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Abstrakt

The Bachelor thesis called “Education Programmes for Wilsonseabée
Patients” describes the disease itself, its cause, educabgnapmmes provided by
nurses, the methods and functions of the education programmes, the impiaet of
disease on patient’s everyday life and significant changes in higléfasta whole.

The thesis has two aims. 1. To find out if educated patients follow the diet
recommended to them. 2. To find out how much the Wilson’s diseasesaffect
patients’everyday lives. Two hypotheses were stated: Thenigatiee supposed to
follow the diet recommmended. The patients” lifestyle is changel Wwheping the
therapeutic regime.

The hypotheses were verified by a quantitative research geehriihe
data were collected by a questionnaire which was responded by padigints of
professional departments, 4th Department of Medicine - Departmant
Gastroenterology and Hepatology, First Faculty of Medicine, Ghadleiversity in
Prague and General University Hospital in Prague, Departofeiteurology, First
Faculty of Medicine, Charles University in Prague and Genenaldisity Hospital in
Praque and Inpatient and Outpatient Departments in Strakonice.

The survey has shown that educated patients follow the dietmecalad
and the therapeutic regime affects significantly their yagy lives. The hypotheses
stated at the beginning were proved. One interesting fact washianeurology
outpatients believe more than the others that their lifestylesaffected by the
therapeutic regime. On the other hand most of them think theirdivemt differ much
from healthy population.

The findings of the thesis can improve educational programmebedes

patients and their families provided by nurses.
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Uvod:

Wilsonova choroba je jedna z mnoha onendogn kterym seiika ddicné
metabolické poruchy. Podlekterych zdroj I1ze vi¢ist, Ze tato nemoc byla znama snad
jiz ve stedowku. Podle vySéenych a prozkoumanych ostattiumie se uvazuje, Zze na
tuto chorobu zeiel i egyptsky faraén Tutanchamon. Zda jde o prasidspekulaci,
nevim, pravdou vSakistava, Ze tato nemoc je velice zradna a relatvplného zdravi
seclovek ocitd ged skuténosti, Ze je nemocen, a to velice v§ze po cely sy Zivot
bude muset dodrZzovatdith omezeni a pravidla, ktera jsou igiina k usgsné I€be,
nikoli vSak k vyl&eni.

Pojmenovani této nemoci je podle amerického neurologa S. A. Kinnieonélils
Ten popsal v roce 1912 nemoc, kterd postihuje jatra a centralni nervaesn giist).
Urcitou zajimavosti je, Ze v sedmdeséatych letech dvacatého stoletiydkyt v nasi
republice takto nemocnych nejvice v malych obcich. A naprostoétéejpaet
nemocnych pochéazel zjiznicBech — Strakonicka, ze severni¢tech a z okoli
Peliimova naCeskomoravské vysing (14).

Vyvoj ve vyzkumu pevratré pokraoval a dnes je znam gen pro Wilsonovu
chorobu, ale i neégtny p@&et mutaci tohoto genu. Diky obrovskému pokroku ve
vySetovacich metodach je vyhledavani nemocnych s touto chorobou efgktian
rychlejSi. Resto nelze paiit fakt, Ze problematikatthto nemocnych je mnohem hlubsi.
Pocit strachu z neznama, ze ztraceného kézaenewdomosti, to vSe ovlikuje
celistvostéloveka. Vzdy psychika adlo jsou vzajema spojeny, a nelze tedycié jen
télo, ale takeé i ,duSi“. U nemocného dochazi k naruSeni jehi@lpat to, co bylo dera
piirozené a samdgjmé, dnes neplati. ddtefi nemocni sami uvéf, Ze jejich Zivot s
~Wilsonem“ se naprosto zénil. Proto je kvalitni pée tak velice dlezita a nardna. Ri
p&i o tyto nemocné jeie¢ba vyuzit vSech znalosti a dovednosti. Jen tak Ize docilit
spokojenosti, pohody a dalSich krasnych chvil v jejich Zivot

Problematika této nemoci drvelice zaujala, nelbojsem se ve svém okoli jiz

s takto nemocnymi setkala a zjistila jsem, Ze pro nemocné jsavedice dilezité, aby



byli oni i verejnost kvalit informovani a aby spoteost dokézala Iépe pochopit

dusledky této nemoci, nebme vzdy si za vSechnotie ¢lovék sam.



1. Sowasny stav

1.1  Wilsonova choroba

Wilsonova choroba je dosti vzacné vrozené onerrdcnlde o autozomain
recesivié dédicnou nemoc, kdy je snizena tvorba proteinu ceruloplazminu, ktery na
sebe vkrvi vaze ®, a tim dochazi k poruSse metabolismwdm (7). Nastava
neschopnost organismu vytwat ned jatry do Zlkovych cest. Tento stav vede
k nahromadni a ukladani rdi v organismu. Jsou postiZzeny jatra, mozekadedviny,
neba’ tam se mid’ nejvice uklada. (19, 12).

1.1.1 Genetika, epidemiologie

Pokrokem v genetice byl lokalizovan gen pro Wilsonovu chorobu na dlouhém
raménku 13. chromozomu.K,onemoceni dochazi pouze v homozygotnim stavu,
heterozygotni nositelé patologického genu jsou Kklinicky zi@4i, s. 215).

Podle poznatk o této chorob se vyskyt v populaci podle hypotéz vyrazn
zvy3uje pibuzenskymi satky. Cetnost onemoeimi uvadiji epidemiologické studie 1:
30 000 a nosii nezdraveho, tedy patologického genu 1:90. BeétSiva vyrazné
zemepisné zavislosti je dnes toto oneméehdiagnostikovano na celémésy/ (13, 4).

1.1.2 Klinicky obraz

Ke klinickym projevim nefasgji dochazi mezi 15.-25. rokem, vyjid® se
onemocgni miZe objevit mezi 5.-10. rokem, ale i po 40. roku. Klinicky obraz je velice
riaznorody. Rada piznaki, velice odlidny pibgh, rizné formy prvni manifestace
choroby a postiZzeni organkteré jsou zdanlw funkéné na sob nezavislé. Nemoc je

rozcklena na asymtomatickou a symptomatickou fazi (17, Zl)agymtomatické fazi



jsou nemocni zachyceni nahodnym vigeim, nebo f vyskytu nemoci mezi
piibuznymi. Neb6 piesto, Zze porucha vytovani nédi do ZIWi je jiz od narozeni, je
toto onemoc#ni charakteristické dlouhym beipnakovym obdobim. Symptomaticka
faze edstavuje dzné varianty nemoci, podle symptomatologie, ktefév@Zzuje, se

rozliSuje forma neurologicka, jaterni, psychiatricka a vg@cprojevy nemoci (13, 4).

1.2 Rozdleni a varianty nemoci

Projevem nemoci pro adolescentniégsly &k je jaterni postiZzeni. V doslosti
naopak pevlada projev neurologicky a psychiatricky. Neurologicko-psydblat
forma manifestace nemoci tfovice nez polovinu vSechripadi. Kolem 30 % vSech
piipadi tvoii forma jaterni a asi tak v8 % jde o manifestace vzacnychmfor
Asymptomaticka forma je zaznamenana zhruba v 15 % (13).

1.2.1 Neurologicka forma

Tato forma onemoemi za&ina pliziw, ¢asto nenapadnporuchou nalady,
zmeénou chovani, zhorSenim pracovnich nebo studijnich vyslethkym tesem,
zhorSenim fe¢i, pisma, poruchou hybnosti. Ve fazi rozvinutého oner&ioicrje
charakteristicky kymacivy nebdepotavy tes (flapping tremor), je tords klidovy,
ktery je vyrazgjSi pii pokusu o pohyb,ipstresové z&?i nebo emoci. Népstji zacina
na hornich ko&etinach, o Bico pozdji postihuje hlavu a ve fazi nejpokiitejSi i trup a
dolni kortetiny (17). Porucha n&f zpisobuje ztuhly obtiej se snizenou mimikou. U
vSech nemocnych je postiZzefet, kterd je zpomalend. Nemocnému znenoge hrubé
kymaceni konetin chodit, obléci se a najist. Také jstasté vegetativni ifznaky,
poceni, akrocyandza, stimi. Byvaji také neovladatelné zachvatygelaU neurologické
a psychiatrické formy byva KayserFleischefiv prstenec, ktery vznikd ukladanim
meédi na okraji rohovky a vytwa hnédozlaty prstenec, ktery je &kterych gipadech
poznén pouze pomocicdtinové lampy. Mozné jsou i epileptické zachvaty. Bebyé



se onemoani zhorsuje velice rychle. Nemocny v terminalni fazi neni schopnylpuph

je upoutany nai?ko v opistotonu, neni schopigti ani polykani (14, 16).

1.2.2 Psychiatricka forma

Pouze psychiatrické projevy jsou vzaciasto se fekryvaji s neurologickymi
symptomy. Psychické projevy se tykaji &mg temperamentu, osobnosti, Zivotniho
tempa, zvySenou Uzkosti a etnblabilitou (17). Bez I&y se vzdy rozvine demence.
Projevem nejastjSim je maniodeprese.fiPnaky u psychiatrické formy nejsou nijak
charakteristické a nerozpoznané onemdocrvede az k &ké psychoze s katatonii.
Toxicky efekt nédi na emdni, integré@ni a intelektova centra v mozku jévibdem
psychickych zmin. Velkacast znén je zvratnych a&asto se upravujeipodpovidajici
terapii (14, 6).

1.2.3 Jaterni forma

Nemoc niiZze probihat pod obrazem jaterniho onendnciako akutni hepatitida
S nauzeou, nechutenstvim, zvracenim a Zloutenkou, kterd posidgani, a zadkolik
mésial aZ let se rozvinou neurologickéiznaky (13, 17). DalSi jaterni formanie byt
pod obrazem dramatického (fulminantniho) jaterninidogru. Béhem rekolika tydni
dochézi k jaternimu selhani, které se projevuje Zloutenkou, poruchami krevni
srazlivosti, otoky, ascitem. Nasledrdochazi k renalni insuficienci a bez urgentni
transplantace jater dochazi ke smrti. Tato forma l¥asio na z&tku onemoceni u
déti, mladych jeding nebo u Iéenych nemocnych, ktie dlouhodolks pieruSi I€bu.
Jaterni forma se takéuxe projevit jaterni cirh6zou. Kotieym stadiem chronického
jaterniho postiZzeni je cirh6za. Cirhoticky proces u Wilsonovy chorob¥e byt po
dlouhé obdobi v klidu, bez projevjaterniho postizeni (6, 24). Pokud se ale jaterni
forma projevi az fazi jaterni cirh6zy, jsou projevy tieé a vedou k jaternimu selhani.
Nemocni hubnou, maji svalovou slabost, ascites, neprospivaji, trpi Unavoujanéji r

projevy krvaceni, Kkladivkovité prsty, pawwové cévy. Portalni hypertenze,



splenomegalie a krvacejici varixy jsou komplikaci cirh6zy. Regkdina I&€ba u

cirhézy je transplantace jater (24, 13).

1.2.4 VzacrSi projevy nemaoci

Do mér ¢astych piznaka nemoci pat poSkozeni renalniho parenchymu, kostni
a kloubni zmdny. Onemoc#ni mohou provazet i poruchy skggho rytmu. Mezi
charakteristické endokrinni zmy u divek a Zen pétporuchy menstruaiho cyklu,
amenorea.Castjsi miaze byt i vyskyt cholelitidzy. Zamich projews je nalez
Kayserova-Fleischerova prstence a druhowrmu mize byt i katarakta. Interni
nejzavazyjsi komplikaci je hemolyticka anémie, ktera provazi akutni jatsghiani,
nebo se rize objevit pi zahajeni |éby (14, 17).

1.3 Diagnostika

Diagnostika Wilsonovy choroby diky pestrosti klinickéhalghu neni snadna. U
znanécéasti nemocnych je jiz ve fazi nezvratnychéma az polovina nemocnych unika
diagnéze. Umiraji jako juvenilni cirhdzy, nepoznané fulminantni hepatitielyo
v psychiatrickych a neurologickych izzenich jako progredujici demence a nejasné
extrapyramidové syndromy. Diagn6za je zaloZena na zobrazovasitiewy centralni
nervové soustavy, rodinné a osobni anamnéze, biochemickém, oftalmologickém,

histologickém a genetickém vyseni (13, 14).

1.3.1 Biochemické vySéeni

- hladina ceruloplazminu v séru
Prvnim diagnostickym krokem by &o byt vySeteni hladiny ceruloplazminu
v séru. U Wilsnovy choroby je charakteristické snizeni hladinycdsdgji se udava

normalni hodnota ceruloplazminu v séru v rozmezi 0,2-0,4 g/l. Pacienti s Wilsonovou



nemoci mivaji hodnotu pod 0,2 g/l. Vyr&zsnizené az nettitelna je u vice jak 80 %
nemocnych. Toto sniZeni je zejména u nemocnych s neurologickou syrgtmina
ale asi tak 20 % nemocnychiepdzié s jaterni formou nemoci ma hladinu
ceruloplazminu jen hraémé snizenou nebo normalni. Diagnézu Wilsonovy choroby
nemiZze nikdy normalni hladina ceruloplazminu vyduVzdyt lehce snizena hladina
ceruloplazminu mize byt i u heterozygotnich né8i choroby nebo v asymptomatické
fazi onemocani (17, 4).

- méd’ v séru

Pro Wilsonovu chorobu hladina celkov&dnv séru neni specificka. &’ v séru
je témet z 95 % vazana na ceruloplazmin, tudiz jeho poklesem i hladéda kiesa.
Pouze vyséeni volné midi je piinosné. Normalni hodnota volné&da je 0,8-1,9umol/l.
ZvySenou hladinu ma asi 90 % nemocnych. Proto je vyz&&mm diagnostickym
metitkem meéd’ volna nez mad’ celkova (19, 17).

- méd’ v mati

Prinosnou metodou v diagnostice je stanoveni bazalniho odp&diy mcti za
24 hodin. Norméalni hodnota bazalniho odpadidine mazi je v rozmezi 15-45u9/24 h.
U vétSiny nemocnych je bazalni odpad zvySeny a hodnoty se pohybuji nat280g
hodnoty, které jsou pod 50ug/24h, diagndézu prakticky &jiu Pouze u
symptomatického pacienta mohou byt hodnoty Brdmebo v noris. ZvySeny odpad
medi v madi muze byt i u gkterych cholestatickych stay4, 19).

Penicilaminovym testem seéhn odpad nidi v masi po podani d-penicilaminu
po solé nasledujicityii dny. Tohoto testu se pouZziva jako pomocného kritérigdmir
diagnozy, ale pouZiti penicilaminového testu neni mezinéretimdardizovano (19,
17).

1.3.2 Jaterni biopsie
Punkéni jaterni biopsii se stanovi obsakdnv jatrech. Jde o vykon, ktery se

fadi mezi invazivni metody, ale ma rozhodujici vyznam pro stanovemidaiig (15).

Diagn6zu v podstatvylucuje normalni koncentrace &oi v jaterni suSi&, ktera se



pohybuje mezi 15-55ug/g. U paciérg Wilsonovou chorobou je mnohonaseimyssi
mnoZstvi — pimérné az 900 g/g. Miré zvySené hodnoty mohou byt i u heterozygot
K pfinosnym ukazatém sefadi i vysledky ze vzorku jaterni tkéz elektronoptického
a morfologického vySégni. Alternativou vySééni misto jaterni biopsie ihe byt
radioizotopové r¥eni metabolismu &ui v jatrech, které je méninvazivni. Toto

vySeteni v3ak \Ceské republice neni zatim k dispozici (19, 17).

1.3.3 Oftalmologické vySéeni

VysSeteni se provadi pomoci égbinové lampy. Nalez Kayser-Fleischerova
prstence je fiznakem typickym pro Wilsonovu chorobu.ét8inou je prstenec
nesouvisly, hiédozlaté barvy na okraji rohovky. Tenttiznak Ize snadnorphlédnout,
neba pouhym okem je patrny u velmi maléhatphonemocnych. U neurologické formy
nemoci je vzdy fitomny, zatimco u jaterni formy chybi t&hu poloviny nemocnych.

V asymptomatické fazi je vzacny (13).

1.3.4 Zobrazovaci vySeégni

Magneticka rezonance ( MR) je ze zobrazovacich metodlegjtjSi. Fi tomto
vySeteni se vyuzivad radiovych vin, silného magnetického pole &tgdového
zpracovani, které vede k vyikehi piiezovych obraz a ty Ize prohlizet v jakékoli
roviné. U nemocnych s rozvinutou neurologickou formou oner&oicisou téendt ve
vSech pipadech gtomny patologické nalezy centralni nervové soustavy, zatimco u
jaterni formy onemoaimi jsou patologické nalezy u necelé poloviny, al€ézyrmohou
byt i v asymptomatické fazi onemagn. V nalezech je atrofie modeu, kortikalnich
struktur i mozkového kmene (17, 20). U nemocnych, kidslada extrapyramidova
symptomatologie, jsou v oblasti mezencefalu vyraznéngnsignalu — fipominajici
tvat medvidka pandy. Magnetickou rezonanci Ize také velicéedoyuZit k monitoraci

acinnosti terapie (21).

10



Vypocetni tomografie (CT) je rentgenovée vy&eti, které poitacovym
zpracovanim umaitije ziskat sérii snintk jenz gedstavujitezy mozkem (20). OvSem
oproti magnetické rezonanci ma toto vy8af mnohem nizsi citlivost,i@sto mohou
byt zachyceny atrofické zny (17, 4).

1.3.5 Genetické vyséeni

Koneinou diagndzu rive pomoci wit molekularni genova analyza, ktera je
dnes jiz dostupnou vy&etlvaci metodou ve vybranych specializovanych labéicta v
nasi republice. Velky pokrok v genetice byl vyuZit i v prenatalaguiostice. Gen pro
Wilsonovu chorobu je dosti variabilni a do 8asné doby je znamags 200 mutaci
genu, a tedy zrad klinicka fiznorodost. Toto vyS#&ni je nejastji vyuzivano u
atypickych a symptomatickych nemocnych a po stanoveni diagnézy Wilsonovy choroby
také pro screeningovy zachyt v rodinach, nebsichni ¢clenové rodiny by i byt
dukladnre vySeteni (6, 17).

1.4 Léc¢ba a progn6za onemocEni

Lécba Wilsonovy choroby se opira o medikamentozni terapii, kterd vede ke
zvySenému vyléovani nédi maci nebo stolici a také o pot@imou symptomatickou

lécbu, dietni terapii a chirurgickoudéu (17).

1.4.1 Medikamentézni léba

Velkym piinosem v 18bé nemocnych je objev penicilaminu. T&vzdy je to
lék prvni volby, ktery tvorbou chelatu sdi odstrauje reverzibilni depozita &dli
z tkéni, pispiva k jejich uvatovani do obhu a vede ke zvySenému vtwani mai.
Po nasazeni #y dochazi knahlému uvani zna&né¢ velkého mnoZstvi wdi

z centralni nervové soustavy a ostatnich aigamproto nmiZze u pacierit

11



s neurologickymi fiznaky dochazet kipchodnému klinickému zhorSeni. Vipéhu
nékolika mesiail se I€ba pozvol® nasazuje a postuprzvySuje. K tomuto preparatu je
podavan pyridoxin, vitamin ze skupiny B. Vét§ingé pripadi je |&ba velice dinna.
Velkou nevyhodou penicilaminu je ovSem moZznost vyskytu nezadougiickiadJsou
to predevsSim exantémy, zmy v krevnim obraze, zvySené teplotyekiieré se mohou
objevit po nésicich az letech &y a jsou znéné¢ zavazwjSi, nefroticky syndrom,
polymyozitida, polyartritida. Vzhledem k zavaznosti nezadouctoika je nekdy nutné
|é¢bu s timto Iékem ukaiit (17, 4).

Lékem druhé volby je zinek. Je alternativoébi penicilaminem. U tohoto léku
je zvySeny odpad #&dli stolici. Velkou vyhodou Iéku je dobra snasenlivost a minimum
nezadoucich dinka. Urgitou nevyhodou je pomalejSi nastugdbného dinku. Je vSak
prokazano, Ze zinek a penicilamin maji stejiinék. Zinek Ize podavat u nemocnych,
ktefi netoleruji penicilamin, u asymptomatickych padiesmt také u ghotnych Zen
s Wilsonovou chorobou (4, 17).

DalSi 1ék trientin je podavarctskym i dosglym pacientm, u kterych navodil
lék penicilamin zavazné vedlejstidky. OvSem dostupnost tohoto I1éku je u nas zatim
limitovana. Lék tetrathiomolybdenat je rmym preparatem, nebbgii zahajeni terapie
nedochazi k zhorSeni klinického stavu. U nas tato latka neni dostupna, poyéiva ji

nékolik svétovych center (17, 4).

1.4.2 Dietni |&ba

Lze predpokladat, Ze d&ina denni strava obsahuje 1 az 5 mglimProto je
k medikament6zni tbé doporkovana dieta se snizenym obsaherédinmv potraw.
Dietou sloZzenou z dgitych potravin se sice snizfigod médi do organismu, i@sto ale
nebude dosazeno negativni bilanc&lin{4). Sestaveni takove diety, aby bylo dosazeno
negativni bilance &di za 24 hodin, by bylo velice obtizné, néboeéd’ je prakticky ve
vSech potravinach a takovato dlouhodoba dieta by vedla k defi¢dds \zakladnich
Zivin (14).

Potraviny pro dietu se snizenym obsahe&dijsou rozdleny do ti skupin:
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a) zakézané potravinyéerstvé houby¢okolada, kakao, vrihosti-jatra, rozinky,
silna zrnkova kava, ovesné vky a silny ¢aj, parmazan, tiné syry, burské itsky,
kokosova motka, kaStany, suSené oditdné mléko a firodni ¢ervené vino, kari
kofeni a pep dribez, luséniny, a‘echy a gkteré maské produkty.

b) potraviny, které se mohouiadit do jidelniku v omezeném mnozstvi — suSené
plnotwné mléko, smetana, héxi maso, makrela a anglicka slanina, kralik, skopové,
nové brambory, teleci a suSené vejce, hlavkovy salat, porek, gorgatezstay chtest,
Spenat, konzervovany hraSek, Spagetygnb peivo, mouka hladka a hrubd, krupice.
Z ovoce to jsou maliny, datle a angrest, fiky, banany a suSené Svestky.

c) potraviny obsahujici malé mnoZzstvéan— zelena fazolkazickova kapusta,
cibule, vepové maso, Sleltlia, Sunka, gouda, mandle, filé a makarény, pudinkovy
prasek, ken, olivovy olej, staré brambory, celer,ékdk a okurky, mrkeviedkviky,
zeli, cervenarepa, kondenzované neslazené mléko a sadlo. Z ovoce jsou to pi@meran
ananas, jahody, angrest, migty, jablka, ostruziny, Svestky, hruskye$re, citronova
Srava, rybiz, grapefruit, hroznové vino a ryngle (14, 17).
medi. Taveny netény syr, sardinky, i@na fazolka, vejce, bilek, Zloutek, konzervovany
losos, tj, mléko, eidam, Uho dyns, vaend fhzZickova kapusta, vana ryze,
konzervovana mrkev, cukr, med, maslo, mosty a margarin, syraigkka z ovoce se
nejnizsi mnozstvi ¥di nachazi u broskve, melounu a ananasoveho kompotu (14).

K dietnimu opatni pati i obsah midi v pitné vod, ktery je v centralnich
rozvodech testovan, ale u individualnich a lokalnich Admajze byt koncentrace &di
piekraiena. Pozornost se musinovat také térr vSem dostupnym vitamim, nebd
obsahuji stopové kovy, zejménadh Vzhledem k postiZeni jater u této nemoci je také
nutné dodrzovat zasady dietniho dpat @i jaternim onemoaii. Dieta je pomocny a
vyznamny faktor fi léc¢b¢, proto je dlezité a nutné ji v rozumné iei dodrZzovat po
cely Zivot (4, 13).
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1.4.3 Podpirna a symptomatické kba

Podpirna terapie je za#éitena na zlepSeni vnimani a mysleni, tedy kognitivnich
funkci kombinaci vazodilataich a nootropnich &k Pyridoxin vitamin B6 je
doplhikem k podavanému penicilaminu. U neurologické formy onegmicnkdy
prevlada extrapyramidové postiZzenifi gkterém jsou dystonické a hypokinetické
projevy, je indikovana vysoka davka anticholinergik.gPojevech sekundarni epilepsie
jsou podavéna antiepileptika (17).

1.4.4 Chirurgicka l&ba

Transplantace jater.

K |é¢eni nezvraté selhavajicich Zivothdulezitych orgaid slouzi obecé prijata
metoda transplantace. V klinické praxi jd& pansplantaci orgdnnegasgji o prenos
organu z jedné osoby, darce, na druhou osohijengce — alotransplantace.
Transplantace jater se provadi ortotopicky po od&tiampivodnich jater a pét
k technicky i ekonomicky k nejn&fnejSim. U jaterni transplantace je moznost vyuZziti i
Zijicich dara@, Ize penést jen jeden jaterni lalok nebo segment, terfemgs se
neiastji pouziva u dti. Odhadovana pi#ba vesSkerych transplantaci jater se pohybuje
kolem 10 az 15 na milion populacens (31).

Chirurgicka Iéba je u Wilsonovy choroby zatfena na transplantaci jater, ktera je
v sowasné dob indikovana k zachranzivota u vSech ifjpadi fulminantniho jaterniho
selhani a u dekompenzace jaterni cirhdzy, tedyipadech, kdy konzervativni déa
neni &inna. Pokud nenidas rozpoznana diagn6za a transplantace jater neni provedena,

je ve vSech fipadech hepatalni selhani smrtelné (21).

1.45 Progn6za

Progn6za nemocnych se zcela énita po zavedeni dnné terapie, tim se

Wilsonova choroba stala jednou z nejispji I€c¢itelnych metabolickych onemoéni,
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ale festo stale zalezi na pokiwmsti onemoctni v doke diagnézy, vztahem kédéni,
acinnosti terapie, moznymi nezadoucinginky 1éki nebo zavaznymi komplikacemi.
Pokud je vSak onemoéni odhaleno §as, je spravhvedena léba a jsou dodrzovana
dietni opateni, nemusi byt onemo&m handicapem jak spdenského uplatni,

rodinného Zivota, tak i pracovnihotaaeni (21).
1.5 Pedagogika a edukace v o3etvatelstvi

Pedagogika se zabyva wavanim a vSim, co vytva vzdilavaci a edukani
prostedi, procesy, které se ve vyteoém prosedi realizuji a vysledkythto proces.
Pedagogiku Ize fi¥adit k humanitnim &am a ¥dam, které se zabyvajlovékem, a
muze byt i chapana jako jedna ze socialnieéd. W moderni pedagogice se pojem
vychova a vzdavani nazyva edukace. Vychova a 8ladani se v edukaim prostedi
vzajemr dopkiuji a prolinaji a podili se na rozvogdomosti jedince. V oS@tvatelstvi
se pedagogika uzivd v eddkéch procesech a postupech, které jsailezité
v individualni a komplexni oSe&tvatelské p& v oblasti podpory zdravi, udrzovani a
obnovy zdravi (30, 18). Jde o pedagogickéqgbeni, které se odrazi v osvojeni novych
védomosti, dovednosti, nAwkpostofi, jednani a chovani (2). Kompetence sestry jsou
nejen v oSebvatelskych vykonech a postupech, ale také v pomoci jednotlivci, skupin
pacientovi pi rozvoji navyki a zriénosti sebeobsluhy fipvytvaieni nové perspektivy
v redlném zdravotnim stavu, v rozvoji schopnéessit problémy a dokézat s jeji oporou
a porozuminimiesit i nove krizové situace (30).

Edukace je nedilnou stdsti oSdbvatelstvi. Edukace je proces vychovy a
vzaklavani, &eni je vzdy obsazeno v edukém procesu (18, 30). Sestra musi¢um
rozpoznat u pacietitrizné pozadavky, které jsou pebné k ziskavani édomosti,
neba poteba weni zajifuje poZzadované zény v chovani a postojich. Pacient, ktery
rozpozna pdebu w&eni, je vice ochotny akceptovat &my, které mohou nastat v jeho
dalSim zivot a kladr se projevi na jeho budoucim chovani. Kvalitni edukaci se
pacienti vychovavaji aifpravuji na dlezité zneny, které mohou zasahovat do it i
do kvality jejich Zzivota (9). V oS&tvatelstvi je edukmi proces jistou formou

predavani konkrétnich informaci v rédmci vzajemné interakce sestry centm
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Dulezitost kladen&d na edukaci paciemt jejich rodiny ma velky vyznam pro zafist
aktivni (asti na procesech ofetatelské pé&e. Informace z edukaiho procesu, které
si pacientci rodina osvoji, jim pedevSim umaluje se kvalifikovas rozhodovat (18,
30).

1.5.1 Sestra edukatorka

OSetovatelstvi se jako kazdyesni obor postuph vyvijelo a s nim i povolani
sestry. Sotasné moderni oSetvatelstvi lze adekvatnoznait za multidisciplinarni
obor, ve kterém ma sestra své nezastupitelné misto. DneSnizsesfnzgda mnoho roli a
jednou z dlezitych roli je i edukéni ¢innost, kterd je ve vSech grech zamifena na
podporu a obnovu zdravi jedince nebo skupin (5). Kazda sestra, ktera edukengapaci
musi ungt podat srozumitethprimérené informace. if@dpokladem k spravné edukaci
jsou zn&né teoretické znalosti, praktické dovednosti, respekt k osobnosti pacienta,
dobré verbalni i nonverbalni komunéka schopnosti a v neposledidd schopnost
poradce. Red kaZzdou edukaci se sestra #Hma wnuje pozornost idezitym
informacim o kazdém pacientovi. Musi vzit n&etel Wk, pohlavi, vzdlani a
zamestnani, kulturu, socialni zédzemi, poruchy smyslového vniméni, iirove
sokestainosti, psychicky stav, navyky, postoje, motivaci, schopndgt se, ale i
hodnotovy systém jedince (10, 8). DalSinleditym krokem spravné edukace je
stanoveni cil. Na bezprosedni poteby pacienta sestra zéinh cile kratkodobé,
dlouhodobé cile jsou &eny spiSe na z&nu Zivotniho stylu a chovani. Sestra musi
védét, jakou znénu v dovednostech, postojicldomostech a navycich chce u pacienta
vytvorit. Stale v8ak musi mit nareteli, Ze cile by rly byt zangfeny pedevsim
s ohledem na pacienta a sestra ammit predstavy takove, aby se vyrgzmeliSily od
predstav pacienta (10, 26).

Sestra sestavuje edukda plany, které jsou vzdy v pisemné podoBakladem
téchto plari jsou edukéni poteby pacienta. Kazdy eduk@ plan by n&l obsahovat
nejen edukéni poteby a cile, ale takér@dpokladany peet edukaci, téma, kdo je
zodpovdny za edukaci, metody, formy, péoky a hodnoceni vysledku edukace (8).
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Zasadni satasti edukace je i zvoleni vhodného predt, ve kterém bude edukace
probihat. Je wezité vybrat klidné progedi bez ruSivych prnik Vhodné je vybrané
prostedi upravit podle zvolenych metod a forem vyuky, zda bude edukace probihat
individualni nebo hromadnou formou. Ve vybraném pgealitse ma citit dak pacient i
sestra (30, 8).

1.5.2 Eduka‘ni metody

K dosaZeni stanoveného cile pomahajireesangrné, cilerg a wdomg vybrané
eduka&ni metody (30). Sestra ¢ vybira a zvazuje, kterou eduka metodu pouzije
pro konkrétniho pacienta, fip vybéru eduk&ni metody musi vzdy ifhlédnout
k osobnosti pacienta, nebwhodré zvolenou metodou a promySlenym postupem sestra
uskuténuje vychovr vzdlavacicinnost. Edukani strategii je volba spravné eddka
metody. Spoluprace sestry a pacienta je gdukaci naprosto nezbytna (8, 26).
Z eduk&nich metod jsou n&astji uzivany ednasky, instruktaze a praktické i,
diskuze, rozhovor, konzultace nebo prace s textem. Dnes se iaképpuzivat metoda
E-learning, ke které se vyuziva multimedialni technologie, kguka probiha
prostednictvim p@itacovych kurzi. Presto je vhodné progtsi (inek toto elektronické
vzaklavani kombinovat sifmym kontaktem edukanta s edukatorem (8).

Metoda rozhovoru je ips veSkeré edukai metody nejroz&érgjSi, nebd
rozhovor je kazdodenni s®asti sestry. feédpokladem k této metddje dobré
komunika&ni schopnost a dovednost. Komunikace sestry musi byt srozumitelnd, sestr
musi ungt svou znalost a dovednogiegat. Metodu rozhovoru bydta setra perfekih
ovladat. Rozhovor jako eduka metoda musi pacienta zaujmout a motivovatieleaf
aby sestra #a trpelivy pristup, empatii, ukla pochvalit, opakovat, nazarpredvadt,
dala dostatgny prostor pro otazky, motivovala a dovedlagisly zda pacient vSe
pochopil (8, 29).
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1.5.3 Ucebni pomicky pfi edukaci

Pouziti webnich pomicek pomaha zvySovat efektivitu edukace, metlovek
piijima informace progednictvim nejen zrakem a sluchem, ale také hmatem a ostatnimi
smysly. Sestrou zvolen&ebni ponicky by nely zohlednit ¥k pacienta, psychicky a
zdravotni stav, zvolenou metodu edukace a jeji obsabbrid ponicky maji rékolik
funkci. Jsou motivani, informani, aktiva&ni, rozSiuji a dophuji védomosti a
v neposlednitad® maji funkci nadzornou, kdy se propojuje teorie a praxeéebdi
pomicky se rozdluji do nekolika skupin. Na textové, vizualni, auditivni, audiovizualni,
jsou webni ponicky textové — letakygasopisy, noviny, brozury,éebnice. Jejich
nespornou vyhodou je dostupnost. Vizualehni poniicky se pouzivaji hlavn
k zprostedkovani konkrétni adomosti a dovednosti, kterd& ma vizualni slozku.
Pomickou je napiklad tabule nebo zpny projektor, vyhodou je nazornost. Auditivni
pomicky jsou pouzivany meén jde o fzné gehravae, rozhlas se vzthvacim
programem. Vyhodné jsou ve snadné pouzitelnostteagsnosti. Staléastji se i
edukaci uplatuji audiovizualni poriicky, do kterych péi televize, videa. Tyto
pomicky zprostedkuji zrakové i sluchové vjemy a to je vlasiejich vyhodou. Do
popredi se dostavaji jako pditky také pditatové programy a internet. Nespornou
vyhodou je kdy a kde bude vyuka probihat, svobodna volba temggieind\si novych
poznatki edukanta nagklad formou testu. U tétocebni ponicky je vSak zapaebi

znalost prace na piiaci a pistup k internetu, a to iide byt utitou nevyhodou (8, 30).

1.5.4 Hodnoceni edukace

Posledni fazi edukace je hodnoceni, sestra hodnoti jakych Wshegkkého
efektu edukaci bylo u pacienta dosaZzerfohBdnoceni ji zajima, co se pacient &gu
v jaké mfe si zapamatoval nové&domosti, zda bylo dosazeno stanoveného cile (8).
Potebné hodnoceni e sestra ziskat pozorovanim, kladenim otazek nebo pisemnou

formou @ anonymnim dotazniku. Cile se vZdy nemusi pibdasahnout, je tedy nutné
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zjistit, z jakého dévodu a co bylo ficinou neuspchu. Proto je kladen velky vyznam na
kontrolu nadeného. Pro sestru je to Gloha veliggkh a nardna, ale na udrzeni #mé
vazby je nezbytna. K hodnocenfibe také dochazet vigsehu edukace (30, 8).

1.5.5 Dietni opafeni a edukace Zivotospravy u Wilsonovy choroby

V davné historii, zejména v dobach, kdy medicina byla jen empirickdouy
byla I&ba dietou nejvyznangsim l&ebnym postupem. Dietni postupy a snaha o
zmenu Zivotniho stylu byly v historii mediciny jakoclia a prevence&sSiny nemoci
nejvice efektivni. Dnes se k& uprednostuje farmakoterapie a stale modgs
lécebné metody a dietologie jako¢&#bna metoda se dostava na okraj zajmu jako
pomala a mélodinna. Resto mé velky vyznam v prevenci i ¥ mnoha chorob (23).

Na zdravotni stav m& nemaly vliv strava a lzedpokladat ovlivani zdravotniho
stavu pijimanou potravou. Pomoc paciént, ktei potebuji specialni diety, je hlavni
tlohou dietologa a sestry. Specialni, terapeuticka dieta obsabitgeranozstvi a druhy
potravin, které nejsou pro pacienta ohrozujici. Pro pacienty s Wilsonovou chorobou ma
nejzasadgsSi a nejpinosrejSi vliv dietni opateni v p@ateni fazi &by, kdy je
nasazenaifsrejSi dieta s nizkym obsahemédi. Dietni opaiteni u &chto pacient je
nutné dodrzovat po cely Zivot, ale po stabilizaci stavu Ize volit shayjsiapristup
v dietnim rezimu (9, 4). K dalSimu dietnimu deaf u €chto nemocnych sefigtupuije,
jestlize se projevi posSkozeni jater. Dieta u chronického jaternihocameni je stejna
jako dieta zldnikova, tedy diet&. 4 — Setici s omezenim tuk U jaterni cirhozy se
ovliviiuje Ubytek albuminu, sleduje seijpm tekutin, z jidelriku se vynechavaji
uzeniny, konzervy a dalSi potraviny, které obsahuji sodik. Pro seststatni
pracovniky v tymu neni lehkym Ukolentgwést pacienty na novy agob stravovani,
neba se nestav&asto, aby racionalni stranka pacientevfadla nad emocionalni.
Nelze tedy ¢ekavat po argumentu, Ze se jednd o jeho zdravi, Ze bude &adSen
dodrzovat |éebnou dietu. Je tedy velicaildzité, aby poskytnuta edukace umoznila
pacientovi ziskat novéédomosti, ndvyky a dovednosti, které mu gaou k obno¥

zdravi, nebo alespdk udrZzeni zdravi natgatelné Urovni (23, 8).
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Na procesu edukace se pod#isi okruh lidi, Iék& poskytuje pacientovi odborné
informace o onemoeéni a l&b¢, sestra podava informace o déetatelské pé, o
vhodné Zivotospray pravidelném uzivani léka tim se stava nepostradatelnoucgsti
eduk&niho procesu. Nejive sestra provadi u pacienta posouzeni, aby zjistila
individualni edukani poteby. Podle informaci, které maji subjektivni, objektivni,
primarni nebo sekundarni charakter, stanovi ethikpoteby. Eduka&ni potebou u
pacienti s Wilsonovou chorobou je ziskani novyatdemosti o diet u této choroby a o
spravném vykru potravin. Naplanuji se edukd cile ve spolupraci s pacientem, jejich
obsah i délka (9, 8).

U téchto pacient bude cilem zlepSit informovanost o diet Wilsonovy choroby,
rozliSeni vhodnych, nevhodnych a zakazanych potravingiNaa sestavovat takovy
jidelni listek, aby spbval podminky pro bezgaou ZivotospravuCas na spléni cile
se mize u kazdéeho pacienta liSit. DalSi fazi edukacetiprgva edukéniho planu,

v kterém sestra vybere metody edukace. Metodou u pasafnilsonovou chorobou je
individualni rozhovor, vysstlovani, propagéni material, jako jsou letaky nebo brozury,
doporieni odborné literatury a ukazka sestaveni jidelniho listku. SloZemy diya
meélo byt vzdy zkonzultovano se specialistou na vyzivu — dietologem tridflsonova
choroba je specialni dietologickou problematikou. Dipravy edukaniho planu také
sestra piSe, kolik edukaich stetnuti se fedpoklada a jaky bude jejich obsah. Obsah
stretnuti navazuje na zadané cile (30, 23).

DalSim krokem je realizace edukace. S pacientem se uskutedividualni
rozhovor, pi kterém sestra zjiije dané ¥domosti o Zivotospray UmoZzni pacientovi
dostatek informaci o di&u Wilsonovy choroby a jeji vyznameni gelkové I€bé této
nemoci, osutli jeji dilezitost a pré je vhodné ji dodrZzovat. Jsou-li pouzivany
informaini materialy, sestra by &a znat jejich obsah adly by byt vhodné pro dané
onemocgni. Mély by shrnovat nebo dopbvat Usti podané informace. Postupjsou
ovéiovany nové wdomosti, informace o potravindch u Wilsonovy choroby. Je vhodné
nechat pacienta informace opakovat. Vypracovany vzorovy jidelni letékukaze na
znalosti o vhodnych a nevhodnych potravinach. S pacientem se efdktiviunikuje a

poskytuji se dalSitdezité rady a upozoemi (26, 30).
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Kontrola a vyhodnoceni probihatpgzre a je to také z&recny proces edukace.
Sestra spota¢ s pacientem zhodnoti dosaZzen@.cHodnoceni je dlezité pro kontrolu
sestry, jakych vysledka jakého efektu edukaci bylo dosaZzeno. Metoda kontrégem
byt rizna. Zalezi na pacientovigkomu vyhovuje kladeni otazek¢hkdo naopak chce
volné o problému hovist. Sestra po dohodnuté kontrole vSe vyhodnoti a zpracuje. Po
zdailé edukaci dietniho rezimu u Wilsonovy choroby mé pacient dostatekmati o
této nemoci a wezitosti dodrzovani diety, vi, jaké potravinyiadit do svého
jidelnicku, umi vyjmenovat potraviny zakazané, nevhodné i ty, kté&erkonzumovat
v omezeném mnoZstvi, a sam si zvladne sestavit jidelni listek (30, 8).

Z uvedenychrinnosti vyplyva, jak je pracsestry pi edukaci dlezitd a naréna.
Edukace poskytovana k problematice vyzzmamena mnohem vice nez jen jednoduché
podavani informaci, sestra musi dokazat pacientovi pomiadizaneny ve stravovani
do jeho Zivotniho stylu. V nemalé fai se na usgné edukaci u sestry podili

charakterové vlastnosti, odborné znalosti, dovednosti a soci&nii @ 9).

1.6 Zakladni potifeby ¢lovéka a jejich zména v nemoci

Poteba u kazdéhgloveéka je ovliiovana ®jakym nedostatkem nebo naopak
piebytkem v oblasti biologické, psychologické, socialni nebo duchovni. Je tedy
piirozené, Ze napémi poteb se zagiuje na obnoveni zéméné rovnovahy organismu.
Urcity nedostatek a jeho vnimani ovlije kazdého jedince na kvaligivota. VSichni
lidé maji spoléné poteby, ale kazdylovek ve svém Zivat je uspokojuje znymi
zpasoby, nebo pro naplgni poteb je dilezitou silou motivace a schopnosekonavat
piekazky. Pakeby sice provazeji kazdého z nads od narozeni do konce Zivota, ovSem
jejich intenzita a mnozZstvi zavisi na mnoha faktorech - na pohku, gpoléenské a
kulturni drovni, inteligenci, rodinném praésti, Zivotnich zkuSenostech, zdravotnim
stavu, nebo lidské poteby se v pibéhu Zivota vyvijeji a rani. Zakladni dleni poteb
provedl americky psycholog Abraham H. Maslow, ktery ¥izghotieby do rkolika

stupm:
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na fyziologické, zakladni a primarni peby, které jsou nezbytné pro Zivot, proto

jsou na prvnim stupni pieb.

- do druhého stupgnpati potteba bezp# a jistoty. Vyjaduje potebu vyvarovat se
nebezpeéi, ohrozeni, touhu poigiéie a osvobozeni od strachu.

- tifetim stupsm je poteba lasky a soundlezitosti. Je to ipba porozurni,
pochopeni, tolerance.

- Ctvrtou v Zebicku hodnot je pdeba uznani, oceéni, sebelcty. Vyjadije touhu po
respektu adlvére jinych lidi, prestize a socialnich hodnot.

- seberealizace je pebou patou a posledni. V této fait jsou zahrnuty schopnosti,
plany a realizace vSeh&im chceclovek byt.

K uspokojovani jednotlivych pib je teba mit touhu #co znenit, dilezita je
také mira naléhavosti, a ta je u kazdéloo¢ka jina (27, 25).

Uspokojovani pdeb z hlediska oSeivatelské p& musi byt zagieno na
naplréni jak primarnich, tak sekundarnich fedt v plném rozsahu. Jde tedy o snahu
uspokoijit poteby, které jsou stanoveny onem&eim samotnym, ty, které se nemoci
modifikovaly, a o patby, které se negni ani v nemoci a jsou stejné jako u zdravého
¢loveka, nebd s ni nesouvisi (25, 1).

Zmeénéné poteby a jejich uspokojovani je u pacigns Wilsonovou chorobou
limitovano onemocEénim samotnym, ndfklad zne€na Zivotniho stylu, ztrata pocitu

bezpei, socialni a ekonomické problémy (25, 14).

1.6.1 Lécebny rezim

Vyznamnym aspektem u paciénpii dodrZzovani léebného rezimu je jejich
pieswdceni a vira, Ze dopokavana opdeni a mnohdy i ndzeni jim skuténé
pomiZzou. Spravé vedena edukacefippiva k geswdceni o osobni odp@dnosti
pacienta za jeho vlastni zdravotni stav aile,vie vlastni aktivita v tomto procesu mu
pomize zdravotni stav zlepSit (11).

Dodrzovani léebného rezimu je u paciéns Wilsonovou chorobou naprosto

nezbytné, nehd nedodrzovani by by nelo pro tyto pacienty fatalni nasledky.
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Pravidelné uzivani léka dietni opdeni jsou celozivotni z&ki, proto je nezbyth
nutné, aby pacient chapal vztakdg k jeho nemoci. Neméndilezité je vys¥tleni,
pro¢ se musi stdle pokravat v I&b¢ i po odezeni nekterych giznaki. Ovlivnit
pacienta, aby respektoval a dodrzova&elny rezim, neni lehky Ukol a vyZaduje od
sestry kladny emocionalni vztah k pacientovi, ochotu mu naslouchat, byingocia

oporou V jeho zdzemi a dobré komusikiadovednosti (11, 14).

1.6.2  Zivotni styl

Zivotni styl je u kazdého jedince jiny, kazdpvek si ve své spolmosti buduje
jinou podobu svych vztdha naph svéhoasu. Zivotni plany a cile se odrazi v Zivotnim
stylu a ukazuji na stupnici hodnot a také néspp, jak ¢chto hodnot kazdy jedinec
dosahuje. V hodnoceni dopadu nemoci na zivotni styepatsi vzdy usdomit, do jaké
miry nemoc ZtZuje pacientovi Zivot a ve kterych oblastech ho limituje a znewitijed
Zmeény v Zivo€ pacient jsou fzné, nebo kazdy bude udnostiovat jiny dopad

nemoci na s Zivotni styl (3, 28).

1.6.3 Rodina nemocného a socialni dopady nemaoci

Rodina je dlezitou sodasti¢lovéka a kazda rodina je svymigobem jedingna.
Nemoc je z&UZi pro pacienta samotného, aléiza také ovlivnit Zivot celé rodiny.
V nové situaci, kterou nemodcipasi, se v rodi&nmeéni nejen role pacienta, ale také role
ostatnichélend. Nemoc zasahuje na jejich celkovy Zivotni stykkdy ovliviwuje i jejich
dosavadni hodnoty a normy (11). &my, které nastavaji v rodin potvrdi jeji
soudrznost, mohou vést i ke zlepSovani vztedech jejichclend, nebo bohuzel fze
dochazet i k jejimu rozpadu.ul2Zité je, aby sestra spolupracovala s rodinou a byla ji
oporou, undla podat informace takovym @gobem, abylenové celé rodiny pochopili
nemoc, lébu a urgli s pacientem jednat. Neboz negesnych nebo neuplnych

informaci mize dochézet k tomu, Ze rodina nemeéehtizi, bagatelizuje nebo projevuje
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naopak zvySenou pea ochranu. To vSe e mit na pacienta negativni dopad.
Pfinosem pro pacienta je rodina, ve které je dobra vzajemna komunikackota
spolupracovat. Vzdyrodina by néla byt a mnohdy je pro pacienta socialni skupinou,
kterd mu poskytne pigbnou eméni podporu a umoZzni vyhovujici socialni integraci
(28, 9).

Zavaznym socialnim dopadem nemoci jéasma nebo trvala ztrata zéstani a
omezeni v oblasti zdjmovyctinnosti, tedy traveni volnéhsasu. Pacient @btyto
varianty velice &Zce nese. Nlze dochazet k nejistgtdepresivnim staim, ke snizené
sebeuat a ke ztr&t seberealizace. K obnévpsychické pohody by #i prispivat
vSichni ¢lenové oSeébvatelského tymu a rodiny. Spr&vavolené aktivity a mnohdy i
nové zamistnani navraci pacientovi jistotu, sebettu a nezavislost (1, 9).

U pacient s Wilsonovou chorobou zavisi socialni postaveni vzdy tesné

diagnoze, ktera je spjata s gspem |€eni (14).
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2. Cile prace a hypotézy

2.1 Cile prace

Ve své préaci jsem si stanovila tyto cile:

Cil 1. zjistit, zda po edukaci pacienti s Wilsonovou chorobou dodrzuji dégadu
dietni opaiteni.

Cil 2: Zjistit u pacient, jak Wilsonova choroba ovlivnila jejich Zivotni styl.

2.2 Hypotézy prace

V souvislosti se stanovenymi cili této prace jsem formulovalaledgjici

hypotézy:

H 1: Pacienti po edukaci dodrZuji dop&ena dietni opaeni.

H 2: Zivotni styl pacierit je vyraz ovlivnén dodrzovanim kebného rezimu.
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3. Metodika prace

3.1 Pouzita metoda vyzkumu

Prace je zaloZena na kvantitativnim vyzkumu. K dosaZzenicenfgh citt a
owéfovani hypotéz byla pouzita metoda dotazovani technikou dotazniku, ktery jsem
uvedla do pilohy ¢. 1. Dotaznik byl anonymni. Sklada se z 24 otazek, jejichz édpov
mély uzawenou formu, ale vékterych ngli respondenti moznost volby vice odgav.
Otazky v dotazniku byly sestaveny podleipbhosti k ziskani co nejvice informaci
k danému tématu prace. V Gvodu otazkyeini na obecné informace o nemocném.
DalSi ¢ast otazek se tyka informovanosti 0 nemoci a znalosti dépeané diety.
Nasledujici otadzky sledovaly dopad nemoci ri@né oblasti vSedniho Zivota u
nemocného. Pro zajimavost &t3i predstavivost dané problematiky je na &aw
vysledki prace zpracovana otazka 23 z jiného uhlu pohledu.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Do tohoto vyzkumného souboru bylifaaeni dosgli nemocni s Wilsonovou
chorobou, kt& pravidel® navStvuji specializovana pracovépro tuto nemoc a jsou
v p&i gastroenterologické ambulance na IV. interni klinice VSeonéefakultni
nemocnice v Praze a na neurologické klinice 1.ieMdé fakulty Univerzity Karlovy a
VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. DalSi skupinu respantestt pacienti, kté
jsou v pé€i primae MUDr. Housky na neurologickém afleni ve Strakonicich a v pie
MUDr. Racha v neurologické ambulanci ve Strakonicich. Ceélkmyo distribuovano
100 dotaznik v tiS&tné podob. A ve spolupréci sester a lékabyly rozdavany
responderiim. Navratnostinila 63 dotaznil, z toho 25 z neurologickych ambulanci a
38 z gastroenterologie, 2 dotazniky vSak musely byt pro nedplnostriplyiazeny.
Do vyzkumného vzorku bylo zahrnuto celkem i&tiré vypinénych dotaznik, coz je
navratnost 61%. VVzhlederk vzacnosti tohoto onemoémi vyzkum probihal jiz odijna
2009 do k¥¢tna 2010.
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4. Vysledky

Graf 1: Pohlavi respondend

Pohlavi respondenta

0, "N
48% O muzi

H Zeny

52%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100 %) respondénibylo 29 (48 %) mu& a 32 (52 %) Zen.

27



Graf 2: Jaky je V&S &k?

Vék nemocného

23% 0% 18%
/ @ 18-25 let
m 26-35
0 36-45
0 46-60
30% 29% W vice nez61

Zdroj: vlastni vyzkum

Vék nemocného od 18-25 let uvedlo 11 (18 %) resporidewt 26-35 let 18 (29
%), 36-45 let 18 (30 %), 46-60 let 14 (23 %) a vice nez 61 let uvedio %) (0

responderii.
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Graf 3: V jaké Zivotni fazi u Vas byla Wilsonova choroba diagnostikovana?

Zivotni faze

0% 15%

Ov détském véku
B v obdobi dospivani
Ov dospélosti

0,
54% Ov seniorském

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondentuvedlo 9 (15%) diagnostiku wtském ¥ku, v obdobi
dospivani 19 (31%) a v daspsti 33 (54%), seniorskéntku 0 (0%).

29



Graf 4: Méate dostatek informaci o své nemoci?

Iformace o nemoci

Oano
Ene
53% Omalo

Zdroj: vlastni vyzkum

Z 61 (100%) respondeintodpovdélo 32 (53%), Ze méa dostatek informaci, 8
(13%) odpo¥délo ne a 21 (34%) ma malo informaci32 (53%).
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Graf 5: Vite, jak dlouho bude tato nemoc trvat?

Doba trvani nemoci

nékolik mésicu

nékolik let

cely Zivot

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) dotazovanych uvedlo 61 (100%) odgoeely Zivot, u dalSich
moznosti bylo 0 (0%).
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Graf 6: Od koho jste ziskal/a a ziskavate informace o nemoci?

Informace o nemoci?

od laické vefejnosti El

z TV, rozhlasu,

tisku, internetu 2 l
od jinych
zdravotnika {2 l
od sester 20

od oSetfujiciho
lékare

Zdroj: vlastni vyzkum
Respondenti zde & moznost vylgru z vice moznosti. Ze 61 respondetl

uvedlo ziskavani informaci od ofgfciho |ékae, 20 od sester, 12 od jinych

zdravotniki, 24 z TV, rozhlasu, tisku a internetu, 4 od laickéejresti.
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Graf 7: Byl/a jste pfi edukaci (vychow) dostatetné poucen/a o |&bé této nemoci?

Pou¢eni pfi edukaci

15%

36%

O ano
B dastecné
O ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) dotazanych, zda bylii pdukaci dostate¢ poweni o I&bé
nemoci, odpo#délo 22 (36%) ano, 30 ( 49%) jeéidsténe a 9 (15%) odpaoxdélo ne.

33




Graf 8: Vite, které potraviny byste n€l/a ze svého jidelniku vynechat?

Znalost vynechani potravin

ano, vim

neni mi to zcela
jasné

ne, nevim

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondeén#3 odpo¥délo ano, vi, jaké potraviny z jideliku
vynechat, 18 odp@deélo, ze jim to neni zcela jasné, a ne, nevim neotfibwikdo.

34



Graf 9: Zménil/a jste po edukaci (vycho¥) své stravovaci navyky?

Zména stravovacich navyk G

18%

O ano
B c¢astecné
O nezménil/a

57%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondenB5 (57%) odposdélo ano, stravovaci navyky zmili,
15 (25%) jencasténé a 11 (18%) své stravovaci navyky nenito.
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Graf 10: Jaké druhy napoji byste nengl/a pit?

Druhy napoj a

mléko

silna zrnkova kava

mosty

alkohol

kakao

silny Cerny ¢aj

Zdroj: vlastni vyzkum
Respondenti zde & moznost vykru z vice moznosti. Ze 61 respondest 2

mysli, Ze nesmi z napopit mléko, 44 zrnkovou kavu, 56 alkohol, 44 kakao, 35 silny

cernycaj a most nezaskrtl Zzadny z 61 responilent
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Graf 11: Jaké druhy jidel byste nendl/a jist?

Druhy jidel

02
kure 20

ovesné vliocky [—110
111
fazole, hrach ] 25

or
(o]

ryze |0
[ 2
maslo |0

Zdroj: vlastni vyzkum

U druhi jidel, které nemaiji jist, &i respondenti moznost v¥hu z vice moznosti.
Z 61 respondentodpowdeli 2 med, 20 ki, 10 ovesné vitky, 11 rozinky, 25 fazole a
hrach, 58¢okoladu, ostatni polozky — maslo, ryZze, broskve Zadny z respdndent

neoznadil.
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Graf 12: Vite, které potraviny miZete z&azovat do jidelnitku pouze

Vv omezeném mnozstvi?

Druhy potravin

banany | 114

Spagety =————16

hovézi maso | 116

meloun F=——o4

gerstvé houby | 114

jatra | 124

ofechy | 127

pomerané E=——24

0 5 10 15 20 25 30

Zdroj: vlastni vyzkum
Respondenti zde & moznost vylsru z vice moznosti. Ze 61 respondeavedlo

z potravin, které mohou Fazovat v omezeném mnozstvi, 14 banany, 6 Spagety, 16

howzi maso, 4 meloun, Irstvé houby, 24 jatra, 2Fexhy, 4 pomerah
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Graf 13: Dodrzujete doporutenou dietu?

Dodrzovani diety

18%

O zcela
B castecné
O vubec ne

51%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondenBl (51%) odpo&délo zcela, 19 (31%) dietu dodrzuje

jencastén¢ a 11 (18%) ubec ne.
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Graf 14:Bylo Vam doporu¢eno navstivit odbornika na vyzivu?

Doporu €eni navst évy

5%

O ano
B ne

95%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondenbyl doporéen odbornik na vyzivu 3 (5%) a 58 (95%)
doporien nebyl.
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Graf 15: Zdali ano, navstivil/a jste jej?

Doporu €eni navst évy

O ano
B ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Na tuto otazku odpovidali nemocni, Kte predchozi otdzce oz#ii moznost a).
Tedy 3 respondenti. Ze 3 (100%) respontldn{33%) navstivil odbornika, 2 (67%) ne.
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Graf 16: Myslite si, Ze vas doporéena dietni opafeni omezuji?

Omezuji Vas opat reni

11%

34% 55%

O ano, stadle musim myslet, jaké potraviny mohu konzumovat
B nékdy, napfiklad jsem-li v restauraci
O ne, rychle jsem se pfizpusobil/a

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondentivedlo 33 (55%) ano, dietni opai je omezuji, 21

(34%) citi omezeni jenékdy a 7 (11%) uvedlo ne.
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Graf 17: Omezila nebo Vas tato nemoc omezuje ¥inych dennich aktivitach?
(hygiena, uklid, ndkup atd.)

Omezeni v dennich aktivitach

20%

28%

O ano
B castecné
O ne

52%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondentl2 (20%) uvedlo omezeni v dennich aktivitach, 32
(52%) omezeni potilje jenc¢asténe a 17 (28%) omezeni nepdgje.
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Graf 18: Poct’ujete omezeni v oblasti zajmovycRinnosti?

(ré&ni prace, ¢etba, sport atd.)

Pocity omezeni

64%

O musel jsem své zajmy
omezit

B nemoc mé neomezila

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondent39 (64%) podiuje omezeni, 22 (36%) omezeni

nepoctuje.
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Graf 19: Jste omezen/a VasSi nemoci at&bnym rezimem (¥ vykonavani Vaseho

zaméstnani?

Omezeni v zam éstnani

Oano, velmi

16%

43% W ano, ale jen ob¢as

One
18%

One, ale vzhledem k nemoci
23% nepracuji (invalidni
ddchodce)

Zdroj: vlastni vyzkum
Ze 61 (100%) respondentlO (16%) pociuje v zandstnani omezeni, 11 (18%)

omezeni pocuje jen oldas, 14 (23%) nema zadna omezeni, 26 (43%) n&peci

omezeni, neltbvzhledem k nemoci nepracuiji.
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Graf 20: Bere VaSe rodina a okoli ohled na Vas zdravotni stav?

Ohled rodiny na zdravotni stav

23%

O ano
B ne

7%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondentt7 (77%) odpo&délo ano, ohled rodiny a okoli ma,
14 (23%) vSak ohled nema.
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Graf 21: B odpovédi ano: Jak se i tom citite?

Pocity

9%

0,
28% O je to pfijemné

B pfipaddm si ménécenny/a
O jsem za to vdéény

O neméam rad/a ohledy

37%

Zdroj: vlastni vyzkum
Na tuto otazku odpovidali nemocni, ite predchozi otazce ozt moznost a).

Ze 47 (100%) respondent (9%) se citi  ohledech fjemns, 13 (28%) si fipada
mérecenrt, 18 ( 37%) jsou za ohledy &&hi, 12 ( 26%) nemaji radi ohledy.
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Graf 22: Myslite si, Ze Zijete téé¥ bézny zZivot zdravéhoc¢lovéka?

Zijete b 8Znym Zivotem

O ano
| ne

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondend3 (70%) si mysli, Ze Ziji Zivot jako zdraviovek, 18

(30%) si to nemysli a odpseklo ne.
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Graf 23 Myslite si, Ze ¥ dodrzovani I&ebného rezimu (dieta, farmakologicka

|é¢ba), doslo ke znéné ve Vasem Zivot?

Zménav zivot é

O ano, doslo
B ne, nedoslo

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 61 (100%) respondentivadi zndnu v Zivoe 38 (62%) a 23 (38%) si mysli, Ze

ke zneng nedoslo.
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Graf 24:V jaké oblasti VaSeho zivota tato z&na nastala?

Oblasti zm én

v psychické
(povinnost stale
néco hlidat, inava,
bolest atd.)

ve volno¢asovych

aktivitach

v rodinném zazemi

ve zméné Zivotnich
cilt (pracovni
uplatnéni atd.)

Zdroj: vlastni vyzkum

Na tuto otazku odpovidali nemocni, ite predchozi otazce oz#ii moznost a).
Respondenti &li moznost vyléru z vice moznosti. Ze 38 respondeB2 udava zrinu
v zivotnich cilech, 6 vrodinném zazemi, 15 ve vohswvych aktivitAich a 36
v psychické oblasti.
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Graf 25: Srovnavaci graf ke grafu 23 pi vyjadieni odpowdi ano

Rozd éleni na skupiny

45%

O gastroenterologie
@ neurologie

55%

Zdroj: vlastni vyzkum

Ze 38 (100%) respondentkteri odpowdéli na otazkucislo 23 ano, bylo 21
(55%) neurologickych a 17 (45%) gastroenterologickych.
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5. Diskuse

V diskusi se budu dnovat vysledikm provedeného vyzkumu, kterého se
z&astnili nemocni s Wilsonovou chorobou, tktgsou v péi gastroenterologické
ambulance V. interni kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praznbulance
neurologické kliniky 1. lékaské fakulty Univerzity Karlovy a VSeobecné fakultni
nemocnice v Praze, dale wpéprimée MUDr. HouSky a MUDr. Racha ve
Strakonicich. Vyzkumné prace secagtnilo celkem 61 nemocnych. V praci jsem se
snazila zmapovat a vyhodnotit znalosti o dietnim rezimu, informat&toonemoci a
jaké zmény a omezeni nejvice zasahuji do Zivota nemocnych. Otazky v dotgzeku
rozcklila do nkolika zakladnich oblasti dle druhu poZadovanych informaci.
Respondenti odpovidali na otazky v dotaznikuévgn jedné odpaidi, jen v rékolika
piipadech mohli zvolit vice moznosti.

Obecné informace o nemocnych jsem ziskala v dotazniku z otdzek Iraf 3. G
udava pohlavi nemocnych, soubor respondeértdrilo 29 (48%) mui a 32 (52%) Zen.
Graf 2 znazatuje aktualni ¥k nemocného, kdy nejvice nemocnych 18 (30%) bylo ve
véku 36 — 45 let a 18 (29%) veku 26 — 35 let, dale 14 (23%) vekwu 46 — 60 let a 11
(18%) ve ¥ku 18 — 25 let, 8k 61 a vice nebyl ani jednou uveden.

Graf 3 ukazuje, vjaké Zzivotni fazi byla u respondenta diagnostikovana
Wilsonova choroba. Z 61 dotdzanych byla nemoc diagnostikovasaskéd ¥ku u 9
(15%), v obdobi dospivani u 19 (31%), v ddepti u 33 (54%) nemocnych a seniorsky
vék (0%) neoznél zadny respondent. | kdyZz se klinické projevy ukazujicastji
v ¢asné dosgosti mezi 15. az 25. rokem, mohou se objevit i v dlmspi okolo 40 let,
jak uvadi i autti ve své publikaci (Diskinetické syndromy a onem#sdéh CoZ ukazuje
na to, Ze i kdyz jde o vrozené onemértin mize byt po mnoho let skryto a v tomto
véku jiz byva diagnostika na podklashezadoucichffznaki a potizi, jak uvadi dalSi
autor Z. Mareek ve své publikaci (Wilsonova choroba). Prot® megekvapilo, Ze je
tato nemoc diagnostikovana dasdsto v dosglosti, vzhledem k povaze choroby.

Grafy 4 — 15 se tykaji informovanosti o této nemoci, jejddéa znalosti dietniho

rezimu nemocnych.
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Graf 4tika, zda-li maji respondenti dostatek informaci o své nemoci. Diostate
informaci o nemoci ozido 32 (53%) nemocnych, 21 (34%) ozila, Ze informaci
maji malo a 8 (13%) dotdzanych uvedlo naprosty nedostatek inforivaisina
dotdzanych uvedla, Ze ma dostatau informovanost o nemoci, ale podle dalSich
odpowdi je patrné, Ze ostatni respondenti maji informaci malo nabagire chybi.
Informace jsou pro nemocného veliclaFité, to uvadi i S. Bartlova ve své publikaci
Sociologie mediciny a zdravotnictvi a dodava, dm lépe je kazdy nemocny
informovan o své nemoci a celkovém zdravotnim stavu, tim |épe spoluprdeutikén
pripousti, Ze Bkdy mohou byt informace v plném rozsahu Skodlivé. Informace
podavané nemocnym s Wilsonovou chorobou by vSdk obsahovat veSkeraikkzité
Udaje, nebtjde o nemoc velice vaZznou a je zaipbt plna spoluprace nemocného.

Graf 5 ukazuje, kolik respondénti, jak dlouho bude jejich nemoc trvat. Z 61
dotdzanych uvedlo vSech 61 (100%) v odfby Ze cely Zivot. CoZz nazbtaje, Ze
vSichni respondenti dostali sice krutou, ale velice pravdivou informaci.

Graf 6 ukazuje na to, od koho respondenti ziskali a stale ziskawajhatde o své
nemoci. Dotazani mohli ozdia nékolik moznosti. Z celkového Btu 61 respondent
ozn&ilo 61 informace od osatjiciho 1ékde, 24 z tisku, internetu, rozhlasu a TV, 20 od
sestry, 12 od jinych zdravotrika 4 od laické i@jnosti. Z grafu vyplyva, Ze nejvice
informaci je ziskdvano od osgjicich |ékdi a to je naprosto logické, alégkvapiv se
ukazuje, Zze od sesterighazi velice malo informaci.r€sto, Ze tato informace neni
stZzejni v mé praci, tak #nvelice zardzi. Vzdy sestra, jak uvadi M. Venglava
(Komunikace pro zdravotni sestry), pouziva dovednost komunikovat jak&asiou
profesniho vybaveni, kterou byéha realizovat v informénim rozhovoru s nemocnym.
Prekvapeni finesla i odpovd’, kdy nemocni ozrdli zdroj informaci z médii a
internetu. Do jisté miry jsou tyto informace nejspiSe owiwynvékem nemocnych, jak
ukazuje graf 2, nelvanternet je dnes nepostradatelnoucgati &tSiny domacnosti. Jak
je dale patrno z odpeédi, respondenti se nespoléhaji jen na informace odujiséto
lékare a sester, ale vyslechnou si také informace ratep rodiny, zndmych a jinych
zdravotnich pracovnik zndmkou d&chto odpoedi je hlad po stale &Sim pgisunu

informaci.
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Na otadzku, zda byli respondentii ppedukaci dostats¢ poweni o l&b¢ této
nemoci, odpovida graf 7. Ze 61 (100%) dotazanych 22 (36%) respormipuédelo
ano, Ze byli dostate¢ poueni o I&bé této nemoci. Pouz&asténé poweni uvedlo 30
(49%) dotazanych a 9 (15%) nemocnych uvedlo, Ze nebyli dastgbeweni. Podle
vysledii je patrné, Ze ip edukaci dochazi k pdeni o I&€b¢, ale informaci
z eduk&niho procesu by to byt vice. VZdy kvalitni edukaci se nemocnému dostava
uréité vychovy a pipravuje se naidezité zneény, které mohou zasahovat do jehoipbt
i do kvality Zivota, jak ve své publikaci @dziuje V. Zavodna, daleifklada vyznam
informacim z eduk&iho procesu, nelfopraw informace umoiuji jak nemocnému,
tak jeho rodig se kvalifikovar rozhodovat (Pedagogika v oSetrovatek).

Graf 8 udava hodnoty, které zn&aai, zda respondentiédi, které potraviny by
meéli ze svého jidelriku vynechat. Z 61 dotazanych odpd#lo 43 naprosto jasnano,
Ze vi, jaké potraviny maji vynechéavat, a 18 resporidenh&ilo odpowd, Ze jim to
neni zcela jasné. Odpa&al’ ne, nevim neozid Zadny respondent. Toto zjiti se mi
zda velice zajimavé, netokazuje na probihajici edukaci v oblasti Zivotospravy.

Graf 9 znazatuje, zda po edukaci respondentiénifi své stravovaci navyky.
Z celkového pétu 61 (100%) respondanB5 (57%) po edukaci své stravovaci navyky
zmenilo, 15 (25%) je zrénilo pouzecastene a 11 (18%) dotazovanych je neamio
vibec. Zde je nazo#vidét, a piSe o tom i Vengtava. M, jak je dlezité v edukativnim
rozhovoru zapojit pacienta do jehail§ (Komunikace pro zdravotni sestry). Nébo
novy zpisob stravovani zavisi i ha novychdemostech a dostadt®e motivaci zminit
své stravovaci navyky.ento graf potvrzuje hypotézu 1.

Grafy 10, 11 a 12 se tykaji znalosti ndpajpotravin, které jef¢ba vynechavat
nebo omezovat v é&bné diet. U téchto grafi mohli respondenti ozid vice mozZnosti.
Graf 10 ukazuje na znalosti v oblasti ndpokteré by nemi nemocni pit. Z 61
responderit 2 ozn&ili mléko, 56 alkohol, 44 zrnkovou kavu, 44 kakao, 35 siiaya
mosty neozndl Zadny z dotazovanych. édomosti o napojich u dotazanych
responderit se aZz na oziané mléko shodovaly s #gm nevhodnych napbjod Z.

Maretka, ktery se ve své publikacémuje této problematice dosti podr@biMiéko je
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podle autora také nevhodné, ale pouze vadhe a suSené podgbv tekutém stavu
naopak pat do skupiny potravin s nejniz§im obsahegdi{Wilsonova choroba).

Graf 11 znazatuje wdomosti o potravinach, které jsou u této nemoci naprosto
nevhodné a #y by se z jidelniku u nemocnych zcela vynechat. Z 61 dotazovanych
ozn&ili 2 med, 20, kile, 10 ovesneé vitky, 11 rozinky, 25 fazole a hrach, B8koladu,

2 syrovy ketdk a broskev, ryzi a maslo neozihazadny respondent. Zaskrtnuté
nevhodné potraviny jsou aZz na ozeay med a syrovy ki¥ak stejné, jako potraviny,
které uvadji autai S. NevSimalova a R. Bha ve svéntlanku (Wilsonova choroba).
Med se syrovym kitakem pati podle Z. Maréka s ostatnimi neozt@nymi polozkami
Respondenti prokazali u tohoto grafité znalosti o potravinach, které by n#m
konzumovat.

Graf 12 vystihuje znalosti o potravinach, které se mohtazpaat do jidelrku,
ale pouze v omezeném mnozstvi. Z 61 respofideni4 mysli, Ze jsou to banany, 6
Spagety, 16 hazi maso, 4 meloun, l#erstvé houby, 24 jatra, 2Fexhy a 4 pomeran
Respondenti u tohoto grafu ozilapotraviny, které jsou podle Z. Matka nevhodné,
az zakazané. Jedna se€earstvé houby, jatra arechy (Wilsonova choroba). V tomto
grafu prokazali respondenti mnohem mensi znalost a jistottovami potravin, nez u
grafu gredeslého.

Graf 13 mapuje dodrzovani doptemé diety u 61 (100%) respondignkdy 31
(51%) oznéilo, Ze dopordovanou dietu dodrzuji zcela, 19 (31%) odglivo, Ze ji
dodrzuji, ale jencasténg, a 11 (18%) ji nedodrzujeubec. | esto, Ze znma c¢ast
dotazovanych dietu dodrzuje, je ¥idjak je pro sestry a vSechny pracovniky v tymu
nelehkym ukolem, jfgvést pacienty na novy agob stravovani. Dopotovana dieta je
novy zpisob stravovani, jde o &itou planovanou zému a podle B. Kozierové jefip
planovani zminy velice dilezith komunikace a spoluprace vSech, kterych sénam
tykad. Pak je velky fedpoklad, Ze zeémy budou akceptovany a nemocny bude dietu
dodrzovat. Opakem je odmitani @m nejde o neschopnost &nu pijmout, ale spise si

nic negipoustt a nechtit se vzdagéeho, co do této chvile bylo normalni érpzené
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(OSetrovatéstvo). Coz se ukazalo vdime mie i v tomto grafuVysledky tohoto grafu
potvrzuji stanovenou hypotézu 1.

Graf 14 ukazuje, zda je nemocnym nabizena a dopoauodborna konzultace
s dietologem. Z 61 (100%) responder® (5%) odpovdeli kladné, Ze jim byl
doporwen odbornik na vyzivu a 58 (95%) ozil@ ne. Toto zjis&&ni mé velmi zarazilo,
neba omezeni potravin u této nemoci je velice obsirné a musi bgevedréné dietni
opateni dodrzovat, vzdyi S. Svaina (Klinicka dietologie) poukazuje na to, ze dietni
opateni u Wilsonovy choroby je dietologickou problematikou.

Graf 15 mapuje ndwdtnost odbornika na vyzivu a odpovidali pouze respondenti,
ktefi v predchozi otazce oztidl kladnou odpo¥d’. Z 3 (100%) respondehipouze 1
(33%) navstivil doportovaného odbornika a 2 (67%) ne. Tyto odjsbvme velice
piekvapili, neb@ si myslim, Ze odbornik by &it¢ nemocnym podal cenné rady. Ve své
publikaci S. Svéina popisuje, jak se dietologie snazi eliminovat Skodlivé vlivy patravi
na nemoc, dodava dostatek energie a zivirsjpecialnich metabolickych poruchach a
cileré se zam¥fuje na ovlivieni nemoci dietou (Klinicka dietologie). Proto by bylo
velice dobré informovat nemocné o dietologii jako &ldy kterd jim ukaze spravny
smér a dokaze jim ziskatttSi prehled v problematice dietniho stravovani.

Grafy 16, 17, 18 a 19 ukazuji na omezeni, které respandeato nemoc ifinasi.
Graf 16 znazatwje, zda si respondenti mysli, Ze je dogomana dietni op#&tni
omezuji. Z 61 (100%) respondénsi 33 (55%) mysli, Ze je to omezuje, nélstale
musi myslet na to, jaké potraviny mohou konzumovat, 21 (34%) édgoy Ze pouze
nekdy, jsou-li napiklad v restauraci, 7 (11%) udava rychi&ptusobeni, a tedy je dietni
opateni neomezuji. Z grafu vyplyva, Ze nejvice nemocnézag@ stale hlidat, jaké
potraviny mohou konzumovat, a toige podpét stres, ktery nemocnémuipasi uz
sama nemoc, jak se zmije D. FarkaSova, a tim ovlivnit psychicky stav, ktery by mohl
zhorSovat pibéh onemocnini (OSetovatelstvi-teorie). Tento vysledekazuje znénou
psychickou z&¥ u rekterych respondeitit

Grafy 17 a 18 mapuiji, v jakych oblastech Zivota tato nemoc respondeetyjem
Graf 17 znazatuje, jak jsou respondenti omezeni &Zbych dennich aktivitach,tip
nakupu, osobni hygi€mebo i uklidu. Z 61 (100%) dotdzanych 12 (20%) odgdsio
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kladns, 32 (52%) je omezeno pouzést&né a 17 (28%) nepotilje Zadné omezeni
v dennich aktivitach. V tomto grafu respondenti nejvice odpovidali, Ze jsoleanjea
casténé. J. Kiivohlavy interpretuje, Ze kazdé omezeni nemocnéhb,jdrycasténé,
muze davat pichod negativnim aiim a podporovat strach, obavy, nejistotu, nebo
nemocny uz neni hlavnim aktérem ve svém Ziatmusi se vdkterych aktivitach
spoléhat na druhé. Je na jinych lidech daitérmiry zavisly a to sniZuje jeho
sebe¥domi a sebehodnoceni (Psychologie nemociit&Jkazdy by si pal, aby mohl
vzdy a za kazdych okolnosti vSe zvladat sam, #]dou chvile, kdy to bohuzel neni
mozné.

Graf 18 ukazuje, zda respondenti pagiiomezeni v zajmovyctinnostech. Ze 61
(100%) dotazanych 39 (64%) udava, Zze museli své zajmy omezit3®%) (epodiuje
Zadné omezeni ve svych zajmovysihnostech. Z tohoto grafu je patrné, Z&Sina
responderit musela své volri@asové aktivity omezit. Literaturéka, Ze nemocny sva
omezeni a zémy v oblasti volndasovych aktivit¢éasto tZzce nese a fize vést az
k psychickym depresim (Sociologie mediciny a zdravotnictvi). A ysdadi J.
Ktivohlavy, ¢lovek, ktery je zdravy, ma ustélené mnozZstvi zgjkteré jsou ovliviiny
Zivotnim stylem. Zato okruh zajmnemocného se podstatrzuzuje s ohledem na
zdravotni stav a zémy s nim spojené (Psychologie nemoci). Proto je pro nemocné
velice dilezité, aby nasli vhodné nagii volnéhocasu.Casto se zapojuje do hledani
novych okruli zajmi rodina i odborni pracovnici. Neb&azda zdjmovéinnost, ktera
je vykonavana se zalibou a nadSenim, vedétdimu vyrovnani se s nemoci &itf
k upewiovani sebesdomi, seberealizace a nezavislosti.

Graf 19 znazdtuje, jak moc jsou respondenti omezeni nemoci cabiéym
rezimem ve vykonavani svého z&tmani. Z 61 (100%) dotazanych 10 (16%)
odpowdélo ano, velmi, 11 (18%) je také omezeno, ale jetasp14 (23%) nemoc a
lécebny rezim v zawstnani neomezuje a 26 (43%) také nefugei v zandstnani
omezeni, nelibvzhledem k nemoci nemohou své zamani vykonavat. Z tohoto grafu
je velice dobe vidt, Ze tato nemoc adébny rezim nemocné zduje vcinnosti ve své
profesi. Nejvice dotdzanych zastnani museloierusit, nebt zatz nemoci a l&ebny

rezim byl nesltitelny s vykonem jejich povolani a své z&smani uz nemohou
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vykonavat. Ztrata svého za@sinani je velice zavazny socialni dopad i podle S.
Bartlové, kdy v nemoci nastava snizegfesnd schopnost a prava mize vést ke
zmené az ztr& zamestnani. V tétodZké situaci nemocné oviuje otazka perspektivy

a moznost budouciho &anéni do pracovniho procesu (Sociologie mediciny a
zdravotnictvi). Vysledky tohoto grafu jsouilkchzem toho, Ze jen matést nemocnych
ma to Ssti, Ze nemoc sé¢ébnym reZimem je neovlivnila ve vykonu svého povolani.
Témito odpovéd’mi respondenti potvrdili hypotézu 2.

Graf 20 ukazuje, jak rodina a okoli nahlizi na zdravotni stav nemocnydh, se
jim dostava ohledl vzhledem k nemoci. Z 61 (100%) respondefit (77%) odpo¥delo
ano, tedy rodina i okoli bere na jejich nemoc ohled a 14 (23%g§ibzrige na & nikdo
ohled nebere. Z grafu vyplyva, Zét§ina dotdzanych podporu a ohled v reédinokoli
ma. A to je velice dleZité pro psychiku nemocného, néhak poukazuje i S. Bartlova
v Sociologii mediciny a zdravotnictvi nemoc je schopna narusit i pskiénarztahy,
neba se mize odrazet i v ustalenych rodinnych ritualech a naruSovat hyat&di
détem. Pro nemocné je velicéldzitd chdpava rodina a jeji otena naru.

Graf 21 udavaiehled nejastjSich pociti z ohledu rodiny a okoli. Na tuto otazku
odpovidali ti respondenti, co ¥guchozi otazce vybrali moznost a). Ze 47 (100%)
responderit 4 (9%) oznaili, Ze jsou jim ohledy fijemné, 13 (28%) si fijpada
mérecennych, 18 (37%) jsou za ohledy&udi, 12 (26%) oznalo, Ze nemaji radi
ohledy. Zde se ukazuje, jakizn¢ muZze nemocny potovat starost a ohled. M.
Vagnerova v Psychopatologii pro pomahajici profese interpretejeeimocni mohou
chapat postoj okoli a rodiny jakodity projev socialni diskriminace. Tento fakt se
nesporg v tomto grafu ukazal, vzdyprehnana p&e mize mit stej negativni dopad
na nemocného jako nevSimavost a lhostejnost.

V grafu 22 je znazoemo, zda si respondenti mysli, Ze Ziji t#&niézny Zivot
zdravéhoclovéka. Z 61 (100%) dotazanych 43 (70%) odio ano a 18 (30%)
ozn&ilo ne. Tento graf ukazuje, Ze igs veSkeré potize asledky nemoci respondenti
ozn&ili vétSinou kladnou odpad’, coZz naznéuje a je 0 tom i zniiovano M.
Vagnerovou, Ze nemocriovek se dosti snadnodsto stava nekritickym, bere situaci,

tak, jak mu vyhovuje, a je ochoteriit cemukoli, co by mu mohlo fést utitou
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nackji (Psychopatologie pro pomahajici profese). Tyto pocity by &g do ugité miry
chapat, vzdy snad kazdy by siial byt zdrav, Zit Zivot lehounce jak vanek, nemit Zzadné
téZkosti a starosti. V tomtoifpads Ize predpokladat, Ze snad pgaten pocit Ziti
zdravéhatloveéka je pro vSechny nemocné tedzgfni, ktery je vede o kus dal a dodava
jim silu.

Graf 23tika, zda dodrzovanim débného rezimu doSlo u dotazanych kesm
Vv jejich zivog. Z 61 (100%) respondenB8 (62%) odpogdelo, ze v jejich zivat dosSlo
ke znené, a 23 (38%) ozrilo, Ze ke zming v jejich Zivot nedoslo. Jedezité wdét,

Ze dopad l&ebného rezimu kazdy nemocny page v jiné velikosti i mie. Bezesporu
velice zalezi naigswdéeni a osobni odp@dnosti nemocného za své zdravi, jak se
zminuje J. Kivohlavy, a dodava, Zze ne kazdy nemocny respektujebhd rezim
(Psychologie nemoci). DopadyckEbného rezimu se potom mohou vyskytovat jen u
nemocnych, ki dodrZzuji nebo se alesposnazi dodrzovat &&bny rezim, neld
chapou vztah by a nemoci, i kdyZz ma dopad na jejich Zivotni siiyento graf
potvrzuje stanovenou hypotézu 2.

Graf 24 ukazuje, v jakych oblastech Zivota nastala dotazovanyémazmi
dodrZzovani léebného rezimu. Na tuto otazku odpovidali pouze respondenti, kte
v predchozi otdzce ozdidl a). Respondenti zde ¢h moznost vyléru z vice moznosti. Z
38 respondeiit36 ozndilo zménu v psychické oblasti, 15 ve volktasovych aktivitach,

6 v rodinném zazemi a 32 museloénih své Zivotni cile. Zrny v psychické oblasti a
v zZivotnich cilech byly népsgji oznaené odpowdi. Zmeneny Zivotni styl dokazuje,
jak je pro nemocné n&fmé celko¢ dodrzovat Iéebny rezim, a nazdaje i jak moc
jsou u nemocnych ovlivmy lidské poiteby, které jak je patrno z odpfmii, jsou nemoci
zmenéné. Orddném uspokojovani peb se zmiuje E. Trachtova a Zdaziuje okruhy
potreb, které je u nemocného feliaieSit, neb6 uspokojovani biologickych piwhb
neni to jediné, co nemocnéhouke tizit, vzdy nemég dulezité je i uspokojovani
potieb psychickych a sociélnich (Pelby nemocného v o3evatelském procesu).
Neuspokojené p&tby mohou neblaze ovlivnit {géh zakladniho onemoeni a zhorsit

kvalitu Zivota nemocnychlimto grafem je potvrzena hypotéza 2.
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Graf 25 srovnava odpeédi responderit z grafu 23 p vyjadiené odpowdi ano.
Z celkového pé&tu 38 (100%) respondent odpovidalo 21 (55%) respondént
z neurologie a 17 (45%) z gastroenterologie. Srovhana data vypovidaji ,oZéom
respondenti s neurologickym postizenim si mysli vice nez ostangodrzovanim

lé¢ebného rezimu doSlo v jejich Zivoke znené a byl znénen jejich Zivotni styl.
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6. Zavér

Tato bakaléska prace pojednava o nemoci zvané Wilsonova choroba, ktera je
relativre vzacnym ddicnym metabolickym onemoénim. Tato diagnéza imasi
svému nositeli izné negativni dopady a omezeni, relopies obrovsky pokrok
v diagnostice je kba zandiena pouze na snizeni toxicityédn U¢innymi preparaty a
vhodnou dietou, nelfcodstranit geneticky defekt, ktery tuto nemoc aktivuje, neni zatim
mozné. Wilsonova choroba je celoZivotnié&zata jeji dopady mohou mit vliv i na
Zivotni styl a kvalitu Zivota nemocnych.

V prvni teoretickéasti prace se&nuji podrobre diagn6ze Wilsonovy choroby,
edukaci v oblasti dietniho ogahi a oblastem, které tato nemoéza zngnit a tim
ovlivnit i kvalitu Zivota. Cast druha, prakticka, je za&bena na vypracovani a
vyhodnoceni dotazniku, ktery obsahuje otazky &amé na informovanost, edukaci,
dietni rezim a problematiku v osobnim ZioV bakald&ské préaci jsem si stanovila dva
cile. Prvnim cilem bylo zjistit, zda po edukaci pacienti s Wilson@hmwiobou dodrzuji
doporwovana dietni op&tni, a druhym cilem bylo zjistit u paciénfak tato choroba
ovlivnila jejich Zivotni styl. V souvislosti se stanovenymi ciliylyo uréeny
piedpokladané hypotézy. Hypotéza ieqpoklada, Ze pacienti po edukaci dodrzuji
doporwena dietni opaeni, a hypotéza 2, kterdquipoklada, ze Zivotni styl paciénje
vyrazre ovlivnén dodrzovanim k&ebného reZzimu.

Pro splgni cili bakaldské prace byl sestaven dotaznik s 24 otdzkami
zametenymi k danym problematikam. Otazky v dotazniku byly vigmy a usptadany
tak, aby splovaly oblasti dvou stanovenychicil

Dotaznik je rozélen do ti ¢asti a vysledky vypkného dotazniku respondenty
byly zpracovany v grafech. Pro zajimavost a lepSi nazornost dabtempatiky jsou
grafy zakodeny grafem 25, u kterého byly porovnany odfzbwesponderit z otazky
23.

Prvni ¢ast otazek 1 — 3 umbdje blizSi informace o respondentech ze
zkoumaného souboru. Otazky 4 — 15 se zabyvaji informovanosti o nemocihejalée

ukazuji, jaké maji respondenti znalosti o dietnim rezimuwchtd rekdy zaludr
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poloZenych otazek vyplyva, kde je pelta vice a lépe informovat a zartvedukovat
nemocnéVysledky grafi 9 a 13 z této oblasti jsou $£ejni a potvrdily stanovenou
hypotézu 1.Graf 9 znazatuje, jak velké procento tvbrespondenti, ki€ po edukaci
zmenili své stravovaci navyky. Z odp&di tohoto zkoumaného souboru jejmeé, Ze u
nejwtsiho p@tu responderit prokehla kvalitni edukani cinnost, kterou doklada i
ochota spoluprace nemocnychénit své ustalené stravovaci navyky. Graf 13 ukazuje,
kolik responderit naplnilo edukéni ¢innost a zcela zemili své zvyky ve stravovani a
zatali dodrzovat doporienou dietu. Z odpasdi je Zejmé, Ze neni tak jednoduché pro
nékteré nemocné se mmprizpasobit novym dietnim op#nim, gesto vSak #tSina
dotdzanych uvedla, Ze dopdovanou dietu dodrzujiTuto hypotézu 1 (Pacienti po
edukaci dodrZuji dietropateni) je mozné povazovat za prokazanou.

Treti ¢ast otdzek 16 — 24 ukazuje, v jakych oblastech svého Zivota respondenti
vzhledem k nemoci se citi byt omezeni, jaky pohled na nemoc i jefina a zda
doSlo ke zmn¢ v jejich zivog pii dodrzovani léebného rezimuilezitym
ukazatelem pro potvrzeni hypotézy 2 jsou vysledky gr#éf 19, 23 a 24.Graf 19
ukazuje u respondehiha omezeni nemoci acEbnym reZimem ve vykonavani svého
zamestnani. Zde odpovidal nejpgi paet respondeiif Ze sice nejsou omezentip
vykonavani svého zafstnani, ale to jen proto, Ze vzhledem ke vSem dopad
z nemoci a léebného rezimu své zastinani nemohou tbec vykonavat, jsou na
invalidnim dichoct a nepracuji. Toto je velice zavazné #igt nebd vzhledem k ¥ku
dotazovanych, jak ukazuje graf 2, je ngegnich mistech produktivni¢k a ztrata
zamestnani se odrézi jak v zivotnim stylu, tak i v kvalfivota. Graf 23 znéazauje
odpowdi responderit na gimou otazku, zda dodrzovanintédného rezimu dosSlo ke
zmené v jejich Zivok, a jasi se prokazuje, Ze ke 2Zzmam doslo, nebbnejwtsi paet
responderit odpovidal kladd. Graf 24 navazuje na otazku 23 a znaAam, v jaké
oblasti Zivota tyto zmny nastaly. Nejvice respondenti oziiazménu v oblasti
psychické a ve z#mé Zivotnich cii. O nico mér uvadili zmény v oblasti
volnotasovych aktivit a vrodinném zazemi. Jak se ukazuje, pro nemocné jsou

vvvvvv

potravin, bezpodmie¢ pravidelné uzivani I&k celit Unaw, bolesti a mnoha jinym
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faktorim nemoci je jist pro nemocné obrovskou psychickouézat Zmena v oblasti
Zivotnich cili je pro dotazované nemendulezita, vzdy kazdy si Zivotni cile
predstavuje, planuje a snazi se co nejlépe ve svéméZwatrealizovat. Odpadi
napovidaji, Ze zraa ¢ast dotazovanych musela své Zivotni citehpdnotit, zminit
nebo dokonce od nich Uglrupustit. Jednoziaé to ukazuje u takto odpovidajicich
responderit na znénu v jejich Zivotnich hodnotach a postoji¢typotézu 2 (Zivotni
styl pacient: je vyraz@ ovlivren dodrZzovanim kebného rezimuje tedy mozné
povaZovat za prokazanou.

Graf 25 byl vytvden z kladnych odpadi z grafu 23 a sledoval ukazat na
skute&nost, Ze respondanbdpovidajicich kladhbylo vice z neurologickych ambulanci
nez dotazanych z gastroenterologie. Tento graf byl uveden pouze pravzgim kdyz
poukazal na skuteost, Ze neurologické postiZzeni u této nemoci vnimaji respondenti
mnohem Kife nez respondenti s postizenim jaternim. Myslim, Ze&gsi je mozné
prikladat tomu, Ze respondenti s jaternim postizenim mohou kKolik let relativre
bez potizi a viditelnych ffznalkhi nemoci, coZz se sami@n¢ neda tvrdit o
neurologickych nalezech, které mohou byt nejen viditelné, ale dokazi néhmoc
znang¢ potrapit.

Vysledky této bakatdké prace iy poukazat na efekt edukace v oblasti dietniho
opateni, kterému se stald¢iklada velky vyznam § celkové I&€b¢ Wilsonovy choroby,

a nastinit vliv Iéebného rezimu na Zivotni styl nemocnych. V této praci se ukazalo, Ze
eduka&ni ¢innost ma vliv na dodrzovani spravné diety, daesfo si myslim, Ze by bylo
dobré ji do budoucna zkvalitnit &ildadat ji mnohem #Si vyznam a tim zarovie
podpdit i nové wdomosti nemocnych v této oblasti. Také se prokazalo, Zze dopad
lé¢ebného reZzimu na Zivotni styichto pacient je opravdu velky, a ukazuje oblasti, o
které je seieba v zajmudchto nemocnych zajimat. d®zité je podavani ucelenych
informaci tak, aby byly srozumitelné a chapali je v pinéisietiku nejen nemocni, ale i
Sirok& véejnost. Neb6 nektefi nemocni stouto chorobou maji pocit samoty a
izolovanosti. ikazem tohoto tvrzeni je, Ze i kdyzZ tento vyzkum byl anonymniréna
¢ast oslovenych respondénprikladala k dotaznikm své dopisy s kontakty, kde se

obSirré snazili popsat své bolesti, starosti, emoce a samotu. Byl z tahordtly druh
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vdéku za zgjem, kterého se jim dostava tak malo. Myslim, Ze je abtidzsamota, a to
je také divodem, Ze si ckifi o svych problémech povidat, &kym se podiit o své
zazitky z kazdodenniho Zivota, pditlse o to s skym, kdo je steja ,jiny” jako oni. Je
pravdou, Ze nemocnych s touto chorobou neni dozajista tolik, jakikladpepileptiki
nebo diabetik, presto by bylo velice dobré, kdyby i nemocni s Wilsonovou chorobou
meéli své internetové stranky, na kterych by mohli mezi sebo# kivnunikovat, a kde
by také mohla byt odborna poradna rtgpadné dotazy. Velky vyznam by takélm

jak pro nemocné, tak Sirokou fegnost publikace odbornycklanki v dostupné
literature, jako jsou knihy aasopisy. Velk&ast nemocnych i jejich rodin by dit¢
uvitala i izné letdky a propagai materidly o dietnim rezimu i nemoci samotné.
Vysledky této bakak&ké prace by mohly byt vyuzity jako podklad nehidspivek

k semin&im i odbornym¢lankim zabyvajici se touto problematikou. Déle by mohly
byt tyto vysledky vyuzity k zdokonalovani edgkacinnosti sester v oblasti vyzivy u
téchto pacient a jejich rodin.

JelikoZz se tato prace zabyva, jak nemocni s Wilsonovou chorobou daolvZuji
edukaci dietni op&ni, a zkouma, zda je ovligm Zivotni styl I€ebnym reZimem, bylo
by velice ginosné dalSi vyzkumnou préci z&ih pfimo na edukéni ¢innost sester, zda
dodrzuji zasady edukace a jejich informovanost o této nemoci. Tak@dogd)imave

vénovat pozornost dokumentaci v edéikan procesu.
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8. Kliéova slova

Dietni omezeni (dietary restriction)
Edukace paciefit(education of patients)
Lécebny rezim (therapeutic regimen)
Wilsonova choroba (Wilsds disease)
Zivotni styl (lifestyle)
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9. Prilohy

Ptiloha 1: Dotaznik

Ptiloha 2; Zadosti o umo2ni dotaznikové akce
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Piiloha 1:
Dotaznik

Vazena pani, vazeny pane,

Jmenuji se Michaela &ickova a jsem studentkou Zdravétsocialni fakulty
Jihateské univerzity Ceskych Budjovicich.Informace, které ziskam z tohoto
dotazniku patbuji k vypracovani mé bakatké prace.

Timto Vas prosim o spolupraci vygimim dotazniku, ktery je anonymni a VaSe
Gdaje budou pouzity pouze jako podklady pro moji praci. Vami zvolenou édpov
zaskrtréte.

Predem Vam velice &uji za VaSi spolupraci, ochotu a &wost pi vypliovani
dotazniku.

Michaela Razi¢kova

1. Jste : muz

zena

2. Jaky je Vas ¥k ?
a) 18 — 25
b) 26 — 35
c) 36 — 45
d) 46 — 60

e) 61 a vice

3.V jaké Zivotni fazi u Vas byla Wilsonova choroba diagnostikovana ?
a) v cktském ¥ku c) v dadpsti

b) v obdobi dospivani d) v seniorském



4. Mate dostatek informaci o své nemoci ?
a) ano
b) ne

a) malo

5. Vite jak dlouho tato nemoc bude trvat ?
a) cely Zivot
b) nekolik let

c) nekolik mesiai

6. Od koho jste ziskal/a a ziskavéate informace o nemoci ?
MiuzZete oznéit i vice moznosti.
a) od oSetujiciho Iékae
b) od sester
c) od jinych zdravotnik
d) z TV, rozhlasu, tisku, internetu

e) od laické veéejnosti

7. Byl/a jste p¢i edukaci ( vychow ) dostat&né poucéen/a o l&bé této
nemoci ?
a) ano
b) caste&ne

C) ne

8. Vite, které potraviny byste nél/a ze svého jidelniku vynechat ?
a) ano, vim
b) neni mi to zcela jasné

C) ne, nevim



9. Zménil/a jste po edukaci ( vycho¥ ) své stravovaci navyky ?
a) ano
b) caste&né

C) neznenil/a

10. Jaké druhy napoji byste nengl/a pit ?

MiZete ozngit i vice moznosti.

a) mléko d) alkohol
b) silna zrnkovéa kava e) kakao
c) mosty f) siltgrnycaj

11. Jaké druhy jidel byste nendl/a jist ?

Mizete ozndit i vice moznosti.

a) med f) fazole, hrach
b) kuie kolada

c) broskve h) ryze

d) ovesné vieky ch) syrovy &kak
e) rozinky i) maslo

12. Vite, které potraviny miZete zd&azovat do jidelntku pouze v omezeném

mnozstvi ? MizZete ozn&it i vice moznosti.

a) banany cejstvé houby
b) Spagety f) jatra
c) howzi maso dgechy
d) meloun h) poméran

13. Dodrzujete doporwenou dietu ?
a) zcela
b)caste&ne

C) \ibec ne



14. Bylo Vam doporuteno navstivit odbornika na vyzivu ?
a) ano
b) ne

15. Zdali ano, navstivil/a jste jej ?
a) ano
b) ne

16. Myslite si, Ze Vas doporéena dietni opafeni omezuji ?
a) ano, stale musim myslet, jaké potraviny mohu konzumovat
b) rekdy, nagiiklad jsem-Ii v restauraci

c) ne, rychle jsem seippasobil/a

17. Omezila nebo Vas tato nemoc omezuje ¥inych dennich aktivitach ?
( hygiena, uklid, ndkup atd. )
a) ano
b) ¢aste&ne

C) ne

18. Poct’ujete omezeni v oblasti zajmovycRinnosti ?
(ruéni prace,cetba, sport atd. )
a) musel/a jsem své zajmy omezit

b) tato nemoc mneomezila

19. Jste omezen/a VaSi nemoci aéébnym rezimem i vykonavani vasSeho
zaméstnani ?

a) ano, velmi

b) ano, ale jen afas

C) ne

d) ne, ale vzhledem k nemoci nepracuji ( invalididrebdce)



20. Bere VaSe rodina a okoli ohled na Vas zdravotni stav ?
a) ano
b) ne

Jestlize jste vigdchozi otdzce odpéskli a) prosim odpodzte na dalSi otazku

21. Jak se i tom citite ?
a) je to pijemné
b) pfipadam si mégcenny/a
C) jsem za to wkny/a

d) neméam rad/a ohledy

22. Myslite si, Ze Zijete téwr bézny Zivot zdravehodlovéka ?
a) ano
b) ne

23. Mysilite si, Ze pi dodrzovani I&ebného rezimu ( dieta, farmakologicka
l&ba ) doslo ke znéné ve VaSem ZivoE ?
a) ano, doslo
b) ne, nedoslo
Jestlize jste vigdchozi otazce odp&sli a) nebo b) prosim odpéxte na dalsi

otazku

24.V jaké oblasti VaSeho Zivota tato z&na nastala ?
MiZete ozndit i vice moznosti.
a) v psychické ( povinnost staléao hlidat, Unava, bolest, atd.)
b) ve voln@asovych aktivitadch
c) v rodinném zazemi

d) ve zngn¢ zZivotnich cili ( pracovni uplaténi, atd.)



Riloha 2:

Zadost o umozréni dotaznikové akce

- Neurologické odteni, Nemocnice Strakonice

- Gastroenterologicka ambulance, IV. interni klinika VFN Praha

- Neurologickd ambulance, Neurologicka klinika 1. LFUK a VFN Praha
- Neurologickd ambulance, Strakonice



ZATIOST O UMOZNENT DOTAZNIKOVE AKCE
V SOUVISLOSTI SE ZAVERECNOU BAKALARSKOU PRACT

ZADATEL ;

Piijiueni a jméno ;| Rizitkova Michaela

Skola/Fakulta ; Zdravotne socidlnf fakulta — Jihodesks univerzita v Ceskych
Bud&jovigich

Obor studia : Zdravotni sestra - Ofetfovatelstyi

Téma hukalatské price : Edukace pacientd s Wilsonovou chorobou
Pozadavek | vyplndni dotazniku
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ZADOST O UMOZNENI DOTAZNIKOVE AKCE
V SOUVISLOSTI $E ZAVERECNOU BAKALARSKOT PRACT

ZADATEL:

Jméno a piijmeni: Michagla Riigkova
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ZABOST O UMGINEN] DOTAZNIKOVE AKCE
V SOUVISLOSTI SE ZAVERECNOU BAKALARSKOU PRACL

ZADATEL:
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ZADOST O UMOZNENT DOTAYNIKOVE AXCE
V SOUVISLOSTI SE ZAVERECNOU BAKALARSKOU PRACI

ZADATEL:

Jmeéno & pijmeni: Michaela Rifitkova

Skola/Fakulta: Jihogeska yniverzita v Ceskych Budjovicich
Zdravotne soctalnd fakulta

Obor studia: Zdravotn{ sestra — Ofetfovatelst
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