a vykon v ADL lIze nasledné dobfe dokumentovat a kvantifikovat.
Z pohledu ergoterapeuta je vSak bezesporu podstatné zjistit dals$i podrobné informace
0 konkrétnich problémech ve vykonu zaméstnadvani pacientd, nutnosti dopomoci druhé
osoby, vyuziti kompenzacénich pomucek, strategii atd.

Piestoze hodnoceni vykonu v ADL dotaznikem BADLS-CZ ma nesporné
vyhody, béhem administrace hodnoceni a zaneseni vysledkli do vyzkumné akce se vSak
objevuje nevyhoda ve vyhodnoceni dotazniku, pokud pecujici v dotazniku zaskrtl/a
u nékteré¢ z kategorii moznost ,,nelze urcit®, protoZze bud hodnoceny jedinec aktivitu
nevykonéva, nebo pecujici nenalezl/a souvislost konkrétniho problému pacienta v jinych
danych odpovédich. Ackoli autofi ceské verze dotazniku BADLS-CZ uvadgji, Ze
divodem pro odpoveéd’ ,,nelze ur¢it” je nevykonavani aktivity v minulosti, nebo chybéjici
piilezitost ji vykonavat v uplynulych dvou tydnech (Bartos, Martinek a Ripova, 2010),
v opakovanych piipadech nastala situace, zZe pacient obdrzel 0 bodl z konkrétni aktivity,
ptestoze ji jindy vykonava a je zfejmy deficit ve vykonu této vykonavané ¢innosti (tedy
by pacient spiSe obdrzel 1-3body), coz vede ke zkresleni vysledkli ve statistickém
zpracovani a moznému snizeni vypoveédni hodnoty hodnoceni, pokud jsou vysledky
napiiklad korelovany s dalS$imi testy. Béhem vyhodnoceni vSech 25 dotaznikd pro

diplomovou praci pecujici zaSkrtli moznost ,,nelze urCit* celkem jedendctkrat u deviti
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pacientli v osmi kategoriich (nejvice ve trech pftipadech v kategorii ,,doprava®).
Vzhledem k moznému zkresleni vysledkd nebyl bodovy zisk piepocitan na procentudlni
sobéstacnost pacientli, coz umoziuje Ceskd verze dotazniku, pro statistickou analyzu byl
vyuzit hruby skor jednotlivych pacientt.

Moznym fteSenim, jak zamezit neadekvatnimu zaskrtnuti moznosti ,,nelze urcit,
je zvyseni informovanosti pecujicich o vyuziti této moznosti v dotazniku pied zapocetim
hodnoceni (poskytnout dalsi ptiklady, opakované zdiraznit ¢asové ohraniceni), nebo
zpetné dotazani respondentli ohledn¢ diivodu zvoleni moznosti (ne vzdy pecujici doplnili
kratky psany komentar) a pfipadné oznaceni vhodné odpovédi s dopomoci terapeuta
(pecujici si nékdy neuvédomi, kde nastdva pro pacienta problém a pak zvoli moznost
»helze urcit“, nemusi byt jednoduché problém v Ccinnosti analyzovat, ¢i naopak
generalizovat, a zvolit tak adekvatnéj$i odpovéd’). Kromé této nesrovnalosti se autorka
nesetkala s dal$imi potizemi pii vyhodnoceni dotaznikii, ani pecujici osoby nepopisovaly
obtize s vyplnénim dotazniku.

Nejvice pacientl (celkem 11 z 25) obdrzelo 0 az 10 bodi z dotazniku BADLS-CZ
(obdrzeni 0 bodi z dotazniku oznacuje pacienta jako zcela sobéstaéného), vhodné by
bylo pro tuto cilovou skupinu vyuzit specifi¢téjsi hodnotici $kalu, jez muze odhalit
i drobné odchylky ve vykonu ADL. V tomto piipadé pomohl identifikovat ptipadné
problematické oblasti ve vykonu semistrukturovany rozhovor COPM s pacientem i jeho
blizkou osobou. Barto§, Martinek a Ripova (2010) upozoriiuji, Ze vyuziti dotazniku je
vhodné spiSe pro rozvinuté onemocnéni (autofi zde mluvi o Alzheimerové chorob¢), nez
pro hodnoceni pacientii s mirnou kognitivni poruchou, Skala je pfipravena i1 na tézka

stadia demence.

Limitaci vyzkumné akce v diplomové praci je nizs$i pocet ucastniki a heterogenita
vybérového vzorku (vékovy rozptyl pacienttl, ¢asné az pokrocilé stadium onemocnéni).
Dale nelze vyloucit vliv psychického stavu a psychiatrickych pfiznakli nemoci nebo vliv
antipsychotik ¢i dalS$i medikace pacientli na jejich kognitivni a funkéni stav. Vyhodou
vSak zustava ziskani dat vzdy od pacienta a jeho blizké osoby (rodinného ptislusnika,
pecujiciho). Vyzkumny vzorek zahrnoval jedince s Huntingtonovou chorobou (celkem
25) zijici v domacim prostiedi a jejich blizké osoby. Lokality pro sbér dat a vybérova
kritéria (vice viz kap. 3.4.2 Popis vyzkumného souboru) byly zvoleny tak, aby se naplnil

cey

predpoklad, ze testovani jedinci s HCH zijici v domacim prostfedi maji v urcité mife
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zachovanou funkéni kapacitu pro vykon béznych dennich ¢innosti, tedy Ze se nejedna
0 0soby zcela zavislé na svém okoli (typické pro pozdni stadium onemocnéni). Tito
pacienti tak potencidlné mohou profitovat z nacviku kompenzacnich strategii, nebot’
kompenzacni strategie a pomiicky vyuzivaji efektivné predevsim pacienti v ¢asném nebo

stiedné pokrocilém stadiu onemocnéni (Van Walsem et al., 2016).

4.2 Diskuze Kk vysledkim

Pacienti s Huntingtonovou chorobou popisovali méné subjektivné vnimanych
problematickych oblasti ve vykonu zaméstnavani v kazdodennim zivoté, nez jmenovaly
jejich blizké osoby, které v priméru jmenuji dvakrat vice problematickych oblasti.
Vyzkumnou hypotézu, ze pecujici uvadeji vice problematickych oblasti ve vykonu
zaméstnavani, potvrzuje statisticky vyznamny vysledek testovani statistické hypotézy
na zvolené hladin¢ vyznamnosti (p < 0,05), viz kap. 3.7.1.1 Verifikace hypotézy.

Z dotaznikového Setfeni provedeného na uzemi Spojenych statd americkych
zahrnujiciho pfes 3600 respondentl z fad pacientl s HCH 1 jejich pecujicich mimo jiné
vyplynulo, Ze pacienti udavali niz§i vyskyt pfiznaki nemoci, nez popsali jejich pecujici,
kteti zaroven pocituji horsi vliv ptiznakli nemoci na pacientovy schopnosti a nezavislost
v kazdodennim Zivoté (Simpson et al., 2016). Dosud bylo na zdkladé studii (Hoth et al.,
2007; Nance et al., 2011; Klinowski a Paulsen, 2013) popsano snizené povédomi az
ztrata nahledu pacientil s HCH na vlastni kognitivni, emo¢ni i funkéni stav a schopnosti,
pacienti maji potize suvédomeénim vlastniho konéni ¢i tendenci precefovat sveé
schopnosti. Klinowski a Paulsen (2013) ptipadnou neschopnost pacientii s HCH rozeznat
vlastni obtize ¢astecné prikladaji mife poskozeni urcitych oblasti mozku (bazélni ganglia
asouviseji oblast frontdlniho kortexu) vlivem probihajictho onemocnéni HCH.
Kombinace neurodegenerativniho procesu v mozku spolecné s neuropsychologickymi
aspekty onemocnéni tvoii mozné pfi¢iny vedouci k rozdilu v ¢etnosti jmenovanych
problematickych oblasti ve vykonu zaméstnavani popsanych pacienty a jejich blizkymi.

Autorka prace by na zéklad¢ informaci z rozhovorti a pozorovani pacienti s HCH
zminila déle vlastni poznatky, jez mohou vést k rozdilu v Cetnosti jmenovanych
problematickych oblasti pacienty s HCH a jejich pecujicimi. Je mozné, Ze jedinci s HCH

védome precenuji Své schopnosti, a tim kompenzuji svoji nespokojenost ze zhorsovani
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funkéniho stavu. Pacient oproti pecujicimu nemusi dostate¢né¢ vnimat aktudlni zhorSeni
schopnosti (siln¢ji vnima napt. funkéni stav pred né€kolika mésici), piicemz blizka osoba
je schopna vidét a hodnotit stav aktudlni. Na druhou stranu pecujici mohou subjektivné
vnimat vétsi potize pacientii ve vykonu ADL, nez jaké skutecné jsou (napiiklad
pacientim nékteré ¢innosti nesvéti, prehnané o pacienty pecuji), coz také vede k vyssi
cetnosti popisovanych obtizi peCujicimi nez samotnymi pacienty. V nékolika piipadech
se autorka setkala s vypovédi pacienta, Ze vykonavani konkrétni c¢innosti (napf.
nakupovani, placeni penézi) neCini zadné potize, nasledné pecujici popsali, ze z divodu
obtizi ve vykonu v této Cinnosti (nebo urcitém kroku c¢innosti) pacient tuto Cinnost
nevykonéva (napft. jiz nechodi nakupovat). Zkresleni ndhledu, dostatecné neuvédomeéni ¢i
jina limitace kognitivnim deficitem tak pacienta mohou vést k presvédéeni, ze je ¢innost

Dalsimi faktory, jez mohou ovlivnit vypovéd pacientli, je neochota se svéfit
a 0 obtizich mluvit, nedivéra nebo nevnimani dulezitosti hodnoceni. Vzhledem k dobré
spolupraci pacientt a ke klidnému prabéhu jednotlivych setkani se autorka domniva, Ze
posledni zminéné faktory mohly ovlivnit celkové vysledky pouze minimalné.

Nejvice popisovanych obtizi ve vykonu zaméstnavani jmenuji pacienti i jejich
pecujici v oblasti instrumentalnich ADL (nejcastéji domdci prace, manipulace s penézi,
ptiprava jidla, nakupovéani), dotaznik BADLS-CZ podobné¢ ukazuje na nejvyssi incidenci
problému ve vykonu iADL, nalez déale odpovid4 vysledkiim dosavadnich studii v této
oblasti. Sheppard et al. (2016) dokladaji od casnych stadii HCH deficit pacienti
ve schopnosti fizeni financi a manipulace s penézi oproti kontrolni skupiné zdravych
jedinct, Rothlind et al. (1993) popisuji Casté problémy pacientt s ¢innostmi vyZadujicimi
schopnosti planovéani, organizace a interakce s okolim (komponenty komplexnich
¢innosti 1ADL), s postupnou progresi onemocnéni se problematickymi stavaji také
¢innosti sebeobsluhy. Potize pacientli ve vykonu ADL jsou typicky soucasti syndromu
demence, fada studii vSak doklada, Ze jiz ve stadiu mirné kognitivni poruchy muizZe byt
naruSen vykon pacientll naptiklad v nekterych instrumentalnich ADL (Bartos, Martinek
a Ripova, 2013). Pouze maly pocet jedincti s HCH (5 z 25) téastnicich se vyzkumné
akce dochazi do zaméstnani, bylo vsak zjisténo, ze tyto osoby vnimaji ptitomnost obtizi
ve vykonu zaméstnani (zhorSeni pozornosti, soustfedéni, potize pii feSeni situaci nebo

konfliktii, zvySend inava, narocnost dojizdeni).
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Zajimavy vysledek ptineslo porovnani Cetnosti popisovanych problematickych oblasti.
Nejcastéji pecujici osoby (celkem 21 z 25) popisovaly obtize v traveni volného casu
pacientli (pouze péctina pacientl uvedla problémy ve vykonu v této oblasti). Pecujici
zminovali sniZzeni zdjmu 0 aktivni trdveni volného c¢asu nebo socializaci (rodinné
navstévy, traveni Casu s prateli), uvadéli obavy ze ztraty fyzické zdatnosti jedinci s HCH
a negativni vliv pfipadné necinnosti na psychicky stav pacientd.

Nespokojenost s travenim volného Casu a problémy v této oblasti popisovali
piredevsim ti pacienti s HCH, ktefi se diive aktivné vénovali sportu, a nyni pozoruji
naptiklad zvySeni unavy a pokles fyzické kondice, potize sudrZenim stability nebo
obratnosti rukou a prstli, naruSeni soustfedéni nebo pokles motivace. VétSina pacient
s HCH vsSak popisovala celkovou spokojenost s travenim volného casu (neuvadéli
problémy v této oblasti), vzhledem ke zvySené unave nebo obav ze socializace se jedinci
vénuji mén€ naroénym aktivitdm, chodi na kratké prochazky, obCasné rodinné navstévy a
volny cas travi predev§sim odpocinkem. Ten vSak casto vypliuje sledovani televize ¢i
surfovani po internetu, coz negativné vnimaji blizci pacientl, ktefi by radi v jedincich
probudili opét zajem travit volny ¢as aktivnéji s cilem zlepSeni fyzického a psychického
stavu, socializace a komunikace s lidmi.

Podobn¢ velky rozdil mezi vypovéd'mi pacientl a pecujicich byl ve vnimani
obtizi v komunikaci ajednani (Ctyfi pétiny pecujicich a pouze Ctyfi pacienti popisuji
problémy). Pecujici vnimaji narus$eni komunikace a jednani s pacienty, komunikace ¢asto
¢ini znatelné potize ¢i vyusti v konflikt, nedorozumeéni a zhorSeni mezilidskych vztaht.

McCabe, Roberts a Firth (2008) dokladaji negativni vliv piiznaki progresivnich
neurologickych onemocnéni na traveni volného ¢asu, dochézi tak ke znaénym omezenim
vykonu pacientil v Siroké Skale volno€asovych aktivit. Zmény vlivem onemocnéni HCH
se projevuji vomezeni fyzickych a jinych zajmovych aktivit (v€etné sledovani
sportovnich utkani), obtizné je planovat traveni dovolené, zmény ovliviiuji nejen jedince
s HCH, ale také jejich blizké (Cook et al., 2012). Vzhledem k potencialnimu pozitivnimu
vlivu vykonavani volnocasovych aktivit (smysluplné vyuziti ¢asu, podpora socidlni
interakce, zlepSeni fyzického a psychického stavu) je podstatné podporovat jedince
v zapojeni do aktivit probihajicich mimo vlastni domaci prostfedi, napf. s pomoci
odborniklt (terapeuti) doporucujicich vhodnou aktivitu nebo s vyuzitim nabidek
profesionalni organizace podporujici osoby se zdravotnim postizenim (McCabe, Roberts

a Firth, 2008). Cook et al. (2012) dokonce zmiiiuji mozny vliv aktivniho trdveni Casu
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na zpomaleni rozvoje onemocnéni HCH v jeho pocatku, nebot u jedinci s aktivnim
zpusobem zivota se dle vyzkumu objevuji pfiznaky onemocnéni piiblizn€ o Ctyfi roky
pozdéji v porovnani s jedinci s vyrazné méné aktivnim stylem zivota.

Otazkou vSak zastava, nakolik jsou samotni pacienti s HCH znepokojeni
poklesem svého funk¢niho stavu a pfitomnosti obtizi ve vykonu ¢innosti v kazdodennim
zivoté (jsou motivovani pro ergoterapeutickou ¢i jinou terapeutickou intervenci s cilem
zvyseni sobéstacnosti ve vykonu ADL?). Autorka prace je toho nazoru, ze v této véci
hraje znatelnou roli premorbidni zptisob zivota jedince (zastavané role, mira aktivity atd.)
spole¢n¢ s dalSimi faktory (napt. domaci a pracovni prostiedi, rodinny zivot). Jedinci
s HCH popisuji nejcastéji obtize v aktivitach, kterym byli zvykli se dlouhodob¢ vénovat
(napt. vykon zaméstnani, fizeni financi, vafeni) nebo které vykonavali (vykonavaji) radi
a s potéSenim (péce o dit€, sportovni z4jmy). Pokud pacienti zminili konkrétni problém
vV provadéné Cinnosti, byl znatelny také jejich zajem a motivace dozvédet se (podobné
U pecujicich), zda a jak je mozné vykon v ¢innosti zlepsit.

Pecujici mnohdy dokdzou problematickou oblast pacienta specifikovat velmi
podrobné a srozumitelné, tyto vypovédi byly dobife pochopitelné také pro samotné
pacienty, ktefi ziistdvali v mistnosti (na zékladé¢ domluvy mezi pacientem a jeho blizkou
osobou) béhem rozhovoru s pecujicim. Dochazelo tak k situacim, ze pacienti dfive
neuvédomovanou problematickou oblast ve vykonu posléze uznali jako také podstatnou
(napt. uznali dulezitost zlepSeni komunikace z pohledu svého rodinného piislusnika,

poznali problémy s ptipravou jidla, tiklidem, dokon¢enim ¢innosti).

Mozné souvislost mezi klinickymi ptiznaky HCH a funkéni kapacitou pacienti byla
odborniky jiz diive zkoumdna s vyuzitim dat ziskanych hodnocenim pacienti Skalou
UHDRS (obsahuje $kalu Total Functional Capacity Scale, TFC, ktera hodnoti orientacné
uroven pracovnich schopnosti, schopnosti fidit finance, vykonavat ADL, hodnoti také
miru oSetfovatelské péce) a vysledky studie ukdzaly, ze kognitivni a psychiatrické
pfiznaky onemocnéni maji negativni vliv na funkéni kapacitu jedincti. Piestoze byl ve
studii prokazan siln€jsi vliv motorickych pfiznaki na funkéni kapacitu jedinct
(pravdépodobnd limitace studie vyuzitim strucné Skaly TFC), existuje piedpoklad
zvySeni funkéni kapacity jedinci a zlepSeni vykonu v ADL, pokud jsou psychiatrické
pfiznaky u pacientli v€as rozpoznany a uspeéSné lé€eny a kognitivni deficit je vyrovnavan

dle moznosti vyuzitim kompenzacnich strategii. (Nehl a Paulsen, 2004)
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V potadi druhd vyzkumna hypotéza v diplomové praci predpokladala prave
souvislost pacientova vykonu v ADL (dle dotazniku BADLS-CZ vypliovaného
pecujicim) s jeho vysledkem v Montrealském kognitivnim testu (MoOCA). Vzijemna
souvislost byla prokazana vyuzitim Spearmanova korela¢niho koeficientu (rsp = -0,620),
se stoupajicim bodovym ziskem z dotazniku klesa bodovy zisk v testu MoCA, statisticka
vyznamnost byla prokazana na zvolené hladiné vyznamnosti (p < 0,05), viz kapitola
3.7.2.1 Verifikace hypotézy. Statisticka zavislost vS§ak nemusi znamenat kauzalni vztah
(pfi¢innou souvislost) mezi zkoumanymi proménnymi. S vysledky testu MoCA nejvice
koreluji kategorie instrumentalnich ADL v dotazniku (finance, pfiprava napoj,
doprava), mén¢ kategorie personalnich ADL, orientace, komunikace.

Vzajemnou souvislost kategorii dotazniku BADLS-CZ se skorem testu MoCA lze
povazovat za orienta¢ni informaci, protoze posuzovanych osob ve vzorku je pouze 25
a jak jiz bylo zminéno vyse, pecujici v nékolika ptipadech v dotazniku vyuzili zaskrtnuti
policka ,nelze urcit“ (zadny bodovy zisk). Vysledky provedené statistické analyzy
mohou byt zkresleny vlivem nékolika faktorti, mezi néz patii zvySend narocnost testovani
a Unava nékterych pacientl, heterogenita vyzkumného vzorku a mensi pocet Ucastnikli
vyzkumné akce. Zaroven se ve vysledcich objevily odlehlé hodnoty jako vysledek testu
MoCA i dotazniku BADLS-CZ, nejnizs$i ziskany vysledek testu MoCA a nejvyssi
vysledek z dotazniku patii jednomu pacientovi, jenz splnil kritéria vybéru pro Ucast
ve vyzkumné akci, vykazoval vSak oproti ostatnim vyrazné niZ§i miru sobéstacnosti
a nutnost pomoci druhé osoby ve vykonu vétSiny ADL. Pro posouzeni ovlivnéni
celkovych vysledkli odlehlymi hodnotami byl proveden vypocet korelacniho koeficientu
bez vysledki tohoto pacienta (rsp, = -0,56), coz ukazuje i nadale vzajemnou souvislost
zkoumanych proménnych.

Vyzkum v této oblasti je dale vhodné zaméfit na objasnéni vlivu narusenych
kognitivnich domén na vykon v konkrétnich oblastech lidského zaméstnavani s vyuzitim
specifického hodnoceni kognitivniho deficitu pacient. Rothlind et al. (1993) oznacuji
psychomotorické tempo a schopnost udrzeni pozornosti jako podstatné determinanty pro
udrzeni vykonu pacienti v c¢asném stadiu HCH v kaZzdodennim Zivoté,
Sheppard et al. (2016) dokladaji napiiklad vliv stavu paméti a exekutivnich funkci
na schopnost fizeni financi a uvazuji exekutivni funkce jako silny prediktor vykonu

pacientll s HCH v instrumentalnich béznych dennich ¢innostech.
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4.3 Prinos prace

Diplomové prace smétovala od identifikace problematickych oblasti pacientii s HCH
ve vykonu zaméstnavani a posouzeni souvislosti kognitivniho stavu pacientii s vykonem
v ADL K poskytnuti moznosti vyrovnani kognitivniho deficitu vyuzitim kompenzac¢nich
strategii v kazdodennim Zivoté (vytvofenim eduka¢niho materidlu pro pacienty s HCH
a jejich rodiny). Autorka prace se domniva, Ze statisticky vyznamné vysledky empirické
casti diplomové prace jsou vyuzitelné také z praktického hlediska, pfestoze nebylo
mozné do jedné prace zahrnout vSechny aspekty onemocnéni HCH.

Podnétnym zjisténim je vzajemna souvislost kognitivniho deficitu pacienti
s HCH s poklesem jejich sobéstacnosti ve vykonu béznych dennich ¢innosti, coz bylo
zachyceno na zakladé vyuziti v ergoterapii pouzivanych hodnoticich metod, konkrétn¢ na
zéklad¢ testovani pacientl Montrealskym kognitivnim testem a vyplnéni dotazniku
BADLS-CZ pecujicim.

Vzhledem k zachycenému vyznamnému rozdilu v Cetnostech vnimanych
problémii ve vykonu zaméstnavani z pohledu pacientli a jejich blizkych osob je
doporu¢enim pro klinickou praxi ¢i vyzkum zvazit vzdy pohled pacienta i jeho
pecujiciho na funkéni stav posuzovaného jedince, nebot” je zde riziko, Ze pacient ztraci
nahled na vlastni stav a schopnosti, a pecujici tak miize upozornit na dals$i podstatné
problematické oblasti a jejich dilezZitost. Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani se
osvédcilo jako vhodna metoda sbéru informaci od pacienta i1 jeho blizké osoby.
Dilezitost zapojeni blizkych osob do procesu hodnoceni a rehabilitace pacientd s HCH
zduraziuji také autofi publikovanych studii (Piira et al., 2014; Cook et al., 2012;
Williams et al., 2007). Pozitivné autorka prace vnima fakt, Ze jedinec s HCH je schopen
dobte porozumét také pohledu pecujiciho a uvédomit si nékteré problematické oblasti
ve vykonu ¢innosti (podstatnymi faktory jsou jejich dobré vztahy, motivace a zachovani
ur€ité schopnosti nahledu pacienta), coz také naznaCuje piinos a vyznam zapojeni
rodinnych ptislusnikii, dalSich blizkych osob a pecujicich do procesu hodnoceni vykonu
zaméstnavani jedince s HCH a pfipadné terapeutické intervence.

Jedinci sHCH jsou sur¢itymi omezenimi (vliv stadia progrese onemocnéni,
kognitivniho deficitu, sniZeni ndhledu, zhorSeného psychického stavu, tnavy) schopni
hodnotit vlastni funkéni stav, rovné€Z jsou tito jedinci motivovani pro udrZeni

sobéstacnosti ve vykonu ADL (opét je zde vSak nutné pocitat s moznym poklesem
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motivace na zakladé vyse uvedenych faktorti). Vzhledem k neodvratitelné progresi
onemocnéni HCH je zadouci zaméfit se v pifipadné terapeutické intervenci na cile
a potieby pacienta (vyplyvajici z hodnoceni) se zvazenim pohledu jeho blizkych osob.

Jedinci s HCH v mén¢ pokrocilych stadiich si dokazi udrzet aktivni zptisob Zivota
i pfes negativni vliv klinickych pfiznakii nemoci na kazdodenni zivot a popisované
obtize, ziji v domacim prostiedi, vénuji se rodiné, nekdy také uspesné praci. Podstatnym
faktorem pro udrzeni aktivniho zplisobu Zivota a sob&stacnosti co nejdelsi moznou dobu
je kromé aktualniho zdravotniho stavu také podpora okoli, poskytnuti piilezitosti
a vhodna edukace o moznostech kompenzace funkéniho deficitu nebo adaptace prostiedi.
Autorka prace vidi velky vyznam v interprofesni spolupraci odbornikti v klinické praxi
i vyzkumu U pacientt S HCH. Posouzeni zdravotniho i funkéniho stavu pacienta
Z pohledu vice odbornosti mize mit nedocenitelny piinos pro pacienta, jeho rodinné
piislusniky a pecujici, a také pro vyzkumné ucely.

Ergoterapeut pracuje s pacienty s HCH a jejich rodinami s cilem minimalizovat
dopad postizeni na jejich kazdodenni Zivot. Posouzeni funk¢ni nezavislosti pacienti
S HCH v jejich pfirozeném prostfedi, véetné hodnoceni kognitivnich zmén, a navazani
adekvatni individualni intervence jSOU moznou cestou, jak zvysit sobéstacnost pacientt,
udrzet jejich nezavislost co nejdelsi dobu a zlepSit tak kvalitu Zivota jedinctu
sonemocnénim 1 jejich rodin. Ktémto cilim pfispivd také zvySovani povédomi
0 komplexni povaze onemocnéni Huntingtonovou chorobou mezi odbornou vetejnosti
a také edukace rodin postizenych HCH, v niz ma své misto také role ergoterapeuta.

Pacienti sHCH nejsou vzdy zriznych divodi s moznostmi rehabilitace
seznameni. Jednim z divodi mize byt nedostate¢nd informovanost pacientll a jejich
blizkych nebo odbornikii 0 mozZznostech a zaméfeni intervence. Dal$im divodem muze
byt nedostatecné zaméteni vyzkumi a v&€decké podlozeni efektu konkrétnich pfistupd,
metod nebo hodnoceni (napt. také v ergoterapii), coz muze komplikovat pieneseni
poznatki do praxe. V Ceské republice je nedostatek odborné literatury, jez by umoznila
V praxi terapeutliim, pacientim ipecovatellm sniZit projevy onemocnéni také
nefarmakologickou cestou. Vhodnym prostfedkem pro rozsifeni povédomi o vlivu
projeva HCH a kognitivniho deficitu na vykon pacientil v kazdodennim Zivoté by mohl
byt v diplomové praci prezentovany eduka¢ni material (viz Ptiloha ¢. 9), zabyvajici se

touto problematikou a poskytujici stru¢ny piehled vyuziti kompenzacnich strategii.
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V ramci studia odborné literatury pro zpracovani teoretické Casti diplomové prace se
autorka zaméfila na studie popisujici vyznam a piinos kompenzaénich strategii ¢i
kognitivnich asistivnich technologii a adaptace prostfedi pro zvySeni a udrZeni
sobéstacnosti jedincii s kognitivnim deficitem.

Z publikovanych studii vyplyva potencial pacientii s HCH vyuzivat kompenzaéni
strategie v bézném zivoté (Snowden, 2017; Bilney, Morris a Perry, 2003) a doporuceni
pro osvojeni kompenzacnich strategii v ¢asnych stadiich HCH (Imbriglio, 2009; Cook
etal.,, 2012). Navrzené strategie ¢i vyuziti pomucek respektuji stadium onemocnéni
pacienta, vliv klinickych pfiznakd na funk¢ni stav pacienta a také cile a priority pacienta
a jeho rodiny, kterd tvofi podstatnou soucCédst procesu zaméfeného na osvojeni
kompenzacnich strategii v kazdodennim Zivoté pacientli. U pacientd s HCH je vhodné
vyuzitim strategii, pomtcek a adaptace prostfedi cilit na kompenzaci naruSené¢ho vykonu
v zaméstndvani vlivem napf. exekutivni dysfunkce a poruch paméti (prospektivni,
implicitni), zhorSené pozornosti, soustfedéni nebo iniciace ¢innosti.

Limitaci pro vyuzivani strategii je zhorSeny ndhled pacienta na vlastni stav nebo
problematickou oblast (Malia a Brannagan, 2010) ¢i nedostate¢na motivace jedince.
Vhodna edukace pacienta, zapojeni jeho rodiny do vyuziti kompenzacni strategie, véasna
terapeutickd intervence a identifikace problematickych oblasti, nacvik strategie
V ptirozeném prostiedi jedince atp. mohou pomoci pacientovi s uvédoménim problému
a osvojenim konkrétni strategie. Nutny je peclivy vybér konkrétni pomicky a strategie
pro kazdého jedince Zijiciho ve specifickém prostiedi s individualnimi potfebami
(Sohlberg a Turkstra, 2011), v této oblasti je podstatna role ergoterapeuta, jenz ma
zkuSenosti s procesem vybéru a nacvikem konkrétni strategie nebo pouzivani pomiicky
s ohledem na aktudlni, premorbidni i budouci funkéni stav pacienta.

U pacientit s HCH, ktefi si osvojili individualné navrZzenou kompenzacni strategii,
oc¢ekavame zlepSeni ve vykonavani zvolené béZzné denni Cinnosti (napf. zapojeni se
do uklidovych praci v domacnosti, pravidelna ustni hygiena, zvladani nakupovani
zakladnich potravin, samostatné placeni penézi, udrzeni piehledu nad vlastnimi
financemi) a udrzeni sobéstacnosti ve vykonavani téchto ¢innosti co nejdelsi moznou
dobu. Podstatnym vystupem piipadné intervence je zvySeni kvality Zivota pacientl
a jejich rodin, umoZznéni co nejdelsiho a plnohodnotného zapojeni jedince do spolecnosti,
snizeni psychické a fyzické zatéZe pecujicich a dosazeni pocitu spokojenosti pacientl

Vv jejich zivoté. Vzhledem k chronickému pribéhu onemocnéni a individualni rychlosti
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progrese nelze predpokladat trvalé osvojeni kompenzacnich strategii a udrZeni
sobéstacnosti pacientli. Nicméné kazd¢é zlepSeni, byt i kratkodobé, je podstatnym
okamzikem pro pecujici i pacienty, kteti pak nepodléhaji tak snadno pocitim bezmoci,
kdyz se jim zda, ze jiz zadné aktivity pro n¢ nebudou proveditelné.

Ve vyzkumu v této oblasti je vhodné se déale zaméfit na vliv vyuzivani
kompenzacnich strategii na sobéstacnost pacient s HCH (napf. snizeni miry dopomoci
v urcitych cinnostech), snizeni miry fyzické a psychické zatéze pecujicich nebo
subjektivni hodnoceni kvality zivota pacientt a jejich blizkych. Pro hodnoceni efektivity
vyuzivani strategii a pomticek pacienty je zapotiebi zvolit vhodnou hodnotici metodu,
O’Connell, Mateer a Kerns (2003) doporucuji vyuzit informaci naptiklad z dotazniku
vyplnéného rodinnym pfislusnikem (nutnd je edukace osoby o podstaté a cili vyuZziti
konkrétni strategie, aby bylo ndasledné pouzivani strategie vhodné¢ pecujicim
monitorovano), nebo vytvofit personalizovany dotaznik pro pacienta. Dalsi moznosti je
vyuzit standardizovanych testovacich metod, které vSak dle O’Connell, Mateer a Kerns
(2003) v oblasti méefeni efektivity strategii nemaji dostatecné psychometrické vlastnosti,
nebo nejsou dostateéné senzitivnimi testy k posouzeni efektivity vyuziti kompenzacnich

strategii (napt. Index Barthelové).
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5 Zavér

Vystupy diplomové prace naplnily stanovené cile a vyuziti statickych metod umoznilo
potvrzeni stanovenych vyzkumnych hypotéz v empirické ¢asti diplomové prace. Soucasti
prace je zaneseni vysledkli vyzkumné akce do kontextu klinické praxe a ptipadné
ergoterapeutické intervence, jez si klade za cil minimalizovat dopad postizeni na
kazdodenni zivot pacientii s HCH a jejich rodin a udrzZeni nezavislosti pacienta a kvality
jeho zivota ve spolecnosti po co nejdelsi moznou dobu.

Diplomova prace se soustiedila pfedevSim na téma vykonu zaméstnavani
pacienti Vvméné az stifedné pokrocilych stadiich HCH, jejich problematické oblasti
ve vykonu béznych dennich ¢innosti vV kazdodennim Zzivoté, vykonu v zaméstnani nebo
Vv oblasti traveni volného Casu, a to dale i v souvislosti s kognitivnim deficitem pacientd.
Zaméfeni prace se pouze okrajové tykalo dalSich projevli onemocnéni, motorickych
a behavioralnich ptiznaki, jez spolecné s kognitivnim postizenim tvofii triddu klinickych
ptiznakii Huntingtonovy choroby. Pro vyzkumné tcely i klinickou praxi je podstatné brat
Sifi a zédvaznost onemocnéni na védomi, neni snadné jednotlivé projevy a dopady
onemocnéni od sebe vzhledem k jejich vzajemnym souvislostem oddélit.

Empirickd c¢ast diplomové priace se zaméfila na identifikaci subjektivné
vnimanych problematickych oblasti pacientt s HCH ve vykonu zaméstnavani
V kazdodennim zivoté a na posouzeni mozné souvislosti kognitivniho deficitu pacientt
s HCH s jejich sobéstacnosti (vykonu v béZnych dennich ¢innostech). Oproti dosavadnim
vyzkumim v této oblasti metody sbéru dat umoznily ziskat a porovnat informace od
pacienti s HCH a jejich blizkych osob (rodinnych ptislusnikti, pecujicich), vyzkumny
soubor tvofilo celkem 25 pacienti s HCH zijicich v domacim prosttedi a jejich
pecujicich.

Vysledky statistické analyzy potvrdily ptedpoklad, Ze pecujici popisuji vice
problematickych oblasti ve vykonu zaméstnavani pacienta s HCH neZ uvadégji samotni
pacienti. Ukézalo se, Ze pecujici primérné jmenuji az dvakrat vice problematickych
oblasti, a to nejvice z oblasti vykonu instrumentalnich ADL, podobné pacienti udavaji
iADL jako nejcastéji problematické cinnosti. Pacienti s HCH a jejich blizké osoby
jmenuji Sirokou Skalu problematickych oblasti v kazdodennim zivoté, obtize se objevuji

v instrumentalnich 1 persondlnich ADL, oblasti prace, traveni volného Casu, orientace,
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iniciace ¢innosti, komunikace nebo jednani. Zietelny rozdil v ¢etnosti jmenovanych
problematickych oblasti pacienty a pecujicimi miize byt ovlivnén vice skute¢nostmi,
poznatky z dosavadnich studii dokladaji vliv sniZeni az ztraty nahledu pacientl na vlastni
funk¢ni stav a schopnosti béhem progrese onemocnéni. Na zakladé zkuSenosti autorky je
vhodné brat na védomi mozny vliv dalSich faktorti, naptiklad vliv prostfedi na pacienta
béhem testovani nebo relevantnost vypovédi pecujiciho.

V ramci druhé c¢asti vyzkumné akce byla pomoci korelacni analyzy zjiSténa
vzajemna souvislost kognitivniho deficitu pacientt s HCH (meéfena Montrealskym
kognitivnim testem) s poklesem jejich sobéstacnosti ve vykonu béznych dennich ¢innosti
(prukazngji v iADL) zjisténém pomoci dotazniku Bristolska $kala aktivit denniho Zivota.
V dals$i interpretaci vysledka je vSak tfeba brat v tivahu fadu omezeni tykajicich se
naptiklad samotnych hodnoticich metod nebo nevelkého poctu ucastnikli v heterogennim
vyzkumném souboru.

Diplomova prace poskytuje piehled kompenzacnich strategii (ve formé
edukaéniho materialu pro pacienty s HCH a jejich rodiny) podporujicich vyrovnani
kognitivniho deficitu, jenz je omezujicim faktorem pro vykon béznych dennich ¢innosti.
Jak vSak doklada odborna literatura, nelze opomenout také negativni vliv motorickych
a behavioralnich pfiznaki onemocnéni HCH na funkéni stav pacienti. Osvojeni
kompenzacnich strategii, vyuzivani pomucek nebo adaptace prosttedi napomaha
ke snizeni vlivu poruchy na vykon v béznych dennich ¢innostech, dle dosavadnich studii
mohou z kompenzacnich technik pouzivanych v kazdodennim zivoté profitovat také
pacienti s HCH. Role ergoterapeuta je v této oblasti nezastupitelna. Pro uspé$ny proces
osvojeni anasledné vyuzivani kompenzacni strategie v kaZzdodennim Zivoté pacienta
s kognitivni poruchou je podstatné zvazit a hodnotit vzdy vice faktord jedince a jeho
prostiedi, nezbytna je také edukace pacienta a jeho rodiny, peclivy vybér a nacvik pouZiti
strategie ¢i pomucky. Dalsi vhodnou oblasti pro vyzkum mize byt posouzeni efektivity
vyuzivani konkrétnich kompenzacnich strategii a pomucek v kazdodennim zivoté
pacienti s HCH ¢i vlivu osvojeni strategii na kvalitu Zivota pacientl a jejich blizkych
osob, rodinnych piislusnikl a pecujicich.

Vytvofeny edukacni material Vv tisténé podobé bude dostupny pacientim
s Huntingtonovou chorobou a jejich rodinam diky Spole¢nosti pro pomoc pfii
Huntingtonové chorobé¢ a autorkou osobné predstaven na Edukaéné rekondi¢nim pobytu

SPHCH v roce 2018.
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7 Seznam pouzitych zkratek

ADL

AD Centrum
AOTA

ATC
BADLS-CZ

CMOP

CMOP-E
COPM

CR
ECog
EPDs
HD-CAB
HCH
IADL
LF
MMSE
MoCA
MOHO
OPM-A
pADL
PEOP
RBANS

SPHCH
TFC
UHDRS
UK
VEN

Bé&zné denni Cinnosti (angl. Activities of Daily Living)

Centrum pro vyzkum, diagnostiku a 1é¢bu Alzheimerovy nemoci
American Occupational Therapy Association

Assistive Technology for Cognition

Bristolskd skala aktivit denniho Zzivota Ceskd verze (angl. The
Bristol Activities of Daily Living Scale)

Kanadsky model vykonu zaméstnavani (angl. Canadian Model of
Occupational Performance)

Canadian Model of Occupational Performance and Enablement
Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (angl. Canadian
Occupational Performance Measure)

Ceska republika

Everyday Cognition

Elektronické planovace (angl. Electronic Planning Devices)
Huntington’s Disease Cognitive Assessment Battery
Huntingtonova choroba

Instrumentalni bézné denni ¢innosti

Lékarska fakulta

Mini Mental State Examination

Montrealsky kognitivni test (angl. Montreal Cognitive Assessment)
Model lidského zaméstnavani (angl. Model of Human Occupation)
The Occupational Model Australia

Personélni bézné denni Cinnosti

The Person-Environment-Occupation-Performance

The Repeatable Battery for the Assessment of Neuropsychological
Status

Spolec¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

Total Functional Capacity Scale

Unified Huntington’s Disease Rating Scale

Univerzita Karlova

Vseobecna fakultni nemocnice v Praze
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8 Seznam obrazki a tabulek

Graf 1.

Graf 2.

Graf 3.
Graf 4.
Graf 5.

Tab.
Tab.
Tab.
Tab.

Tab.
Tab.
Tab.

Tab.

Tab.

Tab.
Tab.
Tab.

Obr.
Obr.

M w0 N

5.1
5.2.

10.
11.

PocCet problematickych oblasti udavanych jednotlivymi
pacienty s HCH a jejich pecujicimi

Zobrazeni cetnosti zminéni jednotlivych kategorizovanych
problematickych oblasti

Problémy pacientll ve vykonu instrumentalnich ADL
Zobrazeni vztahu proménnych (linearni korelacni zavislost)

Zobrazeni vztahu proménnych (nelinedrni korelacni zévislost)

Projevy Huntingtonovy choroby dle stadia onemocnéni
Vekoveé sloZeni pacientll ve vyzkumném vzorku
Vztah pacienti a jejich doprovazejicich osob (pecujicich)

Zatazeni problematickych oblasti pacientii s HCH do SirSich
kategorii

Deset pacienty nejcastéji uvadénych problematickych oblasti
Deset pecujicimi nejéastéji uvadénych problematickych oblasti

Ziskané body vtestu MoCA a dotazniku Bristolskd Skala
aktivit denniho zivota

Bodové vysledky kognitivniho testu MoCA a dotazniku
BADLS-CzZ

Minimalni a maximalni pocet ziskanych bodli v dotazniku
BADLS-CZ

Ptiblizna interpretace hodnot korela¢niho koeficientu
Korelace mezi kategoriemi BADLS-CZ a skorem testu MoCA

Popisované obtize pacientii s HCH ve vykonu zaméstnavani

Odpovédi pacientd (oblak odpovédi)
Odpovédi pecujicich (oblak odpovédi)
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9 Seznam priloh

Priloha 1.

Priloha 2.

Priloha 3.

Priloha 4.

Priloha 5.

Priloha 6.

Piiloha 7.

Priloha 8.

Priloha 9.

Popisované obtize pacienti s HCH ve vykonu
zaméstnavani (Tab. 11.)

Oblaka odpovédi pacientli a pecujicich (Obr. 1. a 2.)

Vzor: Informace pro ucastniky vyzkumu

Vzor: Informovany souhlas pacienta

Vzor: Informovany souhlas blizké osoby pacienta

Vzor: Montrealsky kognitivni test (MoCA)

Vzor: Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (COPM)
Vzor: Bristolska skala aktivit denniho zivota (BADLS-CZ)

Edukaéni material pro pacienty s HCH a jejich rodiny
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9.1 Popisované obtize pacientii s HCH ve vykonu

zameéstnavani

Tab. 11. Popisované obtize pacientii s HCH ve vykonu zaméstndvani.
Odpovédi pacienti a pecujicich z Kanadského hodnoceni vykonu zaméstnavani.
Uvedené jsou také pacienty nebo pecujicimi zminéné vyuzivané kompenzacéni strategie
nebo pomiicky pro snizeni naro¢nosti vykonavané ¢innosti.

Kategorie O_btiie pflcien_tﬁ (_)btiie I?aci(ven_t}‘i, _ Vyuziti ko_mp.
popisované pacienty popisované pecujicimi strategie
Problémy béhem Problémy s udrzenim RozmysSleni
Instrumentalni| nakupovani v obchodé: finan¢niho rozpoctu a sepsani seznamu
bézné denni zapamatovani polozek (utracenf az rozdavani pro nakup potravin
Cinnosti nakupu, orientace ve penéz), delsi cas pro a dalsich potreb.
(1ADL) vyrobcich, placeni penézi | zaplaceni v obchodé. Béhem| Vykonavani malych

(pocitani adekvatni sumy
penéz). Problém s vybérem
penéz z bankomatu,
placenim pres internet
nebo zadanim platebniho
prikazu v internetovém
bankovnictvi. Nedostate¢na
orientace ve vyrizovani
urednich zalezitosti.
Problémy béhem vareni
jidla nebo peceni, dodrzeni
potiebného ¢asu na uvareni
jidla, nutny delsi cas na
pripravu, bézné diive
varena jidla jsou nynfi
komplikovana na pripravu.
Problémy ve vykonavani
domacich a zahradnickych
praci (zvySena inavnost,
nutny delsi ¢as na
provedenti).

Pocitové problémy

s fizenim auta (horsi
orientace ve mésté, upadani
pozornosti, nutné stalé
soustredénti).

Zvyseni narocnosti vychovy
déti (byt autoritou, postarat|
se o potireby déti). Ve
spolecnosti snizeni
pozornosti, sklon k
unahlenym reakcim,
zhorsSeni komunikace,

zvySeni Unavnosti.

nakupovani zhorseni
orientace v obchodé,
zapominani na poloZky
nakupu, nutny delsi ¢as.
Béhem vareni vynechavani
nékterych ingredienci nebo
nespravny postup. Domaci
prace a prace na zahradé
jsou nedokonale provedené
nebo zlistanou
nedokoncené. Uzivani 1ékt
pod dohledem. ObtiZe pfri
pouzivani mobilniho
telefonu (ukladani cisel,
psani zprav). Opadnuti
zajmu z navstév ve
spolecnosti.

Péce o déti nedostatecna
(traveni volného casu s
détmi, asistovani pri osobni
hygiené, nezapojeni se do
vychovy, problém

s rozpoznanim limiti a
hranic ve vychoveé).
Problémy béhem
transportu hromadnou
dopravou (zména jizdnich
raduy, cisel linek, sledovani
Casu).

nakupt.

Pripraveni
konkrétnich
ingredienci pro
vareni a pripravu
napoju,
jednoduchost

a prehlednost
receptd.

Platba kartou

v obchodé, omezenf
finan¢niho rozpoctu
nebo starani se

o vlastni maly
meésicni rozpocet.
Volani na cisla

v predvolbé.
Motivaci pro
domaci prace je
zapojeni dalsiho
¢lena rodiny do
uklidu nebo
priprava na
navstévu. Vyuziti
stalych linek
hromadné dopravy,
Castéjsi vyuzivani
hromadné dopravy.

98



Kategorie O_btiie p.:;lcien_tﬁ (_)btiie I?aci?n_t}‘i, _ Vyuziti ko_mp.
popisované pacienty popisované pecujicimi strategie
Zhorseni uchopu piiboru, | Neobratnost rukou pri Elektricky zubni
Personalni tuzky, vypadavani tichopu predméti denni kartacek pro lepsi
béinédenni | piedmétd z rukou, potfeby (zubni kartacek), | vy¢isténi zub,
cinnosti neobratnost pii zapinani | nedostate¢na bimanualni | pomfticky pro
(pADL) obleceni (zipy, knofliky), koordinace (myti a fénovani| sebesyceni
zavazovani tkanicek obuvi. | vlast, stfihani nehtd), (protiskluzova
Nutny delsi ¢as na oblékani,| nedokonalé a netiplné podlozka, ptibor
na sebesyceni, osobni provedeni ¢innosti osobni | s rozsirenym
hygienu. Problém hygieny, problém uchopem,
s polykanim. s vybérem obleceni uzaviratelny
(neadekvatni vybér, hrnecek s pitkem).
oblékani Spinavého
obleceni nebo obleceni
naruby), problémy se
zapinanim. Nutny delsi ¢as
na provedeni ¢innosti.
Problém s polykanim
(zakuckavani).
Problém s iniciaci Problémy se zahajenim Staly rozvrh
Vykonavani (zahajenim) cinnosti, Casto | i GspéSnym dokoncenim (stereotypnost)
¢innosti rozhoduje aktualni naladéni| ¢innosti, zhorsené ¢innosti béhem dne.

bézného dne
a ¢innosti
v zaméstnani

béhem dne, zda bude
¢innost vykonana, jakym
zpuisobem a s jakym
vysledkem. Zhorseni
vykonnosti v praci (napft.
ztrata nahledu na potiebné
vykonani ¢innosti).

soustiredéni, opakovani jiz
provedené ¢innosti,
zvySena unavnost béhem
cinnosti, snizené tempo
béhem vykonavani vSech
¢innosti, nutny delsi ¢as na
provedeni. Negativni reakce
na pripomenuti nutnosti
vykonani ¢innosti. Hiife
proveditelné ¢innosti
vyzadujici mentalni aktivitu
(stereotypni aktivity
provedeni usnadnuji).

Narazové aktivity,
povinnosti nebo
navstévy planovat
dlouhodobé
doptedu.
Prizptlisobit denni
aktivity aktualnim
moznostem, pauzy
béhem c¢innosti,
zjednoduseni aktivit
nebo prace (napf-.
pro sniZeni pottreby
se dlouhodobé
soustredit).
Navedeni k aktivité
druhou osobou.
Poznamenani
aktivit k provedeni
ajejich ,odskrtnuti“
po splnéni.

Volny cas

Obavy z neuspokojivého
vykonu a selhani, sniZzeni
motivace se vénovat drive
oblibenym zajmovym
c¢innostem.

Ulpivani na jedné vybrané
¢innosti, problémy se
zapojenim do ¢innosti
(nové i drive vykonavané).
Vénovani se méné fyzicky
a psychicky narocnéjsim
¢innostem (napriklad
traveni volného ¢asu

sledovanim televize).

99



Kategorie O_btiie p.:;lcien_tﬁ (_)btiie I?aci?n_t}‘i, _ Vyuziti ko_mp.
popisované pacienty popisované pecujicimi strategie
ZvysSena unavnost pri chlizi | ZvySena inavnost pii chizi,| Skupinové cviceni
Fyzicka na delsi vzdalenost (naptr. | zpomaleni chtize, pro zvyseni
kondice vice jak 1km), chiizi do nestabilita, strach motivace a zlepSeni
schodd, zhorseni stability | pecujiciho z mozného padu | zapojeni do
ve stoji a pri chiizi. pacienta. ¢innosti, vychazky
Snizeni zajmu o prochazky | se psem, staly okruh
nebo udrzovani fyzické na prochazky,
kondice (cviceni). urceni konkrétni
doby na prochazku
béhem dne.
ZhorSeni soustredéni ZhorSeni schopnosti Snaha o udrZeni
Komunikace a sniZeni pozornosti béhem | vyjadrit myslenku, o¢niho kontaktu pro
komunikace s dalSimi lidmi.| neodpovidani na otazky, zlepSeni pozornosti
neadekvatni reakce a feSeni| béhem komunikace,
konfliktnich situaci, kladeni
impulsivni a nelogické jednoduchych
jednani a komunikace, otazek.
neschopnost udrzet o¢ni
kontakt a pozornost pfti
komunikaci s druhou
osobou. Setrela rec¢, nékdy
méné srozumitelna.
Bez iniciace komunikace.
Nezapojeni se do
komunikace ve spolecnosti.
Zmény chovani béhem
diive bezproblematické
komunikace.
Zhorseni orientace Zhorseni orientace
Orientace v nezndmém (novém) v nezndmém, nékdy
v prostredi prostredi. i zndmém prostiedi.
Zhorseni schopnosti
orientace v mapé, méste,
hotelu.
Narocné planovani aktivit | Opakované dotazy na DodrZeni casového
Orientace v ¢ase béhem dne (zvy$eni | konkrétni ¢as nebo datum, | rozvrhu pro
v Case

usili), odhadnuti

nedostatecné planovani

vykonani ¢innosti

potrebného ¢asu na a Casové rozvrzeni aktivit | (presnost
vykonani ¢innosti. béhem dne (tydne az roku).| a pravidelnost
¢innosti).

Zdroj: autorka

100



U a pecujicich

(o]

9.2 Oblaka odpovédi pacient

WO INOJIPIOM MMM TueA0deIdZ ‘esprome :[oipZ

N jueaodnyenN
90BYIUNWOY
aoridiorwo(

AABISABN  soconn
uoyoje | JUBDASEQeS

odwa |
Jowed > a0ByIpa|\
SEOAU|OA
epeiyez eaeidoq Juesd

m>o;o>>\_C®“_,.m> eualbAH
R IE T

9ZIudd
9ZINYD
IUB9|q
JUQP3JISNOS

WO INOIIPIOM MMM TUBAOORIdZ ‘exIoIne :[0Ip7

‘(ipaaodpo y]qo) yoilinad ippaodp( “Z "1q0

INOIPIeRR)

9zluad
aorlualIQ eualbAH
20BYIUNWOY m>oco\\n>

JUSIEN el
aor.IdIoBWO(

juesd 4 JUBAOUE|H
glaieid JUSIASEQes
JugpPsIsSNos  elneluaziy
S%%id  gorIoIU|

9ZNYH

jueaodnyeN

“(1paaodpo yvjqo) puaiond 1ppaodpo T 10

101



9.3 Vzor: Informace pro ucastniky vyzkumu

Informace k vyzkumu a zaméieni diplomové prdce pro pacienta a blizkou osobu (peéujiciho)

VézZeny pane, vaZena pani,

obracim se na Vas s zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jenz probiha v rdmci mé

diplomové prace s nazvem:
Problematické oblasti pacienti s Huntingtonovou chorobou v kazdodennim zivotg;
Podnazev: Navrh kompenzacnich strategii pro vyrovnani kognitivniho deficitu.

Cilem diplomové prace je popsat problematické oblasti pacientti s Huntingtonovou chorobou ve
vykonu béznych dennich ¢innosti, jez pocit'uji pacienti a osoby v jejich blizkém okoli.

Pro sbér dat pro ucely diplomové prace jsou zvoleny tyto metody:

1.

Orientacni test kognitivnich (poznavacich) funkci pacienta (Montrealsky kognitivni test):
orientacni testovani kratkodobé paméti, pozornosti, orientace mistem a Casem, zrakove-
prostorovych schopnosti, exekutivnich funkci (schopnost planovani a feSeni problémil)
a fecCi.

Rozhovor s pacientem a nasledné s pecujicim ohledné vykonavani béznych dennich ¢innosti
pacienta (vyuziti Kanadského hodnoceni vykonu zaméstnavani).

Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (z angl. Canadian Occupational Performance
Measure, COPM) je subjektivni hodnoceni vlastniho vnimani obtizi realizované metodou
rozhovoru s pfedem danymi oblastmi otdzek. Hodnoceni COPM poskytuje piehled o vykonu
v Cinnostech v oblasti sebeobsluhy, produktivity avolného ¢asu. Vykon zaméstnavani
Vv hodnoceni definuje pacient (pecujici) jak ve smyslu svych (pacientovych) schopnosti
vykonavat urcité aktivity, tak ve smyslu své spokojenosti s vlastnim (pacientovym)
vykonem a pocitem diilezitosti vykonavani této ¢innosti.

Dotaznik Bristolska skala aktivit denniho Zivota, jejz vyplhuje blizkd osoba pacienta
(pecujici) a ktery se zaméfuje na hodnoceni sobéstacnosti pacienta v kazdodennim zivoté a
poskytuje strukturovany piehled moznych problematickych oblasti ve vykonu b&znych
dennich ¢innosti.

Zpracovani dat je zcela anonymni, Vase totoZnost nebude nikde zvefejnéna ani prezentovana.

Diplomova prace bude vefejnosti nasledné zptistupnéna elektronicky v Repozitaii zavérecnych

praci Univerzity Karlovy i prezenéné v Ustavu védeckych informaci 1. LF UK a VFN.

Pokud s ucasti na vyzkumném projektu souhlasite, je nutné tento souhlas vyjadfit podpisem
Informovaného souhlasu (viz nize).

Pfedem Vam dékuji za spolupraci,

Bec. Jitka Sykorova, studentka Navazujicitho magisterského oboru Ergoterapie, 1. LF UK
Kontakt: jitka.sykor@gmail.com, +420723721906
V Praze dne 26. 3. 2017 (datum vytvofeni dokumentu)
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9.4 Vzor: Informovany souhlas pacienta

Informovany souhlas pacienta

PaCIeNt/Ka:  weveeneiiiiriiiiiiiirn e
(jméno, piijmeni)

Jméno, pFijmeni osoby, ktera provedla pouceni: Bc. Jitka Sykorova,
studentka Magisterského oboru Ergoterapie, 1. Lékarska fakulta Univerzity Karlovy

V ramci diplomové prace: Problematické oblasti pacientd s Huntingtonovou chorobou
v kazdodennim zivoté; Podnazev: Navrh kompenzacnich strategii pro vyrovnani kognitivniho
deficitu. Resitel: Bc. Jitka Sykorova

Informace pro pacienta:

Ja, nize podepsany/a souhlasim se svou ucasti ve studii. Je mi vice nez 18 let.

Byl/a jsem podrobn¢ informovan/a o cili projektu, o jeho postupech a o tom, co se ode mne
ocekava. Student povéfeny provadénim této studie mi vysvétlil ocekdvané piinosy. Beru na
védomi, ze provadény projekt je vyzkumnou ¢innosti.

Budu se studentem spolupracovat a v piipadé¢ vyskytu jakéhokoliv neobvyklého nebo
necekaného piiznaku ho budu ihned informovat.

Porozumél/a jsem tomu, ze svou ucast ve studii mohu kdykoliv prerusit ¢i ukoncit, aniz by to
jakkoliv ovlivnilo priibéh mého dal$iho 1é¢eni. Moje ucast ve studii je dobrovolna.

Pii zatazeni do projektu budou ma osobni data uchovana s plnou ochranou divérnosti dle
platnych zakont CR. Je zaruéena ochrana divérnosti mych osobnich dat.

S moji Gcasti ve studii neni spojeno poskytnuti zadné finan¢ni ani jiné odmeény.

Porozumél/a jsem tomu, Ze mé jméno se nebude nikdy vyskytovat v referatech o tomto
projektu.

Dobrovolng¢  souhlasim s pouzivanim  ziskanych  vysledki  pro  védecké  ucely
a s jejich publikovanim, pti dodrzeni zasad anonymity.

Prohlasuji, ze student 1. LF UK, ktery mi poskytl pouceni, mi osobné vysvétlil vse, co je
obsahem tohoto pisemného informovaného souhlasu, a mél/a jsem moznost klast mu otazky, na
které mi fadn€ odpoveédel.

Prohlasuji, Ze jsem shora uvedenému pouceni a informacim pln€ porozumél/a a vyslovné
souhlasim se zahrnutim do této studie.
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9.5 Vzor: Informovany souhlas blizké osoby pacienta

Informovany souhlas blizké osoby pacienta (peujiciho)
B 11T TR 0] 1 11T 1L

Jméno, pFijmeni osoby, ktera provedla pouceni: Bc. Jitka Sykorova,
studentka Magisterského oboru Ergoterapie, 1. Lékatska fakulta Univerzity Karlovy

V ramci diplomové prace: Problematické oblasti pacientd s Huntingtonovou chorobou
v kazdodennim zivoté; Podnazev: Navrh kompenzacnich strategii pro vyrovnani kognitivniho
deficitu. Resitel: Bc. Jitka Sykorova

Informace:

Ja, nize podepsany/a souhlasim se svou ucasti ve studii. Je mi vice nez 18 let.

Byl/a jsem podrobné informovan/a o cili projektu, o jeho postupech a o tom, co se ode mne
ocekava. Student povéfeny provadénim této studie mi vysvétlil ocekdvané piinosy. Beru na
védomi, Ze provadény projekt je vyzkumnou ¢innosti.

Budu se studentem spolupracovat a v piipadé vyskytu jakéhokoliv neobvyklého nebo
necekaného piiznaku ho budu ihned informovat.

Porozumél/a jsem tomu, Ze svou ucast ve studii mohu kdykoliv prerusit ¢i ukoncit, aniz by to
jakkoliv ovlivnilo pribéh dalsiho 1é¢eni. Moje ucast ve studii je dobrovolna.

Pii zatazeni do projektu budou ma osobni data uchovana s plnou ochranou divérnosti dle
platnych zakoni CR. Je zaruéena ochrana diivérnosti mych osobnich dat.

S moji Gcasti ve studii neni spojeno poskytnuti Zadné finan¢ni ani jiné odmény.

Porozumél/a jsem tomu, Ze mé jméno se nebude nikdy vyskytovat v referatech o tomto
projektu.

Dobrovoln¢  souhlasim s pouzivanim  ziskanych  vysledki  pro  védecké  ucely
a s jejich publikovanim, pti dodrZeni zasad anonymity.

Prohlasuji, Ze student 1. LF UK, ktery mi poskytl pouceni, mi osobn¢ vysvétlil vSe, co je
obsahem tohoto pisemného informovaného souhlasu, a mél/a jsem moznost klast mu otazky, na
které mi fadn€ odpoveédel.

Prohlasuji, ze jsem shora uvedenému pouceni a informacim plné¢ porozumél/a a vyslovné
souhlasim se zahrnutim do této studie.
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9.6 Vzor: Montrealsky kognitivni test (MoCA)

Zdroj: Centrum pro vyzkum, diagnostiku a 1é¢bu Alzheimerovy nemoci

(dostupné z: www.nudz.cz/adcentrum/kratke kognitivni_testy.html#MoCA-CZ1)

Identifikacni Cislo osoby:

Administrator:

MONTREALSKY KOGNITIVNE TEST MoCA-CZ1

Jméno a prijmeni: Datum narozenf:

Datum vysetfeni: Dominance (krouzkujte): 1 — pravak, 2 — levak, 3 — ambidexter

Vzdélani (krouzkujte): 1 — ZS, 2 — SS bez maturity, 3 — SS s maturitou, 4 — VS Podet let vzdélani:

MoCA
INSTRUKCE HODNOCEN{ ”
skor
ZRAKOVE-PROSTOROVE A EXEKUTIVNi ULOHY
1. Zkraceny test cesty
»Spojte postupné édarou cislice a pismena. 1 bod nalezi spravné propojenym &islicim a pismen{im 1-A-2-B-3-C—4-D-5-E. Cary se
Zacénéte od &isla 1 smérem k A, pak od A ke nesmi kfizit. Bod mize byt pfiznan i pfi chybném propojeni, jen kdyz se vy$etfovany/a
2 a tak dale a skonéeteu E.“ sam okamzité opravi. /1
2. Obkreslovani krychle
,Okopirujte tuto kresbu co nejpresnéji na 1 bod nalezi pfesné kopii krychle. Kresba musi byt trojrozméma. Zadné &ary nesmi
volné misto vedle ni.“ chybét ani piebyvat. Cary by mély byt rovnobézné, pfiblizné stejné délky. Lze uznat
kresbu kvadru. Pokud kresba nevyhowuje témto poZadavkiim, bod se neudé&li. _/1
3. Test kresleni hodin
Kontura Cisla Rugi¢
,Nakreslete hodiny. Na oy
faf*;’m'k}""Is{efe}‘“d’"“ 1bod nalei za cifernik 1 bod se pridéli, pokud #adna 1 bod nale#i za nékolika podminek:
as) a Y yzn(acte oS fl nakresleny jako kruh. Lze uznat  ¢&isla nechybi ani nepfebyvaji. Musi byt zakresleny dvé rucicky
hodn? 10 m"}“vt» Snfwff se drobné odchylky - napt. ne zcela Cisla musi byt uvedena ve ukazujici spravny &as. Rucicky
kreslit co nejpresnéji. pfesné spojeni kruznice. spravném poradi a ve spravnych musi vychazet ze stfedu ciferniku a
kvadrantech ciferniku. Akceptuji  pobliz stfedu ciferniku musi byt
seiFimské &islice. Cisla mohou  spojeny. Hodinova ruéi¢ka musi byt
byt umist&na vné kontury kruhu.  zFeteln& krat$i nez minutova. /3
4. POJMENOVANI
,Pojmenujte tato zvirata.“ Lev NosorozZec Velbloud
1 bod se pridéli za kazdé spravné pojmenované zvife. Misto ,velbloud' |ze uznat i . dromedar". _/3
m— s racCe SPravnC Bl —
5. PAMET - vsti peni Ctéte rychlosti 1 slovo za sekundu.
1. ,,Nyni vyzkousime Vasi A X A sprawné
pamét, Preétu Vém seznam TVAR | SAMET | KOSTEL | KOPRETINA | CERVENA biavens ok}
slov, kterd si mate ted’
zapamatovat a pak sinané
pozdéji vzpomenout.
Poslouchejte pozorné. Az 1. Zdev
skonéim, snate si pokus neudé-
vzpomenout na co nejvice luite
slov. Na poradi nezalei.” b ,J g
2., Predtu Vam stejny seznam zédné
slou jesté jednou. SnaZte si body
zapamatovat co nejvice slov a 2.
poté mi je vyjmenujte, véetné pokus
téch, kterd jste jmenoval/a
popruvé.”
»Na konci testu Vas pozadam, abyste si na tato slova znovu vzpomnél/a.“
Za kazdé spravné vybavené slovo udélte 1 nepovinny bod.
6. POZORNOST
A. Opakovani Cislic
1. -
Reknu Vam fadu dislic. A% ,Nyni Vam eknu dalsi
skonéim, opakujte je ve radu éislic. Az skondim,
stejném poradi, v jakém 21854 opakujte je v opacném 742
Jste je slysel/a.“ poradi, nez jste je
slysel/a.“
Ctéte rychlosti 1bod za spravné Ctéte rychlosti 1bod za spravné zopakovani Viech &islic
1 gislice za sekundu. zopakovani véech &islic. 1 gislice za sekundu. pozpatku. _/2
AD Centrum, Bartos$ a Orlikova, tréninkova verze, 2012 www.nudz.cz/adcentrum MoCA-CZ1 © Z. Nasreddine MD
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B. Vytukdvani pismene A
JPreétuVamradupismen. FBACMNAAJKLBAFAKDEAAAJAMOFAAB
Pokazdé, kdyz reknu
prsn}enoA,vt}lknetg .r'u’kou Jako chyba se pogita, kdy2 testovany tukne pii jiném pismenu, nebo netukne pfi pismenu A. Pridélte 1
o stil. Kdyzi‘eknu jiné bod, pokud testovany neudé&la chybu, nebo se splete pouze 1krat.
pismeno, netukejte.“ _ /1
C. Odeéitani sedmicek
,Odedtéte od dsla 100 éislo
7 a pak pokracujte 93 86 79 72 65
v od¢itani 7, dokud Vas
nezastavim.“

Pogita se kazdé spravné odeéteni 7. Ka2dy odedet se hodnoti oddélené. Skorujte 4-5 spravnych odeétld =
Pokud je potfeba, instrukci 3body, 2-3 spravnych = 2 body, 1 spravny = 1 bod, 0 spravnych = 0 bodu.
Feknéte jesté 1x. .

REC
7. Opakovani vét
,Predtu Vam vétu. Vy ji po mné zopakujete . 2 - .
piesné tak, jak jsem ji tekl/a. Pouze vim, ze je to Jan, kdo ma dnes pomahat.
 Nyni Vém predtu dalsi vétu. Opakujte ji Kdyz jsou v mistnosti psi, kocka se vzdy
po mné presné tak, jak jsem jitekl/a.“ schova pod ga ué. s

1 bod za kaZzdou spravné opakovanou vétu. Odpovéd musi byt presna. Nelze uznat
vynechani, nahrazeni nebo pfidani slova. _/2
8. Slovni produkce na poéateéni pismeno K"
,Vasim tikolem bude vyjmenovat co nejvice slov, ktera zacinaji uréitym pismenem. MitZete vyjmenovdvat jakdkohv slova.
Nesmite viak rikat vlastni jména a nazvy (napr. Barbora, Bratislava) a slova, ktera se lisi pouze priponami (napr. malba,
malit, malovat). Po 1 minuté Vas zastavim. Jste pripraven/a? (pauza) Vyjmenujte co nejvice slov, ktera zadinaji pismenem
K Ted’“ (Po uplynuti 60 sekund.) ,Stop.“ Pocet vsech slov: Pocet spravnych slov:
Slova mlZete zaznamenavat na zadni stranu Pridélte 1 bod, pokud vySetfovany vyjmenuje 11 a vice spravnych slov
listu pro pacienta. bé&hem 1 minuty. /1
LS propacente, e c——
9. ABSTRAKCE
Naéevik - L — i L —
BidinSenmi-comait suoligadiio ,Nyni mi Feknéte, co maji Nyni mi reknéte, co maji
” ome ra’n s aJ bs;)né n. spolecného spoleéného
P : viak a bicykl.“ hodinky a pravitko.-
Po $patné odpovédi se zeptejte max.  Spravna
1x:,Co majijeétéjinéhu odpovéd' 1bod za odpovéd': doprawvni prostiedky, 1 bod za odpovéd: nastroje na méfeni,
spolecného?” Pokud vysetfovany (oboji je zplisoby cestovani, obéma miZete jetna  pouzivaji se k mé&eni. Jiné odpovédi jsou
neodpovi spravng, feknéte: , Ano, ovoce) se  vylet. Jiné odpovédi jsou Spatné. Spatné.
ale oboji je také ovoce.“ neboduje. _n
m— —
10. PAMET - oddalené vybavenl Pridélte 1 bod za kaZdé spravné vybavené slovo pouze bez napovédy.
,JPred nékolika minutami TVAR SAMET | KOSTEL | KOPRETINA | CERVENA | wbaveno slov
jsem Vam precetl/a seznam
slov. Reknéte mi co nejvice Bez
slov, ktera si z néj napovédy
pamatujete.” __ /5
Oddalené vybaveni bez napovédy Ize doplnit vybavenim s napovédou. Ke kazdému slovu, které vySetfovany nevybavil, vybaveno slov
poskytnéte kategorialni napovédu. Pokud ani tak slovo nevybavi, poskytnéte napovédu vybérem ze 3 moznosti.

V seznamu, ktery jsem e | .
R i - Kategorialni | ¢ast druh typ druh Nepiidé-
I‘:am Cet,l/ % lfﬁ’/ g (gr?Pl"te napovéda | téla — [tkaniny —| stavby - kvétiny ~ | ava lujte Zidny

ateg napovédu)...’ hod do

nos pytiovina | kostel __ |rize dervena skoru
,» Které z nasledujicich slov Napovéda tvai Bavi kol K i dra Mocal
tam podle Vés bylo vybérem af  __ |bavina skola opretina ___ | modra
(napovéda vybérem)...?“ ruka samet __ | nemocnice | tulipan zelena
=
11. ORIENTACE
 Kolikétého je dnes? L»Nyni m rgknetﬂe prresny ndzev tohoto mista a mésto,
ve kterém jsme.
datum rok misto mésto
mésic denvtydnu _
Pokud zkou$eny neuvede celou odpovéd, zeptame se dopliiujicimi 1 bod za kaZzdou spravnou odpovéd. Odpovédi musi byt piesné -
otazkami. , Reknéte mi, jaké je dnes presné datum, mésic, rok, pfesny nazev nemochnice & kliniky.
den v tydnu?“Nelze uznat odchylku 1 dne. /6
9 1 g, +1b 1ém, ktefi maji 10-12 let vzdéldni
Prevod do cestiny a graf. dprava: Doc. MUDr. A. Barto$, PhD, Bc. H. Orlikovd, 2012. ég" §) 2 vém krer‘i;'m < 2t

g ¢ ! B s ji 4-Olet vzdéldni;

Pivedni zdroj: MOCA 7.1, ® Z. Nasredine MD, www.mocatest.org. 0 R CELKEM ol /30
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LIST PRO VYSETROVANEHO

Test cesty

® 2

konec %

zaCatek

® @ @
©

Okopirujte krychli.

Nakreslete hodiny, které ukazuji jedenact hodin deset minut.

Pojmenovani

AD Centrum, Bartos a Orlikova, tréninkova verze, 2012 www‘nudz.cz[adcentrum MoCA-CZ1 © Z. Nasreddine MD
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ZAZNAMOVY ARCH SLOVNE PRODUKCE

Slovo nha K CHYBY pocet Slovo na K CHYBY

21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36

Celkovy
pocet slov

K%
o
O¢
(]
-

Opakovani FATHE

Mimo
podminky fminus
Celkem
spravné |=

RN N (L N [ N L N QS U R N S N S N S W GRS N
olo|N|o|a|lble|N[a|o®(® N O RIWN=

N
o

Poznamka: opakovana slova oznacte vpravo od slova ,,OP* a Skrtnéte slovo a ¢islo vlevo (napt. H54+adle
OP), slova mimo podminky oznacte vpravo od slova ,,MP* a skrtnéte slovo a ¢islo vlevo (napt. H-&Keanade
MP).
¥ Prevod do c¢edtiny a grafické zpracovani tréninkové verze: Doc. MUDr. Ales BARTOS, Ph.D., Bc. Hana ORLIKOVA.
Ke volnému staZeni z www.nudz.cz/adcentrum. Pfevod a uUpravy byly schvaleny kontrolou zpétného prekladu do
angligtiny plivodnim autorem Dr. Nasreddine v fijnu 2012.
ENTRUM Zdroj plivodni éeské verze: Bartos, Orlikova, Raisova, Ripova. Ceska tréninkova verze Montrealského kognitivniho testu
¢ (MoCA-CZ1) k Easné detekei Alzheimerovy nemoci. Cesk Slov Neurol N 2014; 77/ 110(5): 587-595
Reban J. Montrealsky kognitivni test (MoCA): pfinos k diagnostice predmenci.Ces Ger Revue 2006; 4: 224-229.
Puvodni zdroj: Nasreddine ZS, Phillips NA, Bedirian, V, Charboneau S, Whitehead V, Collin | et al. The Montreal

Cognitive Assessment, MoCA: a brief screening tool for mild cognitive impairment. J. Am. Geriatr Soc 2005; 53(4): 695-
699.
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9.7 Vzor: Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnavani (COPM)

Zdroj: Hodnoceni zapujéeno pro potieby diplomové prace z pracovisté Kliniky
rehabilita¢niho l1ékafstvi 1. LF UK a VFN v Praze, Albertov 7, Praha 2, 128 00.

KANADSKE HODNOCEN{ VYKONU
ZAMESTNAVAN{

CANADIAN OCCUPATIONAL
PERFORMANCE MEASURE

Autori:
Mary Law, Sue Baptiste, Anne Carlswell,
Mary Ann MecColl, Helene Polatajko, Nancy Pollock
Druhé vydani

K . - R

h(z)lg::dske’hodnoc?m Yykonu zamestnavani (COPM) je individuglnim
; d‘ocemfn nav’rze'nym pro uZitiergoterapeutem k detekci zmén, jez
Jedinec sam vnima ve vykonu svého zaméstnavini v priibéhu fasu

Jméno klienta:

Veék: Pohlavi: I

Datum hodnoceni: IEPlénovanzi revaluace: ]Datum revaluace:
Terapeut:

Program:
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Krok 1: :
URCENI JEDNOTLIVYCH OBLASTI A PROBLEMU VE
VYKONU ZAMESTNAVAN{

Aby jste uréili problémy, oblasti a otazky tykajici se vykonu zamé&stnavani,
ptejte se klienta na denni &innosti v oblasti osobni péce, produktivity a
volného &asu. PoZadejte klienta, abys ur¢il denni ¢innosti, které chce délat,
potiebuje delat a které se od n&ho o&ekavaji. Doporudte mu pfi tom myslet
na b&Zny den. Potom poZadejte klienta, aby ur¢il, které z téchto aktivit je pro
né&j néro¢né vykonavat k vlastni spokojenosti. Zaznamenejte problémy

v t&chto &innostech v kroku 1A, 1B, 1C

Rvok2:
STUPEN VYZNAMU
A DULEZITOSTI

Za pouziti uvedené¢ho
skorovaciho formulare
pozadejte klienta, aby
obodoval na stupnici od 1
do 10 dtileZitost kazdé
&innosti uvedené v bodech
1 A, B, C, kdy:

1 = neni dilezité

10 = extrémné diileZité,
neobejdete se bez toho

Krok 1A: Osobni péce

Osobni péce

(oblékani, osobni hygiena,

jedeni, koupel)

Funkéni mobilita

(pfesuny v interieru

a exterieru)

Dostupnost sluZeb

(doprava, nakupy,

finance)

Krok 1B: Produktivita

Placena/neplacena prace

(hledani a udrZeni prace,

dobrovolnictvi)

Domaci prace

(tklid, vafent,

prani)

Hra/Skola

(herni schopnosti, ugeni,

mimoskolni ¢innosti)

Krok 1C: Volny &as

Klidna rekreace

(ru¢ni préce, &teni,

koni¢ky)

Aktivni rekreace

(sporty, turistika,

cestovani)

Socializace

(néavstévy, telefonaty,

dopisovani)
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Krok3ad:
BODOVANI

Krok 3: VSTUPNI HODNOCENI

Krok 4: REEVALUACE

Ujasnéte si s klientem 5 nejdilezitgj$ich problémi a zapiste je dole. S pouzitim bodovacich
formulatt pozadejte klienta, aby u kazdého problému ohodnotil sviij aktualni vykon pfi
provadéni dané Cinnosti a svou spokojenost s timto vykonem.
Celkové skore spotitate soutem viech hodnot bodového ohodnoceni vykonu a vydé&lenim
po¢tem problémii (aritmeticky primér), stejné spoéitate i celkové skére spokojenosti.

Problémy ve vykonu | Vstupni Reevaluace:
zaméstnavani: hodnoceni:
vykon spokojenost | vykon spokojenost
1 :
2.
3.
4.
5%
Celkové skore: Celkové Celkové Celkové Celkové skére
Podil souctu skort skore skore skoére spokojenost 2
vykonu nebo vykon 1 spokojenost 1 | vykon 2

spokojenosti a poétu
probléma.

Zména ve vykonu:

(celkové skdre vykonu 1 — vykon 2)

Zména ve spokojenosti:

(celkové skore spokojenosti 1 — spokojenost 2)

POZNAMKY:
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9.8 Vzor: Bristolska skala aktivit denniho Zivota (BADLS-CZ)

Zdroj: Centrum pro vyzkum, diagnostiku

a lécbu Alzheimerovy nemoci

(dostupné z: http://www.nudz.cz/adcentrum/dotazniky.html#BADLYS)

Bristolska skala aktivit denniho zivota (BADLS-CZ)

Tento dotaznik maze vypliiovat pouze osoba, ktera davérné
zna cinnosti posuzovaného v bézném zivoté. Je urcen pro zjis-
téni kazdodennich aktivit u lidi s riznymi poruchami paméti a dal-
sich intelektovych funkci. Pokud posuzovany trpi zévaznymi smyslo-
vymi (napf. zrakovymi) a télesnymi (napf. pohybovymi) poruchami,
budou vysledky ovlivnény i témito chorobami. Podobné se nezapoci-
tava, pokud danou aktivitu nemél prileZitost vykondvat v poslednich
2 tydnech. V tom pripadé pouZijte odpovéd X.

Dotaznik se sklddé z 20 kategorii. U kazdé z nich si nejdfive pre-
Ctéte viechna prohldseni a oznacte pouze 1 tvrzeni (zakrouzkova-
nim ¢isla vedle tvrzeni).

Dotaznik se tykd PRUMERNEHO stavu posuzovaného ZA POSLEDNI
2 TYDNY.

Hodnotte zakrouzkovanim 0, 1, 2,

Jméno a pfijmeni posuzovaného Rocnik

Jméno vypliujiciho + vztah k posuzovanému

¥ %
Datum vyplnéni MMSE body / procenta
BADLS

3 stav ZA POSLEDNI 2 TYDNY.

-

Ji prfiméfenym zpusobem, pokud je jidlo upraveno
ke konzumaci a/nebo pouziva Izici

2 Jirukama

3 Musi byt krmen

X Nelze urdit, protoZe (dopliite)

3. PRIPRAVA NAPOJU

0 Zvoli a pripravi si ndpoje podle potfeby

1 Umi si pfipravit ndpoje, pokud poskytneme slozky
k pfipravé

2 Umi si pripravit napoje, pokud dostava postupné rady,
co ma udélat

3 Neumi si pfipravit ndpoj, ani pokud je vyzvan

a ani pod dohledem
Nelze urit, protoZe (dopliite)

Pije pfimérenym zplsobem

Pije pfimérenym zplsobem s pomuckami (br¢ko, hrnek
se savickou apod.)

Nepije primérenym zplisobem ani s pomtickami, ale snazi
seoto

3 Napoje musi byt podavany pfimo do ust

X Nelze urcit, protoZe (doplrite)

X
4. PITI
0
1

N

. OBLEKANI
Vybere si vhodné obleceni a sém se oblékne

Obléka se v nespravném poradi, naruby nebo si obléka
$pinavé obleceni

NedokaZe se sém obléci, ale pfi oblékéni pomaha pohybem
koncetin

Nespolupracuje a musi byt oblecen jinou osobou

X Nelze urit, protoze (dopliite)

w

- O

N

w

1. PRIPRAVA JIDLA 6. HYGIENA
0 Zvoli a pripravi si jidlo podle potieby 0 Myje se pravidelné a samostatné
1 Umi pripravit jidlo, pokud poskytneme potiebné potraviny 1 Umi se sam umyt, pokud dostane mydlo, Zinku,
2 Umi pripravit jidlo, pokud dostava postupné rady, co mé udélat ru¢nik a podobné
3 Nepfipravi si jidlo, ani pokud je vyzvén a ani pod dohledem 2 Umi se sam umyt, pokud je vyzvan
X Nelze urdit, protoZe (dopliite) ale pod dohledem
3 Neumi se sdm umyt a potiebuje plnou pomoc
2. JEDENI X Nelze urcit, protoZe (doplrite)
0 Ji pfiméfenym zptisobem a pouziva spravné pribor

~N

. PECE O ZUBY NEBO O PROTEZU

Pravidelné a samostatné si Cisti zuby/protézu
Cisti si zuby/protézu, pokud k tomu dostane
potiebné pomticky

Do ur¢ité miry potfebuje pomoc — zubni pastu
na kartacek, kartacek do st apod.

Potiebuje plnou asistenci

Nelze urdit, protoZe (dopliite)

-0

N

. KOUPANI, SPRCHOVANI

Koupe se pravidelné a samostatné

Potiebuje, aby nékdo napustil vanu nebo pustil sprchu,
ale myje se samostatné

Potiebuje byt vyzvan k myti a vyZaduje dohled
Uplna zévislost, potiebuje plnou asistenci
Nelze urcit, protoZe (doplite)

- O|® xX W

. TOALETA

V pfipadé potreby pouzivé spravné toaletu
Potfebuje doprovod na toaletu a pomoc
NedokéZe udrZet moc nebo stolici
NedokdZe udrZet moc ani stolici

X Nelze urcit, protoZe (dopliite)

W N = ol xwN

10. ZAKLADNI POHYBLIVOST

0 DokéaZe si sednout i vstat ze Zidle bez pomoci
1 Sedne si, ale potfebuje pomoc pfi

vstavani ze Zidle

Potfebuje pomoc pfi sedani i vstavani ze zidle
Je zcela zavisly pri sedani i vstavani ze Zidle

X Nelze urcit, protoZe (doplrite)

w N

Pokracdujte na dal3i strané.

Mezisoucty z prvni strany:

Body: pocet X:
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Hodnotte zakrouzkovanim 0, 1, 2, 3 stav ZA POSLEDNI 2 TYDNY.

11. CHUZE

16. DOMACI PRACE, KUTILSTVI

0 Chodi samostatné

1 Chodi s oporou, musi se drZet napi. ndbytku nebo ruky
2 K chtzi pouzivéd pomticky, napr. choditko nebo hole

3 NemdzZe chodit

X Nelze ur¢it, protoZe (doplrite)

12. ORIENTACE V CASE

0 Zcela se orientuje v ¢ase, dnu, datu apod.

1 Neorientuje se v ¢ase nebo dnu apod.,
ale neznepokojuje se tim

2 Opakované se pta na cas, den ¢i datum
3 Plete si noc a den
X Nelze urit, protoZe (doplrite)

13. ORIENTACE V PROSTORU

0 Dobfe se orientuje v prostredi
1 Dobre se orientuje pouze ve zndmém prostredi

2 Ztraci se v domécim prostredi, je nutné pfipominat,
kde je koupelna apod.

3 Nerozpoznéva sv(j vlastni domov a snaZi se jej opustit
X Nelze urit, protoZe (doplritev)

14. KOMUNIKACE

0 Dokaze udrzovat priméfeny rozhovor

1 Projevuje, Ze rozumi fedi a snazi se odpovidat slovy
a gesty

2 Umi se vyjadfit tak, Ze Ize porozumét, ale mé obtize sém
porozumét jinym

3 Neodpovidé na pokusy o komunikaci nebo nekomunikuje
s ostatnimi

X Nelze urcit, protoZe (doplrite)

15. POUZIVANI TELEFONU

0 Spravné pouziva telefon véetné vyhledani spravnych
telefonnich &isel

1 Pouzivé telefon, pokud telefonni ¢islo nékdo fekne, ukaze
nebo je v predvolbé telefonu

2 Zvedne telefon a odpovi, ale samostatné
nikomu netelefonuje

3 Telefon vibec nepouzivd, protoZe to nedokéze nebo
nechce

X Nelze urcit, protoZe (doplitte)

0 Dokaze vykonavat domdci prace nebo pracovat na
zahrédce jako drive

DokaZe vykondvat doméci préce nebo pracovat
na zahrédce, ale uz ne tak jako drive
2 Ucastni se malo, i kdyZ na n&j nékdo dohlizi

3 Nelcastni se diivéjsich ¢innosti, protoZe to nedokaze nebo
nechce

X Nelze ur¢it, protoZe (doplrite)

17. NAKUPOVANI

0 Nakupuje jako drive
1 Nakoupi pouze 1 nebo 2 véci bez nakupniho seznamu
nebo s nim

2 Nenakupuje samostatng, ale tcastni se ndkupu, pokud ma
doprovod

3 Nezvlddne nakupovani ani s doprovodem
X Nelze urcit, protoZe (doplrite)

18. FINANCE

0 Stara se o své finance stejné jako dfive

1 Neumi vyplnit sloZzenku, ale umi se podepsat a rozezna
hodnoty bankovek a minci

2 Umi se podepsat, ale nerozeznéva hodnoty bankovek a minci
3 NedokéZze se podepsat a nerozeznavé hodnoty penéz
X Nelze urit, protoZe (doplrite)

19. KONICKY A HRY

0 Ucastni se aktivit stejné jako dfive
1 Ucastni se, ale potfebuje pokyny nebo dohled

2 Chybi ochota se zucastnit, je patrna zpomalenost,
je tfeba premlouvani

3 UZnemUZe nebo nechce se Ucastnit
X Nelze urcit, protoZe (dopliite)

20. DOPRAVA

0 Ridi auto, jezdi na kole, nebo pouzivd hromadnou
dopravu samostatné

Nefidi auto, ale pouzivé hromadnou dopravu nebo kolo
2 Neni schopen samostatné jezdit hromadnou dopravou

3 Neumi nebo nechce pouzivat hromadnou dopravou ani
s doprovodem

X Nelze urcit, protoZe (doplite)

VYSLEDKY - tato tabulka je uréena pro potfeby hodnotitele

Celkem bodl /60

Odpovédi ,Nelze urcit”
Body vyjadruji miru postizeni

Rychly pfevod z bodl na procenta

Cim vice, tim vétsi je zkresleni vysledku

Prepocet na procentudlni sobéstacnost %
[(60 - body)/60] x 100 nebo tabulka nize

Body 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1" 12 13 14 15
Procenta% 98% 97% 95% 93% 92% 90% 8% 87% 85% 83% 8% 80% 78% 77% 75%
Body 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25, 26 27 28 29 30
Procenta %  73% 72% 70% 68% 67% 65% 63% 62% 60% 58% 57% 55% 53% 52% 50%
Body 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45
Procenta %  48% 47% 45% 43% 42% 40% 38% 37% 35% 33% 3R% 30% 28% 27% 25%
Body 46 47 48 49 50 51 52 53 54 55 56 57 58 59 60
Procenta % 23% 22% 20% 18% 17% 15% 13% 12% 10% 8% 7% 5% 3% 2% 0%

AL

CENTRUM

Preklad do ¢estiny a grafické zpracovani: doc. MUDr. Ale§ BARTOS, Ph.D., MUC. Pavel MARTINEK

Zdroj €eské verze: Bartos A, Martinek P, Ripové D. Dotaznik Bristolskd $kala aktivit denntho Zivota BADLS-CZ pro hodnoceni
pacientli s demenc(. Cesk Slov Neurol N 2010; 73/106(6): nebo www.pcp.If3.cuni.cz/adcentrum (S licenci od Oxford University Press)
Pavodni zdroj: Bucks RS, Ashworth DL, Wilcock GK, Siegfried K. Assessment of activities of daily living in dementia:

development of the Bristol Activities of Daily Living Scale. Age Ageing 1996; 25(2): 113-120.
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9.9 Edukacni material pro pacienty s HCH a jejich rodiny

Edukacéni materidl
pro pacienty s Huntingtonovou chorobou a jejich rodiny
zaméreny na vyuziti kompenzacénich strategii v kazdodennim zivoté

aneb

»Llepsim svUj denl*

/Hunfingfonova choroba (HCH) \\
je neurodegenerativni dédicné
onemocnéni, pri kterém dochazi

¢ ve vykonu béznych dennich cinnosti, k omezeni funkce pohybového

« voblasti prace a volného &asu, systému, naruseni myslenkovych

procest a tempa, znatelna byva také

Kproméno jedndni a chovanijedince. //

Projevy onemocnéni HCH ovliviiuji Zivot
pacient ve viech klicovych oblastech Zivota:

e vkomunikacia interakci s lidmi.

Mozind se Vy nebo osoba ve Vasi blizkosti potykate s podobnymi obtizemi:

*  problémy ve vykondvani cinnosti vyZadujicich pldnovdni, organizaci nebo rozhodovdni
(napf. v zaméstnani, provadéni domdacich praci, organizovani povinnosti nebo zaimu),

* naruSeni schopnosti cinnost iniciovat (s aktivitou zacit) nebo ji dokoncit, ubyvd motivace
pro vykondavani cinnosti,

* potize s placenim penézi v obchodé ¢i se starosti o financnirozpocet domdcnosti,

* nedorozuméni v bézné komunikaci, problémy s navazovdnim a udrzenim mezilidskych
vztahu, té73ije pochopit situaci a pocity ostatnich,

* zapomindni tfémat neddvné konverzace nebo
prob&hu uddlosti, potize vybavit si konkrétni slova,
naucit se nové Ukoly a informace,

* problémy s orientaci v méné zndmém prostiedi nebo
freba velkém obchodé,

* obtize s udrzenim pozornosti, rychlymireakcemi,

* ndrocné je prizpisobeni se nové situaci nebo nalezeni

feSeni problému bézného dne.
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Piitomnost kognitivniho deficitu se projevuje Kogmh:rm (;v:oznqvt:m) funkce \
S ool el s zahmuji myslenkové procesy,
u pacientt s HCH nejcastéji problémy < 2 o
y Sl e schopnost udrzet pozomost, fesit
s pldnovanim, Usudkem, organizaci a iniciaci 4
i B ) oz L problémy a rozhodnout se,
cinnosti, poruchami pameéti, narusenim

X e . komunikovat s lidmi, planovat své
schopnosti se soustredit, vybavit siinformace. jednanii Einnosti, porozumét

Komplikované byva uskuteénit i diive informacim, pamatovat si je
jednoduchda rozhodnuti. Potiz vétsinou i na né reagovat.
nastava, pokud je ffeba se naucitrychle

s : - Kognice umoznuje efektivné
novym dovednostem nebo informacim. g |

integrovat vsechny &innosti, které

Naruseni té chto schopnosti projevujicich se provadime (od cinnosti
individuaIné s variabilitou priznakd negativné v zamésinani, vzdélavani az
oMiviiuje funk&ni nezavislost a kvalitu Zivota po domdci prace a aktivity
pacientd a jejich rodin. ve volném Case), a vyuzivat nové

informace a poznatky jako reakci

w zmény v kazdodennim iivoté./

Podstatné je zduraznit, Ze dlouhodobd pam éf, schopnost wuZivat jiz ziskané dovednosti a zkusenosti,
je u osob s HCH dotcena méné. Automaticky vykondvané Cinnosti se ze Zivota neztracej
(napf. zaméstndni, jem Uz se jedinec vénoval po dlouhou dobu, je schopen dobre zviddat i v casnych
fdzich onemocnéni] a mnoha cinnostem je mozné se vénovat i pres vyse uvedené potize.

Jak mUZe pomoci edukaéni material?

g

Kompenzaéni strategie predstavuji rdzné techniky, jejichz cilem je sniZit viiv poruchy
na provadéni &innosti tak, aby se problémy nepromitaly (nebo jen v mensi mire)
do bézného Zvota.

Cilem prehledu je sezndmit pacienty a jejich blizké

s vyuzitim kompenzacénich strategii podporujicich
vyrovndni kognitivniho deficitu omezujiciho provadéni
béZnych dennich Cinnosti.

PouZivani sfrategii neni nic neobvykleho, mnoho z ndas ma vymyslenée vlasini strategie
a béZné je vyuZiva. Pokud néjaké strategie ji pouZivate nebo jste dfive pouZivali, obnovte

jejich vyuZiti.
. /

Edukacni materidl Vy uziti kompenzacnich strategii v kazdodennim zivoté Stranka 2 /14
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Souhrn nasledujicich doporuceni vznikl na
zakladé rozhovoru s pacienty s HCH a jejich
rodinnymi prislusniky nebo blizkymi osobami,
které umoznily identifikovat nejcastéjsi
problematické oblasti pacientd ve vykonu
¢innosti kazdodenniho Zivota.

Predstaveny edukacni materidl navazuje na
pozndni téchto problematickych oblasti

a poskytuje tipy a strategie rodin zatizenych

HCH pro usnadnéni provadeéni cinnosti nebo

zvladani nékterych situaci.

Edukacni materidal dopliuji informace ze
zahranicni literatury, vyzkum0 a cizojazy&nych
edukacnich materiald pro pacienty s HCH
ajejich rodiny.

Pro jedince s HCH neninemoiné se
naucit novym dovednostem nebo
informacim, ale je treba brat v potaz
delsi cas na osvojeni si provedeni
Ukolu, klidné prostredi pro uceni,
vhodné aktivitu podporovat a s
procesem uceni (napf. pro vyuZiti
elektronickych pomucek, zavedeni
denniho programu) zacit v ¢asnych
fazich onemocnéni.

NN

Zkuste zavést jednoduché pomucky

pro komunikaci a zvldddni béznych &innosti

co nejdrive.

e Vyuiiti pomicek
a kompenzaénich strategii,

¢ adaptace domdciho
i pracovniho prostiedi,

e edukace pacienty, rodinnych
prislusnikl a peéujicich

... UmozZiuje pacientim udrzet si
co nejdelsi dobu sobéstaénost

a kontrolu nad onemocnénim,
vyvarovat se pocitim bezmoci
a nespokojenosti z provadénych
cinnosti.

Smyslem osvojeni si vyuZivani
kompenzachnich strategii je
dosdahnout zvySeni kvality Zivota
pacienty a jejich rodin, umoznit co
nejdelsi a plnohodnotné zapojeni
osob s postizenim ve spolecnosti.

Snahou je snizit psychickou

a fyzickou zdtéz peéujicich osob a
dosdhnout pocitu vétsi spokojenosti
pacienty z viastniho Zivota.

SN

Pro zvyseni Uspésnosti terapeutickych intervenci a osvojeni si vyufziti strategii je nezbytné
zapojeni odbornikt interprofesniho tymu (I€kaf, psycholog, logoped, ergoterapeut,
fyzioterapeut, nutricni terapeut, socidlni pracovnik a dali). Soucasti interprofesniho
tymu je samoziejmé samotny pacient a také jeho rodina, blizci, prdtelé.

Ddraz je kladen na ddleZitost zapojenirodiny a pecujicich do tvorby efektivnich strategii
pro podporfeni pacientd s Huntingtonovou chorobou v samostatném vykondvani
béZnych dennich cinnosti nejdeli mozZnou dobu.

Edukacni materid

Vy uziti kompenzacnich strategii

kazdodennim zivoté

Stranka 3 /14
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Doporuéené kompenzaéni I DL
strategie ainformace uréené ZVIQ dCI ni

pacientim i dalsim osobdm. béinych dennich ¢innosti

\

Ty,
Klicové je ustanoveni a zachovdani struktury /Vyiuiiife jednoduchych psanych \
dne Citydne, tedy rozvrhu, diky kterému je pozndmek jako ndvodu ke splnéni
zirejmé, jakym cinnostem bézného dne (od
pravidelné hygieny po prochdzky) se v jaky
cas venovat.

povinnosti nebo aktivity zaznamenejte
na mazaci tabuli, nasténku.

Program napite Budete mit také prehled o splnénych
(vyuzite také obrazkd, povinnostech, napt. zaskrtnutim
schémat) a umistéte na splnéné kolonky, odebrdnim karticky

viditelné misto. Kkonkréfni aktivitou. ’/

Svij Ucel plni vyborné také kalenddie a didie s vhodné
zvolenym systémem zdapisu.

Elektronické kalenddre v mobilnim telefonu nebo jiném
zarfizeni umoznuji zvukové ohldseni pfipominek a pozndmek.

Ndrazové aktivity (ndvstéva pribuznych, kontrola u lékare) planujte dostateéné dopredu,
poznameneijte je na viditelné misto nebo do rozwhu aktivit, plan si pribézné pfipomineite.

\—

Dopliujici informace pro
rodinné piislusniky, pecujici.

Podporujte u osob s HCH

samostatné provedeni aktivity )

/N;]pfﬂdod tim, Ze se do cinnosti také zapojite (napf. rozlozeni sil pii Uklidu), nebo éinnosf\
inicivjete, a kratkymi vétami pribéh vedete. Zkuste aktivitu navést provedenim prvniho
kroku (napf. zapnutim vysavace).

Pomozte pacientdm provést

Osoby s motorickym nebo kognitivnim postizenim,
zddarné cinnost tim, ze specifikujete

prestoze se potykaji s ndrocnymizménami viivem

Ukol co nejpodrobnéii. onemocnéni, chtéji pokracovat v samostatné
péci osebe sama, chtéji se samostatné

Uvedte napriklad: obléknout, umyt nebo najist a napit.

, Povés, prosim, svij kabat na Pokud je to moiné, podpofme toto Usili pro

raminko ve skiini.”, misto: udrieni nezdvislosti v kaZdodennim Zivoté.

+Uklid, prosim, své obleceni".

Pokud feknete, Ze napr. s provedenim cinnosti pomuzete ,za chvilicku®, uvedte, co tim

stlﬂe (za 10 minut, ve ctyii hodiny), ¢as dodrzte. //
Edukaéni materidl Vy uziti kompenzaénich strategii v kazdodennim zivoté Stranka 4 /14
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ﬂ vyuzivdni strategie je idedini, po km
si sami strategii vymyslite nebo zvolite:

zapam atovdani novych inform

systém mize poslouzit.
DokdZzeme si strategii vybavi

plnéni Ukolu?2

napr. napisete sirozvrh dne, rozhodnete
o umistovani obleceni ve skiini, vytvoiite
si viastni pom dcky a asociace pro

Uspésnost osvojeni strategie zavisi na
fom, zda pochopime, k ¢emu ndm novy

i kdyZ se ocitneme ve sfresové situaci pri

Potteba je si vytvoiit ndvyk a akfivitu
zavtomaltizovat. K tomu mohou pomoci
terapeutické intervence s odbomikem,
jasné vedeni, instrukce, edukace

Vénujte se vzdy jedné konkrétni c¢innosti
v dany ¢as, nenechte se vyrusit, po jejim
dokonceni prejdéte k cinnosti dalsi.

aci.

t a pouZit ji,

Qoskytnuﬁéi ziskdani zpétné vazby. j

Nespéchejte, nechte sidostatek ¢asu na
provedeni, pripadné zaradte pauvzy na
odpocinek, dostatek energie je pro vykon
&innosti dUlezitym predpokladem.

Pro spinéni komplexnich Okolu (napf.
vareni, prostreni stolu, sestavovani
nabytku, Oklid) simizete predem aktivitu
rozdélit na jednotlivé kroky (ndvod,
podrobny recept, nakupni seznam, plan
Uklidu dle mistnosti, priprava obleceni dle
poradi bé hem oblékani), které si
poznamenate (nebo nahrajete zvukovou
nahravku), a struktury kroko se drzite.

Domadci prostiedi

.

Vytvoreni a udrzeni bezpeéného a prehledného
domdciho i pracovniho prostiedi je stéZejnim faktorem
pro zachovani sobé&stacnosti pacientd po co nejdelsi

moznou dobu.

Vhodné upravené prostredi snizuje

riziko padu a Urazu.

vsichni rozumi a

/chhove]fe piirozeny fdd vdomadcnosti, kterému

dodrzuji jej. Vybrané a stdle stejné

misto u stolu nebo vobyvacim pokoji je moznd
drobnosti, ale vytvaii znadmé prostiedi, které pacienta
nerozrusuje svoji promeénlivosti.

Doporuc¢enim je udrzovani porddku, bezpecné umisténi a pripevnéni ndbytku, odstranéni
praht a volnych kobercd, lampicek s dlouhymi kabely, ke schodim je vhodné pridélat
zdbradli, do koupelny madla, pfed a do vany/sprchového koutu pridat protiskluzovou
podlozku, zdjistit dobré osvétleni také v noci (pohybové senzory na rozsviceni svétel

chodeb, mistnosti, schodo).

Vyberte konkrétni umisténi duilezitych a ¢asto vyuzivanych véci (klice, penéZzenka, bryle)

a vzdy toto umisténi dodrzujte.

Edukaeni materidl Vy uziti kompenzaénich strategii

kazdodenrnim zivoté Stranka 5/14
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Popisky pfedméti nebo policek, Suplikd pro umisténi konkrétnich véci (hrnicky v kuchyni,
Uklidové prostiedky v koupelné) pomdhaiji k zachovdni orientace ve viastnim prostiedi.

Neprendsejte zbytecné véci z mista na misto, zkuchyné do pokoje, [épe je vyuZivat napfr.
kosik nebo maly vozik. Dobré je mit pfimo v kuchyni prostor se stolem a zidli, kde se mizete
najist.

Ujistéte se o pritomnosti a spravné funkcnosti koufovych alarmi nebo zatizeni
zaznamendvajicich hladinu oxidu uhelnatého (pokud mate plynova zarizeni).

Ergoterapeut pracuje s pacienty s HCH a jejich rodinnymi prislusniky v jejich
viastnim socidlnim (domdcim) prostredi, pokud je to mozné. Ergoterapeut
posoudi aktudlni zpusob vykondvani béznych dennich &innosti, vytipuje
problematické oblasti, zaméri se na moznou souvislost omezeného vykonu
s deficitem kognitivnich funkci a motorickych schopnosti.

V ndavaznosti ergoterapeut navrhuje vyuziti moznych kompenzacnich strategii,
asistuje vjejich nacviku a po urcitém case hodnoti efektivitu

strategii a jejich pfinos. /

Domadci prdce, vaieni

Rozlozte si aktivity na jednotlivé casti a rozvrhnéte si praci
dopredu (kroky Uklidu ¢i vareni si dopredu poznamenejte).

Oblibené recepty po krocich sepiste a umistéte do
nepromokavych obald (zalaminujte).

Seznam ingredienci v receptu umozni lépe napladnovat
ndakup surovin.

Police a skiin& v kuchynije vhodné popsat dle potravin a véci, které se v nich nachdzeji
(pro jejich snadné nalezeni), prip. skfifnky preorganizovat tak, aby véci casto pouzivané
byly umisténé na snadno dosazitelnych mistech.

Pouiivejte otevirace sklenic a protiskluzové podlozky pod talife (existuji talife nerozbitné,
talife se zvysenym okrajem, nebo hrnky s vicky). Pfi omyvdni zeleniny i ovoce vyuZzijte
kosikt do dfezu pro usnadnéni prace. Vzdy vyuzivejte dlouhé chiiapky chranici celé ruce
pfi vafeni a peceni. Pracovni plocha v kuchyni by méla zistavat volnd pro kazdodenni
vyuzivani.

Z duvodu bezpecnosti je vhodnéjsi vyuzivat mikrovinou troubu (upozorni na hotové jidlo
diky Casovaci) nez spordk (pro varenije dobré vyuzivat minutovnik s alarmem).

Edukaéni materidl Vy uziti kompenzacnich strategii v kazdodennim zivoté Stranka & /14
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Nakupovani a placeni penézi

Pokud chodite na ndkupy do obchodu, zvolte mensi obchody,
navstéwujte je v newytizenych casech, 1j. kdyz se zde nachdzi méné
zakaznikd. Vétsi nakupy zajistéte s doprovodem.

Poznameneijte si pladnovany seznam ndakupu na papir.

Potize mUze cinit manipulace s penézi, dopredu si napr. zkuste
promyslet, kolik bude ndkup zakladnich potravin stat a zkontrolujte
obnos financi v penéience, kterd je idedlné prostornd, sndze se v ni
hledd a umoziuje snadné a bezpecné otevirdni a zapindni.

Platby kartou maqiji jisté vyhodu pri bezprostrednim
placeni, nicméné tim snadno dochdzi ke ziraté
prehledu o zUstatku financi na U¢tu.

Financni transakce si poznamendvejte, abyste méli piehled o aktudlni finanéni situaci,
konzultujte stav financi vrodiné. Pokud je to mozné, zapojte do moznosti rozhodovdéni éleny
domadcnosti, zvlasté pokud osoba s HCH méla dfive na starosti napf. rodinny rozpocet.

Pokud vyuzivate internetové bankovnictvi a mate nastaveny trvalé platby, sledujte pravideiné
pohyb na bankovnim G&tu.

Doporu¢enim je zaddavat jednordzové platby pro zaplaceni 6¢t0 (mizete nastavit upozoméni
napt. na mobilnim telefonu pro pravidelné platby), udrzite si le psi kontrolu nad fizenim financi.

S moznosti vyuZivat socidlni sluZzby (osobni asistence, odlehcovaci sluzby,
pecovatelské sluzby) nebo Cerpat prispévky (pfispévek na péci, mobilitu,
zvl&sini pomicku) poradi socidini pracovnik, ktery ma v daném regionu CR
prehled o situaci poskytovateld socialnich sluzeb.

Obratit se muzete také na socidini odbor

krajského Uradu prace.

Koupdni, sprchovdni, oblékdni

S ohledem na zafizeni koupelny a poltieby pacienta wyuvzZivejte kompenzacni
pomucky do koupelny a k WC, jako napr. madla, protiskluzovou podlozku, sedacku
do vany ci do sprchového koutu, kterd nebude umisténa primo u zdi a predstavovat

tak napr. riziko Urazu hlavy. Do vany Ize pridat také zaddovou opérku pro zlepseni drzeni
téla.

Edukaéni materidl Vyuziti kompenzaénich strategii v kazdodennim zivoté Stranka 7 /14
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S vybé&rem poffebné kompenzacni pomicky (pomuicky do koupelny, kuchyné,
pro sebeobsluhu atd.) pomiZe ergoterapeut, kitery sVami danou pomicku
vyzkousi, pfipadné navrhne jeji Upravu a adekvatni vyvziti. Poradi také
s alternativnimi moZnostmi financovani pomocek.

Pro zlepseni Uchopu kartdcku, hiebene
adalich predmé&td denni potfeby wyuZite
obmotdani rukojeti Zinkou nebo casti tepelného
izolacniho materialu.

Pro koupdni vyhradte urcitou denni
dobu, kterou zaznamenejte
do rozvrhu dne.

Noste volnéjsi dobie padnouci obleé&eni, nejlépe s gumou v pase
(snadnd manipulace s oblecenim) ¢i zapindnim vpredu v pase.
Vyvarujte se noseni obleceni, které je plandavé a volné natolik, ze
mUze zapficinit pad (dolezité je si toto uvédomit i vzhledem

k Ubytku hmotnosti, ktery nemoc muze provazet).

Né&kdy mdze pomoci zvyknout si nahlizet po obleéeni do zrcadla
a ujistit se tak, ze obleceni dobre padne, tricko neni naruby nebo
obrdcené.

Mozné je rozsiiit Gchop zipU (piidat krouzek od klic0, provazek).

Pro zvy3eni bezpecnosti pii chzi dbejte na noseni pohodiné, dobre
padnouci, radé&ji sportovnéjsi obuvi, vyzkousejte obuv se suchym
Zipem nebo stahovacimi tkanickami, vzdy zvolte obuv pres patu.

Jedinci s HCH preferuji noseni urcitého typu
obleceni, problémy mize cinit vybér obleceni
(s ohledem na prilezitost, pocasi atp.).

Pravidelnou vyménu obleé&eni zafadte
do stanoveného tydenniho rozwhu.

/’/J_oko pecujici zkuste wyuZivat slovni ndpovédy pro podporeni somosiofnéhcx
oblékani, pri poskytovdni slovniho vedeni budte konkrétni.

Pokud cCini potize zahdijit ¢innost (oblékdni), je obtizné dodrzet postup oblékdani &i si
vybrat urcité casti odéwu, je vhodné nechat lezet v blizkosti jiz vybrané obleceni.
Cinnost pripadné opakované priipomente. Oblékdni mize uleh&it umisténi
(povéseni) k sobé padnouciho obleceni na jedno raminko.

Lajistéte stabilni pozici t€la pii oblékdani ¢i béhem stravovani (napf. stabilni pozice
v sedu na zidli u stolu, vyuZiti polohovacich pomicek). Jedinec s HCH v pozdé&jsim
stadiu onemocnéni si zviddne obléknout skoro viechno obleceni vsedé, je nutné si
\ viak zvwwknout na zdjisténi bezpecné polohy téla.
M
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Zaméstndni a pracovni prostiredi

Pokud je to mozné, vénuijte se v zaméstnani Ukolim, které jsou pro
vas duvérné znamé. Iachovejte si typicky éasovy rozvrh dne,
ndrocnéjsi aktivity rozlozte na vice édsti nebo pozdadejte o pomoc
s jejich provedenim ¢i dokoncenim.

Pamatujte, ze

Lavedte pravidelné pauvzy a nejndrocnéjsim aktivitdm se vénujte snizeni stresové

v dennidobé&, kdy mivate nejvice energie. zdtéze znatelné
zlepsuje funkéni

Pokuste se vyhnout stresovym a konfliktnim situacim vjedndni schopnosti

s ostatnimi lidmi a frustraci z potfeby dokonc&eni Ukold v uréitém a vykonnost

casovém horizontu. jedince. Zvazte,
zda pracowvni

Pokud muzete, wyuZite flexibilni pracovni dobu, rozvrhnéte si
pracovni Ukoly do vice cdsti nebo dni pro snizeni pofreby se
dlouhodobé sousfredit.

vytizeni neni
v urcitém stadiu jiz
prilis namdahave.

Ivazte moznost prace v blizkosti bydlisté, Realizace vétsiny doporuceni
usnadni se ndrocné dojizdéni. zavisi na druhu zaméstnani
Bezpecné, bezbariérové pracovni prostiedi a charakteru prace, mimo jiné
piizpUsobené konkrétnim potiebdm je stejné také na pristupu a moznostech
podstatné jako uzpusobené domdci prostredi. zaméstnavatele a koleg0.

Volny cas

Pokud nechcete

Naruseni aktivit volného Casu patfi pokraovat ve svém

mezi nejcastéjsi problematické oblasti dosavadnim z&jmu
vnimané pecujicimi i pacienty zrbzného dlivodu, zkuste
s neurologickym onemocnénim. spole¢né s rodinnymi

prislusniky a prateli nalézt,
v Cem nastal problém.

Aktivitdm volného ¢asu je vhodné se vénovart v klidnéjsim, Jako rodina divody
zndmém prosfredi a eliminovat zvySené energetické naroky chdpejte a piipadné se
(zajistéte prestavky v akfivite, naplanujte je dopredu). pokuste nahradit ¢innost

aktivitou jinou.

Vhodné je vénovat se aktivitdm, které maji dany a jasny probéh,
nevyzaduji neustalé piizpusobovdani se ménici situaci, kterd mize
vyvolat pocit frustrace, nespokojenosti Ci strachu z nedspéchu.

PIrvte si svd dosavadni prani (napt. cestovatelskd), pldnujte a vénujte se i naddle
oblibenym zdlibdm, pripadné se obratte na své okoli s prosbou o pomoc &i zkuste
prizpUsobit aktivitu fak, abyste ji zviddali pro Vds uspokojivym zpusobem.
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//f;luvie o zdjmech vrodiné spolecné. Obtizné muze byt pro osobu s HCH si zaméfen},\
ndroky nebo piinos aktivit pfedstavit. 7vazte pozitivné ladéné predstaveni aktivit
ruznym zpUsobem (napi. obrazky, video), aktivitu vyzkousejte a pozorujte pacientovu
reakci.
Nabidnéte v otdzce konkrétni ¢innost
.Pdjdeme na houby, nebo se chces jit podivat do obchodu?2®, misto:
. Co bys chtél/a dnes délatz”.

Jako pecujici osoba podporujte provadéni volnocasovych aktivit a 0casti na
skupinovych akcich. Zaneste konkrétni aktivitu do denniho (tydenniho) rozvrhu dle
\\moinosﬁ a energetické ndarocnosti aktivit (prokladejte pauvzami). —/

Existuji spolky a podpUrné organizace, které mohou doporucit & nabidnout Ucast
v ruznych volnocasovych aktivitdch (viz kontakty na konci edukacniho matericlu).

Pokud jste zvykli vyuZivat hromadnou
dopravu, v casnych fazich
onemochéni si osvojte systém
hromadné dopravy a pro transport
vyuZivejte konkrétnich linek.

Lavedte zpusob pro pfipomindni véci, které je
nutné si s sebou vzit, kdyz odchdzite zdomu
(napf. papir na dvetich s pripomenutim vzit si
penézenku, mobil, doklady, klice).

Pro pldnovdni cesty méstem, v piirodé, sestavie schématicky pldn, ujistéte se, zda jste
porozuméli viem st&Zejnim bodim na cesté, a zkuste byt vedoucim cesty pro trénink
orientace ve zndmém ¢i nezndmém prostredi.

Ergoterapeut pomdha zvazit, zda je volnocasova aktivita
vzhledem ke stavu pacienta vhodnd a bezpecnd,

prip. aktivitu (Ci prostredi, kde cinnost probihd) pomdha
upravit tak, aby byla pro jedince zviaddnutelna

a nepredstavovala pro néj riziko

ublizeni si na zdravi.
S /

Fyzioterapeut se dle stadia onemocnéni HCH sousfredi u pacienta na
ZlepSeni a udrzeni fyzickeho stavu pro bezpecné provadéni béznych
dennich cinnosti véetné aktivit ve volném case.

Fyzioterapeut individuainé doporuci vhodnd cvi¢eni a pomucky

(i pro cviceni v domacim prostredi) s cilem snizit riziko padu, zlepsit
drzeni téla a stabilitu vsedé i ve stoji, zlepsit chuz, zvysit svalovou silu
&i zlepsit koordinaci pohybo.

—
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Komunikace a jedndni

Omezte ruch okolniho prostiedi b&hem konverzace (rodinni prislusnici | ®®®
s upozorn&nim a divodem vypindji televizi radio), omezte konverzaci
dalsich lidi v mistnosti.

Pro jedince s HCH neni jednoduché PFilis mnoho informaci poskytnutych v jednu
konverzaci zaéit, nicméné se do chvili vede k prehlceni. Porozuméni informaci
diskuze mize rad zapojit, pokud ji si overte otdzkou, feknéte pacientovi

zahdiji nékdo jiny. o potwrzeni. Stejné tak poskytnéte ivy

pacientovi zpétnou vazbu, Ze rozumite sdéleni
nebo charakteru projevenych emoci.

s

Jednodussi je odpovidat na
uzaviené otdzky: odpoveédije
ano/ne nebo znameni, napr.
palec nahoru/dolu,

nebo umoznit vybér pouze

z danych moznosti (napt. k piti \_
voda, ¢aj nebo kava).

Pro pacienty ijejich blizké je doporucenim

Odpovéd na otdzku mize piijit mluvit pomaleji, zopakovat (si) vyiéené
s casovou prodlevou, nechte Eas informace svymi slovy a ujasnit si hlavni
na rozmyslenou, pfipadné se podstatu (informaci) konverzace. Dilezitou
zeptejte znowu, soustfedte se na informaci zaznacte na papir nebo tabuli ve
jedno téma v rozhovoru. zkrcené jednoznacné verzi.
Pokud dochdzi k ulpivani na tématu béhem Vyhnéte se castému sifidani
rozhovoru, zkuste na fo pacienta vhodné konverzacnich témat, pouzivani
upozornit a zménit téma konverzace na jiné slangovych wrazd nebo sarkasmu.

(,Pojdme ted' miuvit o ...").

Pfi problémech s vybavnosti slov poskytnéte nejdiive ndpovédu (napf. slovni spojeni,
pridejte vyuziti gest, obrdzkd) pro vybaveni si mysleného slova nebo vyrazu.

Ndarocné byva pro pacienty i pecujici tolerovat odlisny nebo chybny Usudek a nevstou pit
tak zbytecné do konflikiniho jedndnia presvédcovdani, jez nikam nevede.
Ivazte ustoupeni ze situace, pokud dané jednaniv tuto chvilinemize nikomu ublizit.

Pfehnané reakce, impulsivita, podrdazdéni nebo frustrace jsou projevem onemocnéni, dle
toho je tteba nékdy ,diplomaticky“ reagovat a nenechat se vyprovokovat.

Pro pacienty nemusi byt jednoduché nalézat feseni problémus, vhodné vsak je, pokud
pacient sém hledda moznd feseni (i na zakladé pomoci nebo pobidky).

Trénink samostainého zviadadni problémovych a zétéZovych situaci umoznuje ziskat
sebejistotu a kontrolu nad svym jednénim.
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Konzultuite se svym lékafem také zmény ndlad,

poruchy spdnku, obtize se zvidddanim emoci, pocit
Uzkosti nebo frustrace, léky mohou tyto obtize zmirnit.
Emoce oviiviiuji schopnost mysleni, stejné jako

zpUsob, jakym myslime, oviiviiuje nase emocni
prozivani.

Psycholog provadi diagnostiku a terapii kognitivnich funkci, pomdhad
pacienttm se zorientovat v ndro¢né Zivotni situaci, poskytuje
pacientovi a jeho rodiné poradenstvi ohledné problematickych
oblasti v Zivoté pacienta a moznostijejich zZlepseni a kompenzace
(napf. mezilidské vztahy, emocni prozivani, zlepseni nahledu na viastni
stav a problémy).
%_;

f ———

Pokud je jedinec s HCH schopen komunikovat jen minimdiné:

Poskytujte i naddle informace o tom, co
délate, nebo s ¢im pacientovi pomdhdate
(napf. béhem hygieny, oblékdani), miuvte
srozumitelné, kratce, v jednodussich
vétach.

Jako pecujici osoba si pamatujte, ze
osoby s HCH rozuméji tomu, co fikdte,
i kdyZ se do konverzace nezapoji.

PrestoZe to miZe byt ndro¢né, nabidnéte moznost vybéru a umoznéte pacientim
délaf rozhodnuti, a to pro zachovani pocitu samostatnosti a nezavislosti.

Lavedte struénou dokumentaci toho, co pacient diive vyZzadoval, mél rad, jaké mél
preference nebo typické reakce na situace. BEhem pecovdani se pokuste naddle brat
tyto informace na védomi.

Nasledujte také denni rufinu akfivit, provadéni béznych dennich cinnosti ve stanoveny
¢as zlepiuje orientaci pacientt b&éhem dne a poskytuje moznost kontroly nad situaci.

logoped muze doporucit tipy pro usnadnéni komunikace, I
vyuziti alternativnich forem komunikace nebo strategie pro
zlep3seni polykani.

Nutriéni terapeut doporucuje wbér diet a pripadné modifikaci potravy, tipy pro
pacienta nejlepsiho zplsobu prjimani potravy, pomdhd sidedlni kombinaci
dietnich pfipravkd a usiluje o zajisténi a vdrzeni adekvatniho pfimu viech slozek
potravy a tekutin, a to pro zqjisténi dostatecné vyzivy a hydratace pacienta.
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Shrnuti na zaveér

Pro osoby s HCH Vyuzivejte dICl’I’, mob|,In|
telefon, poznamkové bloky
pro zapis informaci, plany,

O povinnosti nebo prani.

o

-]

Osvojte si systém rozloZeni ‘
&innosti béhem dne a aktivity '
rozdélte na jednotlivé kroky, /
zaradte pravidelné pauzy na s =)
odpocinek. =

Lvolte si a dodrzujte tydenni
Lamérfte se vidy na provddéni jedné rozvrh pro dilezité akfivity jako
aktivity, omezte ruch v okoli a nechte  nakupovdni, prani pradia, Gkiid
si del3i €as na provedeni €innosti. domdcnosti (co provadite

v jaky den a v jakou dobu).

Pro rodinné prislusniky,
blizké osoby, pecujici

O

ith

O
o
Spolecné vytvorte a udrziujte
bezpeéné domdci prostredi Podporujte samostatné provadéni
(pevné pripevnéni ndbytku aktivit, vénujte pozornost zdlibéam
a kobercU, pouZiti nerozbitného osob s Huntingtonovou chorobou
ndadobi, vyuZziti alarmi apod.). i vlasthim konickim.

Vyhybejte se pokladddni otevienych sloZitych otdzek nebo zaméreni na vice
témat v konverzaci, mize to byt pro osoby s HCH v rozhovoru zmateéné.
Jednejte s pacientem v klidném prostfedi s omezenim hluénych stimulU.
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Kontakty

www. huntington.cz

Na internetovych strdnkdch Spoleénosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé naleznete
mnoho vzite¢nych informaci a mimo jiné také kontakty na odborniky interprofesniho tymu
dle regiont CR.

www.helpnet.cz
Informacni portdl pro osoby se specifickymi potrebami poskytuje prehled socidlnich sluzeb
a organizaci nabizejicich rizné volnocasové aktivity ve viech regionech.

www.chcemepomahat.cz
Stranky s pfehlednym seznamem organizaci, nadaci &i sdruzeni v riznych regionech.

www.asistence.org, www.fosaops.org

Mezi poskytovatele socidlnich sluzeb (osobni asistence, tranzitni programy, podporované
zaméstnavani) patfi napf. neziskovd organizace Asistence o.p.s nebo FOSA o.p.s se sidlem
v Praze.

www.ergoaktiv.cz

Centrum neurorehabilitace ERGO Aktiv v Praze poskytuje podporu lidem po ziskaném
poskozeni mozku, pomdhd v nadvratu do aktivniho Zivota a do zaméstndni, také pri feseni
celkové nepriznivé socidlni a Zivotni situace.
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