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PREDMLUVA

Predmluva k belgickému vydani

Pocéatkem roku 1993 zacala belgicka spolecnost ,Huntington Liga Belgien“ spolupracovat se
zdravotnickymi zatizenimi, kde jsou osetfovani pacienti s Huntingtonovou chorobou (HCH). Méli
jsme ptedstavu, ze bychom chtéli mit v Belgii pro pacienty s HCH k dispozici, podobné jako je to
v Kanadé a Australii, nejriiznéjsi terapeutické moznosti. V téchto zemich jiz existuji speciélni
lécebna zatizeni pro pacienty s Huntingtonovou chorobou po dlouhou dobu, maji i rozsahlé
zkusenosti s péci o pacienty s HCH a v terapii pouzivaji celou fadu terapeutickych postupi.
Nejprve proto bylo tieba ziskat a prelozit veskeré dosavadni publikace o riznych terapeutickych
moznostech, s cilem vydat pro kazdou z téchto terapeutickych moznosti brozuru s konkrétnimi
informacemi.

Douféme, Ze se ndm to jiz nyni podatilo s existujicimi brozurami k ergoterapii, fyzioterapii, logopedii
a k porucham polykéani u Huntingtonovy choroby. Vime, Ze tato prace jesté neni dokoncena, a Ze
asi nikdy dokongena nebude. Cim vice terapeutii bude tyto brozury pouzivat pro svou praci a bude
nam podévat zpravy o svych zkusenostech, tim vétsi mnozstvi poznatk budeme moci pribézné
dopliiovat. Proto zddame vSechny odborniky, uzivajici tyto materialy, aby se podélili o své podnéty
a nazory.

R4di bychom podékovali panu Eddy Callaertovi za jazykové korektury belgické verze ve vydani
z roku 1998/1999.

Rita Muyldermans, Huntington Liga Belgien
Leden 1998

Predmluva k némeckému vydani

Jsme radi, ze mtGzeme piredlozit némecky mluvicimu okruhu odborniki a pecujicich osob druhé
vydani belgickych terapeutickych sesitt k terapii Huntingtonovy choroby. Prvni ndklad vznikl na
zacatku roku 2000 —jako vysledek hranice piesahujici spoluprace a velkorysé podpory ministerstva
pro némecky mluvici komunitu, oddéleni rodiny, zdravi a socidlnich véci, Eupen, v Belgii.

V tomto nyni predkladaném druhém, rozsifeném a pozménéném vydani jsme shrnuli pivodné

vvvvvv
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polykani“ (4).

Prvni ¢ast maji sesity do znacné miry spolecnou: zde jsou probrany zékladni otdzky Huntingtonovy
choroby a terapeutické moznosti lécby. Druha cast pak ptechézi ke specifickym otazkam, které se
vztahuji k jednotlivym terapeutickym moznostem.

I kdyz jsou tyto terapeutické sesity zamétreny predevsim pro stacionarni oblast péce o nemocné
s Huntingtonovou chorobou, bylo nasi snahou pii zpracovani némecké verze udrzet text v obecné
srozumitelné roving, aby ho mohli vyuzivat nejen terapeuti, ale také pecujici rodinni piislusnici.
Radi bychom podékovali AOK Baden-Wiirttenberg, kterd umoznila vytisténi nového nakladu.

Christiane Lohkamp
Predsedkyné spolecnosti Deutsche Huntington - Hilfe e. V. Duisburg
Cervenec 2002, Stuttgart



Predmluva k ¢eskému vydani

V roce 2008 se mi dostal k tpravé ptreklad terapeutickych sesiti k Huntingtonové chorobé
»Logopedie a problémy s polykdnim“ z druhého némeckého vydéni z roku 2002.

V névaznosti na jazykovou korekturu jsem provedla terminologické tpravy s pfihlédnutim
k vyjadfovacim zvyklostem v ramci oboru Logopedie. Respektovala jsem pfitom ptvodni text a jeho
obsah.

S postupujicim rozvojem poznatki a rozvojem propojenosti zdravotnickych a socialnich sluzeb,
také u nés dochézi k vyraznéjsimu trendu spolupréace se spole¢nostmi sdruzujicimi osoby se
vzacnymi zavaznymi onemocnénimi.

Potieba ziskat a prelozit existujici odborné i popularni publikace o terapii u téchto cilovych skupin
je vedena snahou vydat pro kazdou z nich brozuru s konkrétnimi informacemi.

V Ceském jazykovém prostfedi je nasledujici text s dil¢im popisem problematiky jednim z prvnich,
ktery méa vybidnout odborniky ke spolupraci a povzbudit osoby s Huntingtonovou chorobou,
jejich pribuzné i blizkeé.

Pro stimulaci aktivity osob s Huntingtonovou chorobou byly navrzeny z hlediska oboru Logopedie
dostupné prostredky. Ve spolupréci s terapeutem jsou vhodné i k pouziti v domacim prostiedi
(viz priloha ¢. 2).

PaedDr. et Bc. Eva Strykova
Listopad 2008, Prerov

Spolecnost pro pomoc pti HCH pro vés pripravila publikaci na jejiz ptiprave se kromé prekladatele
velmi vyznamneé podilely specialistky v oboru klinické logopedie pani PaedDr. et Bc. Eva Strykova
a Mgr. Zuzana Lebedova. Obéma patii za nasi spolecnost vielé a uptimné podékovani.

V prilohéch k ceské verzi jsou ukdzky moznych augmentativnich a alternativnich pomtcek, dale
pomticky, jejichz pouziti miize pomoci fesit problémy s polykanim u pacientti s HCH a kontakty
na organizace, které mohou pomoci pti feseni problém1 jak s komunikaci, tak s poruchami polykani
u pacientt s HCH v CR.

Pevné véiime, ze tato publikace bude dobrym pomocnikem v terapii pacientd s HCH.

PharmDr. Zderika Vondrackova
Predsedkyné SPHCH
Prosinec 2008, Ceskd Cermna
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Komunikace je diilezitym aspektem naseho kazdodenniho Zivota. Teprve tehdy, kdyz se ndm nedati
vyjadrit nase prani feci, gesty nebo signély, zjistime, jaky vyznam pfislusi mluveni a feci. Nemoznost
porozumeét sdéleni vyvolava u kazdého z netispésné komunikujicich frustraci a pocity izolovanosti.
Komunikace sestava z urcitych verbalnich (vyjadtenych slovy) a neverbélnich prvki (vyjadienych
gesty, signaly, polohou téla aj.), které vzdy plati pro jednu kulturni oblast. Lidé, ktefi se nemohou
podilet na této komunikaci, se citi nedobrovolné vylouceni. S touto skutec¢nosti jsou konfrontovani
pacienti s Huntingtonovou chorobou ptredevsim v pokrocilém stadiu nemoci.

Komunikacni obtize mohou vést k problémovému chovani a agresivité. Pokud se néjakému clovéku
nedafi srozumitelné se vyjadrit, potom lze oc¢ekédvat i negativni reakce. Proto je zvlasté dilezité
hledéni alternativnich komunika¢nich moznosti, které dovoli pacientim s Huntingtonovou
chorobou sdélit své zédkladni potteby az do pokrocilych stadii nemoci.

Pokud pacient netspésné komunikuje, nemeélo by se predpokladat, Ze nemd o rozhovor zajem.
Situace muiZe byt i zcela opac¢na. Pacient miiZe rozhovor sledovat a byt pfijemné potésen z ticasti
v ném. Pokud se dokézeme vcitit do jeho pocitii a pfedstavit si rizné alternativy prozivani, potom

muzeme zabranit prohlubovani jeho spolecenské izolace.

MOTIVACE PACIENTU S HCH

Motivace pacienta s HCH pro terapii

P1i jednanich a spolupréci s pacienty s Huntingtonovou chorobou je zZadouci pfedevsim jejich
motivace. Praxe potvrzuje, Ze motivovat pacienty s HCH ke spolupraci je ¢asto velmi obtizné.
Napf. pfi nutnosti operacniho nebo jiného terapeutického zdkroku je pacient ochoten se mu
podrobit, ale potiebuje ujisténi o spravnosti svého rozhodnuti od blizké osoby. V tomto pripadé se
od terapeuta ocekava, Ze zjisti motivacni problémy a bude na nich pracovat s vyuzitim celé své
profesni zkuSenosti, ale predevsim své znalosti lidi.

Mozné priciny chybéjici motivace
Nedostatek motivace a odmitani terapeutickych moznosti miize byt v pfimé souvislosti s nemoci.
Priznacné charakteristiky pro pacienty s HCH jsou:

e Izolace: Pacienti s Huntingtonovou chorobou maji sklon k uzavirani se a vydéleni se ze
spolecenstvi rodiny, ptatel, sousedi s tim, Ze se jiz nepodileji na zadné spolecenské aktivite.

e Konfrontace: Pacienti nesnasi konfrontaci se ztratou svych schopnosti a vyhybaji se proto
situacim, ve kterych je tato ztrata zrejma.

e Namaha: Co diive §lo samo, to nyni vyzaduje, v disledku nemoci, daleko vice usili a sily.
Pacient by si rad tuto ndimahu neptipoustél a zdrdha se vyvinout vice energie.

e Inertnost: Pacienti s Huntingtonovou chorobou mohou byt velmi pasivni a aktivné se
nepodileji na spolecenském zivoté. Bez podpory svého okolniho prostredi neumi nalézt
vhodnou iniciativu. Pfi dostate¢ném vhodném povzbuzeni aktivitou jinych osob se vsak
miZe podafit jejich aktivni radostné zapojend.

e Deprese: Pacienti s Huntingtonovou chorobou trpi casto depresi a v disledku této deprese
odmitaji jakoukoliv aktivitu. Pfi poskytovani terapie pacientovi s depresi je nutna spolupréace
lékate nebo psychologa. Uspéch dalsi terapie se odviji i od tspésné 1ésby deprese.

Neékdy je pti¢inou nedostatku motivace a jejtho odmitani snaha o ,,tinik do nemoci.“ Pacient
se vziva plné do role nemocného a byl by rad, kdyby se s nim jako s nemocnym jednalo.
Odmita se tcastnit aktivit, protoze: ,,Kdo je nemocny, pottebuje klid!“



ZASADNI OBTIZE PRI TERAPII PACIENTU S HCH

O tspeésnosti terapie rozhoduje:
e Okamzik pfijeti pacienta do pecovatelského (l1é¢ebného) zafizeni
e Okamzik v priibéhu nemoci, ve kterém se zpozoruje silny fyzicky nebo dusevni krok zpét
e Zmény osobnosti (behaviordlni projevy) a kognitivni projevy HCH

Prijeti do pecovatelského (1écebného) zarizeni

Prijeti do pecovatelského zafizeni je emocionélné velmi zatézujici zazitek v zivoté kazdého cloveéka.
Citi se odstrceny, opustény a ve svém novém prostiedi ¢asto ztraceny. Z toho vyplyva také velké
riziko, Ze se stdhne do sebe a odmitne veskeré aktivity.

Télesny nebo dusevni krok zpét

Ochabnuti télesnych nebo dusevnich schopnosti ptisobi velmi vyrazné na motivaci pacient s HCH.
Terapeuticka cviceni se jim nedafi jiz tak dobte a v disledku toho je radéji prestavaji provadét.
Pecujici osoby maji potom sklon k ochabovani ve svém usili, protoze, podle vSeobecné rozsiteného
nazoru, se pacientovi s Huntingtonovou chorobou v pokroc¢ilém stadiu nemoci jiz stejné neda
pomoci.

Vétsinou se dafi rodiné starat se o pacienta v domacim prostiedi az do doby, nez dosahne
onemocnéni pokrocilého stadia. Teprve kdyz se stav pacienta zhorsi natolik, Ze domaci péce jiz
neni mozn4, prijde na fadu rozhodnuti o umisténi pacienta do pecovatelského zatizeni. Nemocny,
ktery je prijat za téchto okolnosti do pecovatelského zatizeni, vyzaduje zvlastni pozornost jak od
terapeutd, tak od osetfujiciho personalu.

Zmeény osobnosti (behavioralni projevy) a kognitivni projevy HCH

e Koncentrace

Vétsina pacienti reaguje na slovni vybidnuti, aby se zkoncentrovala a provedla nebo se
pokusila provést pozadovany tikon. Priklad: Zadani pokynu v navaznosti na piedchozi
¢innosti, osloveni, vtipné zdtvodnéni ....

e Vydrz
Mnohym pacientiim chybi schopnost vydrzet delsi dobu u jedné aktivity. Nékteii se brzy
unavi, jini maji problémy s dychanim. Resenim mtize byt prechod k jiné aktivité, aby se
zameéstnaly jiné skupiny svali. Vkladejte proto pravidelné piestavky pro odpocinek.

e Nejistota
Nektery pacient se z diivodu svych obtiZzi s mimovolnimi pohyby obecné citi - a zvlasté pii
chtizi - velmi nejisty. Pocit, Ze pacient ma k provedeni tkolu dostatek ¢asu, ho uklidiuje.
I pres pohybové obtiZe je znamo, Ze pacienti s Huntingtonovou chorobou upadnou vzacnéji,
nez by se ocekévalo.

e Zmény osobnosti (behavioralni projevy HCH)
Zmény osobnosti mohou terapie negativné ovlivnit. Je tfeba si uvédomit, Ze pfi kazdém
terapeutickém cviceni je pacient konfrontovén s diisledky své nemoci. Uspéch terapie je
proto velmi zavisly na vztahu pacienta k terapeutovi. Cim vétsi je zde daveéra, tim vétsi
bude tspéch! Pochopeni pro zmény nalad a projevy vzteku, strachu, zklamani by nemélo
stat v cesté narokiim na terapii. Od pacienta lze vyzadovat urcité usili.

Neékdy se pacient stavi na odpor, protoze nerozumi smyslu cvic¢eni. Povazuje je za détinské.
Vysvétlete mu, pro¢ ma cviceni pro ného smysl.



Kdyz narazite na odpor, mtzZe byt také vhodné vratit se zpét k ¢cinnostem a cvicenim, ktera
jsou pacientovi diivérné zndma a ktera provadeél rad. Pokud byla jeho konickem préce na
zahradé, bude na misté prochazka hezkou zahradou nebo parkem. Jestlize pacient rad
nakupoval, miZeme s nim projit obchody.

Moznost volby a rozhodovéni vzdy posiluje sebediveéru.
Porozuméni

I kdyz pacient slysi, ze s nim mluvite, ale cvicnou tlohu neprovede, neznamena to, Ze
nechce spolupracovat. MiiZe to znamenat, Ze tikolu neporozumél.

s s

V tomto piipadeé je dobré zadani tikolu rozc¢lenit na nékolik naslednych kroki. Pacientovi to
uleh¢i dlohu. Cviceni nebo provedeni pozadovaného tikolu je mozné nejprve také predvést,
pripadné znazornit nebo opakované vysvétlit.

Doméci zvyklosti

U pacienta, ktery byl nové (nedavno) ptijat do pecovatelského zatizeni, by se mél brat ohled
na jeho zvyklosti z domova. Vétsina pacientt stravila doma spoustu ¢asu v kiesle nebo
v posteli. Proto je tfeba nejprve zacit pracovat v podminkach pro pacienta obvyklych.

Pfizptlisobeni terapeutického programu
Mélo by byt samoziejmé, Ze se program cviceni pacienta s Huntingtonovou chorobou musi
prizptisobovat pravidelné stavu jeho nemoci, ale i jeho momentalni fyzické a dusevni kondici.

Trpélivost a smysl pro takt

Prace s pacientem s Huntingtonovou chorobou neni jednoduché. Vyzaduje od terapeuta
mnoho trpélivosti a smyslu pro takt, zejména v pecovatelském zatizeni, do néhoz byl pacient
nedavno piesunut ze svého domaciho prostfedi. Jeho reakce byvaji casto ovlivnény touto
skutecnosti. Ukolem terapeuta je zvysit aktivitu i reaktivitu pacientt. Nékte¥i lidé reaguji
velmi pomalu. Musi se jim doprat dostatek ¢asu, aby napt. zformulovali odpovéd. Terapeut
musi také pocitat s tim, Ze pro nékteré pacienty mutiZe i malé a lehké cviceni byt cvicenim
velkym, tézkym.

TERAPEUTICKY PLAN

Zakladni pravidla

Terapeuticky pldn vychéazi z mnoZstvi zdkladnich pravidel:

Osetiovani a léceni je pro zlepsovani kvality zivota prioritni
Kvalita odborna i lidska méa prednost pred nadmérnou kvantitou alternativnich pristupt

Schopnosti pacienta se musi optimalizovat. Dtraz se klade na vyuziti stavajicich
schopnosti (zptsobilosti) a na aktivaci alternativnich a augmentativnich (nahradnich
a podptirnych) dovednosti

Interdisciplinarni (multidisciplindrni) pfistup a interaktivni péce umoziuji uceleny pohled
na pacienta a podporuji jeho kompetence i aktivity

Osetrovani a léceni respektuji pfimétrenost, soustavnost a individualnost

Tyto zasady tvoii zaklad pro vypracovani terapeutického planu a léceni pacientt s Huntingtonovou
chorobou.
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Uloha terapeutického planu

Terapeuticky plan ma rozhodujici funkci. Tvori soucast denniho planu a programu, ktery strukturuje
den a tyden pacienta. D4v4 mu oporu a bezpeci. Pacient vi, co se od ného bude ocekavat a co on
sam muze oc¢ekavat od svého okoli.

Terapeuticky plan neni stejny pro vSechny pacienty. Pizptisobuje se individualné. Musi byt jasné,
ze kazdy pacient mé svij terapeuticky plan, ktery se také musi dodrzovat.

Vypracovani terapeutického planu

Prijeti pacienta s HCH do pecovatelského zatizeni vyZzaduje jak od pecovatelského personalu, tak
od terapeutti zvlastni pozornost. Novy klient zatizeni zpravidla tuto zménu nese téZce a mize se
stavét na odpor i vSemu, co pecovatelské zatizeni poskytuje.

Pro terapeuty je rozhodujici navazat rozhovor s pacientem. Prvni terapeuticka sezeni se mohou
dobfe vyuzit k tomu, aby se zjistilo, co by si pacient pral, jaké jsou jeho zajmy a moznosti. Tyto
rozhovory by mély pacienta uklidnit. Mél by si v§imnout, Ze se od ného nebude pozadovat nic, co
by sém neumél nebo neznal.

Rovnéz je rozhodujici, aby pacient ziskal diivéru k terapeutovi, aby se u ného citil bezpecné, a tak se
podilel na lécbé. U nékterych pacientt trvé tento proces déle nez u jinych. Pomoci rozhovort je mozné
zpravidla zjistit, pro¢ se pacient nechce podilet na terapii a navrhnout mu jiné vhodné feseni.
Neprestavejte se intenzivné zabyvat pacientem s Huntingtonovou chorobou. Zkusenost ukazuje,
ze dokazete-li prosadit terapeutické cile, je mozné vétsinu pacienti motivovat natolik, Ze se nakonec
aktivné podileji na terapii a dokonce, Ze po urcité dobé pocituji z terapie potéseni.

Meli byste se pokusit v ramci terapie vyhovét pidanim pacienta, i kdyz prostor, ktery je
v pecovatelském zafizeni k dispozici, nemusi byt prilis velky. Vzdy vsak existuje ur¢ita moznost,
jak vyjit vstfic individualnim pfanim pacienta.

Neni-li s pacientem mozné jakdkoliv komunikace, méla by se zapojit jeho rodina. Ta miize
informovat o jeho schopnostech, zdjmech a navycich.

Provadéni terapeutického planu

Po urcité dobé privykani novému rezimu ptinasi terapeuticky plan u nékterych pacientt velmi
rychle vysledky. Jejich terapie pak pfindsi oboustranny zazitek z tspéchu.

napf. v chybéjici motivaci apod. I v téchto pripadech je spravné dodrzovat terapeuticky plén,
i kdyZ o ném nelze s pacientem mluvit.

Sviij vyznam pro terapii mé napi., kdyz pacient tieba jen musi opustit své bydlisté. Terapii miize
prijimat zpocatku bez nadseni a chovat se lhostejné. Po urcité dobé se vsak miize zacit aktivné
podilet na 1écbé a nalézt v ni zalibeni. Dochédzka na terapeuticka sezeni se stane soucasti jeho
denniho programu a pevnou smysluplnou jistotou.

Diisledné vyzadovani tcasti v terapeutické jednotce ma uz samo o sobé svou terapeutickou
hodnotu. Terapeut tim vyjadiuje pacientovi, ze pravé jemu chce poskytnout své znalosti
a zkusenosti, které maji svij vyznam v 1é¢ebném procesu. Vyhrazenim terapeutova prostoru a ¢asu
pro pacienta se obnovuje i pacientova poskozena sebeticta a mobilizuji se jeho vlastni ozdravné sily.

Prizpusobeni terapeutického plianu

Jisté zde nemusime vysvétlovat, Ze se terapeuticky plan musipravidelné pfizptisobovat. K tomu
dochazi zejména tehdy, kdyz se jeho zdravotni stav ndhle zhor$i. Lécent jiz neptinasi zadny dspéch.
Pacient citi, Ze se od ného pozaduje ptilis mnoho. Péce vsak i ve zménénych podminkach musi
stéle pokracovat.

Pii individualnim sezeni by mél terapeut ptijit, pacienta odvést nebo ho navstivit, a provést s nim
cviceni prizptisobené jeho stavu nebo se s nim jednoduse pobavit, aby pacient pocitil zvlastni
pozornost, ktera je mu vénovana.

11



Pri skupinové terapii by se pacient mél ticastnit sezeni tak dlouho, jak jen to je mozné. I kdyz cast
doby miize prospat nebo se nezapojuje, neztrati pfece jen sviij vztah ke skupiné.

Vztah terapeut - pacient

Vztah mezi pacientem a terapeutem by mél byt v idedlnim pifipadé plny porozumeéni, minimalné
vSak dobry. Nedochazi k tomu ale vzdy. Piesto musi terapeut pacientovi naslouchat a umét se
vcitit do jeho situace.

Stava se, ze mezi pacientem a terapeutem ,,nepteskoci jiskra“. Mozné by se to podafilo s jinym
terapeutem z tymu. Za pokus to v kazdém pripadé stoji.

SKUPINOVA PRACE

Prace ve skupindch miize mit pro pacienta s Huntingtonovou chorobou rozhodujici vyznam.
V disledku nemoci se pacient jiz zpravidla dostal do izolace a skupinové aktivity ho mohou z izolace
vyvést. Musi se vSak v této souvislosti brat v iivahu, Ze socialni (spolecenské) schopnosti pacienta
mohou byt ¢astecné omezeny. Terapeut, ktery ma skupinu na starosti, zde musi ptisobit jako
vyvazovaci prvek.

INTERDISCIPLINARNI SPOLUPRACE

Komunikace a spoluprace vsech zainteresovanych terapeutickych disciplin, multidisciplinarni
pristup s respektem k jejich jednotlivym odbornym oblastem, je nevyhnutelnym predpokladem
k nalezeni vhodného pfistupu k pacientovi s HCH. Pravé spolecné ptisobeni rozdilnych obort
(disciplin) umozni dostat se blize ke komplexnim problémim pacienta a pracovat na nich. Jen
timto zptisobem se nalezne nejlepsi cesta, jak pripravit podminky a uzptisobit péci s ohledem na
pacientovy potieby.
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Logopedicka terapie pacientu
S
Huntingtonovou chorobou



Vd

UVOD

Logopedicka terapie u pacientt s Huntingtonovou chorobou je terapie zaméiena nejen na fecové
obtiZe osob s HCH, ale i na komunikac¢ni strategie a pfistup osob z okoli pacienta.

Uzitec¢nost logopedické terapie u pacienti s Huntingtonovou chorobou je mnohymi l1ékafi
a prislusniky jinych zdravotnickych obort zpochybnovéana. Sviij ndzor odtivodiiuji progresivnim
pribéhem Huntingtonovy choroby. Znamena to, Zze zde pfes veskeré snahy terapeutti dochézi
k neustalému zhorsovani fyzickych a dusevnich schopnosti pacientt.

Pro pacienta s Huntingtonovou chorobou neni jednoduché zlepsit zptisob vyjadfovani (mluveni).
Prokazatelny tibytek schopnosti by mél vést k nastaveni takovych logopedickych strategii a postupt,
které jsou podptirné a kompenzuji vznikajici nedostatky v komunikaci.

Logopedie, fyzioterapie a ergoterapie vsak mohou prispivat k tomu, aby pacienti mohli komunikovat,
pohybovat se a byt aktivni, dokud jim to dané stadium nemoci alespon trochu dovoli.Vede-li
pacienta zkuseny specialista, je mozné dosahnout jeho dostatecné stimulace a motivace. Na
terapeutické schopnosti prosadit tento cil jsou kladeny velké naroky.

Cim dfive se za¢ne s logopedickou intervenci, tim vyssi jsou $ance na tuspéch. Pacient bude
pripraven a pfi mozném zhorseni stavu bude motivovan k pokracovani a jeho stav se mtize po
urcitou dobu stabilizovat.

Radi bychom na tomto misté vyslovné zdtraznili, Ze pacienti s Huntingtonovou chorobou potfebuji
daleko vice logopedické podpory, nez se vseobecné piredpoklada. To zahrnuje jak pfimou intervenci
zameéfenou na pacienta (vlastnilogopedicka sezeni), tak nepfimou intervenci zaméfenou na blizké
a dalsi spolupracujici osoby (pfedani srozumitelnych informaci o zptisobu péce v oblasti rozvoje
a podpory komunikace).

CILE LOGOPEDICKE TERAPIE

Vseobecné cile

Hlavnim cilem logopedické terapie u osob s Huntingtonovou chorobou je dorozumeéni se
s pacientem, obdobné jako je tomu u terapie dysartrie. Obecné — chceme dosahnout srozumitelného
dorozumivani se s pacientem.

Konkrétni cile

Srozumitelnost komunikace
Srozumitelnosti komunikace se dosdhne:

e Zlepsenim schopnosti komunikace. Schopnost mluveni se ma udrzovat co mozné nejdéle,
aby byl pacient schopen komunikovat s okolnim prostfedim

e Udrzovanim citelnosti pisma co mozna nejdéle, aby se udrzely a rozsitily i dalsi zptisoby
komunikace s okolim

e Hledanim alternativnich komunikacénich moznosti, kdyz oralni komunikace jiz
nedostacuje a pisemnéa komunikace jiz neni mozné
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PROJEVY HCH DULEZITE PRO LOGOPEDICKOU TERAPII

Charakteristické rysy mluvy a reci u pacienta s HCH
Poruchami v extrapyramidovém systému vznikaji problémy v nasledujicich oblastech:
1. Koordinace nddechu a vydechu pii feci
2. Tvofeni hlasek
3. Hlasova produkce
4. Artikulace
5. Prozédie (tj. dynamika, rytmus, tempo, frazovani, piizvuk)

U shora uvedenych funkci dochéazi ke vzajemné kombinaci obtizi. Tim jsou dany znacné rozdily
mezi projevy obtizi u jednotlivych pacientt.

U 85 % pacienti s Huntingtonovou chorobou nartistajici obtize s mluvenim vedou k pocitim
nepohody pti mluveni. Poruchy feci jsou u téchto pacientt vaznéjsi nez u pacientt s Parkinsonovou
chorobou.

Charakteristika mluvniho projevu u pacienta s HCH

1. Nadechovdni:

Nahlé (necekané) a prudké

Nekontrolované

Snizeni dechového objemu plic

Narusena dechova ekonomika a pravidelnost dechového rytmu

Diisledek: casté nadechovéni, omezené hluboké dychani
2. Fonace - tvorba hlasu:

e Sipava, pfipadné chraptiva

e Hlasitost kolisa

e Zvysené nosové zabarveni
3. Hlasovd produkce:

e Napjat4, stisnéna

e Bezhlasé momenty

e Kolisani vysky tonu, ptipadné zvyseni polohy hlasu

e Zmenseny hlasovy rozsah
4. Artikulace:
Artikulace je ztizena v disledku sniZzeného napéti svalstva hrtanu a svalt jazyka
Artikulace je povrchnéjsi, nedbala

[ ]
[ ]
e Vokaly (samohlasky) a dvojhlasky nejsou spravneé artikulovany
e Obtizné nadzvednuti jazyka u lingvodentélnich hlasek

[ J

Oslabeni razenych (explozivnich) hlasek v diisledku snizené sily svalstva artikulac¢nich
organd
e Stisnéna (stlacend) artikulace v diisledku malého celistniho hlu
5. Prozddie:
e Nevhodné pauzy
e Monoténni mluva
e Zbytecné prodluzovani samohlasek
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e Narazové, vyrazené (explozivni) mluveni
e Rozdilna (kolisajici) rychlost

Zmény artikula¢nich organt u pacienta s HCH

Hrtan, resp. hlasivky maji zachovanou normalni strukturu
Hrdlo je ovliviiovano choreiformnimi kontrakcemi
Dolni ¢elist je neustéle v pohybu

Jazyk ma normaélni strukturu, ¢asté jsou nepravidelné pohyby jazyka pii mluvent,
byva silné napjaty nebo zatazeny vzad
e Rty se neustalé vlni v pohybu

Charakteristika fec¢i u pacienta s HCH
Reé se jiz v ¢asném stadiu choroby projevuje nasledujicimi p¥iznaky:
e Chudost feci, predevsim jednoduché véty

e Stereotypni mluva
e Netuplné veéty

Stélé opakovani urcitych zvuk a slov

Problémy s nalezenim vhodného slova

Pacient upadé do pasivity, mléenlivosti, coz se ¢asto hodnoti jako ptiznak demence.

Je nutno pocitat se zhorsenim kognitivnich funkci. U Huntingtonovy choroby se hovoti
o subkortikalni demenci, narozdil od Alzheimerovy choroby, pii které se jedna o kortikalni demenci.
Afazie zde neni ptitomna.

Kognitivni projevy HCH

e Poruchy koncentrace

Priklad pro logopedickou terapii: pokyny a dotazy se musi opakovat. Pacienti se musi stimulovat
k pozornosti vhodnymi podnéty. Pacientiim je tfeba nechat dostatek ¢asu k provedeni tkolu.

e Poruchy paméti
Priklad pro logopedickou terapii: trénink vybavnosti paméti.
e SniZené schopnost ucent

Tento soubor piiznaki ztéZuje schopnost naucit se pouzivat nékteré alternativni komunikacni prostiedky.
Proto je tfeba s timto uc¢enim zacit diive, dokud toho je pacient jesté schopen, aby tento zptisob
komunikace mohl pouzivat tehdy, az uz nebude moci komunikovat béznym zptisobem, a¢ omezenym.

Psany projev u pacientu s HCH
Schopnost psat ztistava vétsinou dlouho zachovéna. Vyzaduje vSak zvysenou pozornost a znacné tsili.
Psani je ztiZeno mimo jiné:

e Choreiformnimi pohyby paZe nebo ruky
e Kognitivnimi zménami
e Poruchami zorného pole zptsobenymi nystagmem

Cteni ztéZuje obtizna fixace o¢i do jednoho bodu.
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Charakteristika pisma:

e Pismo je vétsi, nepravidelné, neplynulé, rozloZené na jednotliva pismena
e Pismena se navzajem piekryvaji, dochazi k jejich vypousténi nebo zaméneé
e Pismo vykazuje mnohé mimovolni a nekontrolované ,,skluzy*

LOGOPEDICKA VYSETRENI

Na zakladé pozorovani a zkusenosti s pacienty s Huntingtonovou chorobou se pokusila logopedka
Bettina Van Hulle vypracovat schéma pozorovani (viz pfiloha ¢. 1) pro stanoveni druht a stupné
projevi HCH vyznamnych pro logopedickou terapii. Schéma pozorovani zajistuje komplexni nahled
na vymezeni logopedické problematiky pro vypracovani individuélné piizptisobeného
terapeutického planu.

Vysvétleni
Pozorovani postihuje osm oblasti:
Oblicejové svaly a artikulacni organy
Zvykaci a polykaci funkce
. Dechové funkce

2
3
4. Fonaci (tvorbu hlasu)
5. Srozumitelnost a artikulaci
6. Prozédii
7. Pasivni a aktivni fec

8. Grafomotoriku — motorika pfi psani
Postup pozorovéani podle daného schématu je uzivatelsky jednoduchy, vyzaduje vsak cas pro
vyhodnoceni. Pozorovani je nejlépe provadét v pribéhu nékolika terapeutickych sezeni.
Hodnoceni (posouzeni) se potom provadi pomoci hodnotici stupnice od 1. do 5. stupné. Pficemz
stupné 1 a 5 uvedené ve formulafi jsou krajnimi body a body 2, 3 a 4 vyjadiuji rovhomérné
rozdéleni mezi nimi.

Udaje k jednotlivym bodtim

1. Oblicejové svaly a artikulacni orgdny

Oblicej a artikulac¢ni organy pacienta se pozoruji v klidovém postaveni, tj. kdyz nemluvi.

Stejné pozorovani se provadi i v pribéhu mluveni. Je dilezité davat pozor na zmény tvaru rtq,
jazyka, pohybu spodni celisti a obliceje. Pacient je poté pozadan, aby provedl zadani (ikol), jak je
popséano ve formulari.

2. Zvykacf a polykaci funkce

Pokud je to mozné, pozorujte pacienta v situaci, kdyz ji nebo kdyz pije. Kromé toho se zeptejte
pacienta, zda ma pii polykéani obtiZe (charakteristickym priznakem je casty kasel pfi polykani) a
informujte ho o zptisobu pfijimani potravy a piipadné dieté, které mu usnadni jidlo a piti.

3. Dechové funkce

Pozorujte dychéani pacienta v klidu a bez mluveni. Pokud mé obtiZe, pozadejte ho, aby se hluboce
nadechl a potom slysitelné vydechl.

Pozorujte pacienta také pti mluveni (pfipadné ho nechte pocitat do 20). Zeptejte se pacienta, zda
pocituje béhem mluveni potize s dychanim (naptiklad pocit nedostatku dechu atd.).
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4. Fonace (tvorba hlasu)
Pozadejte pacienta, aby fekl dlouhé 4 a jednou mu to predved’te. Pozorujte kvalitu, vysku a intenzitu
tonu.
Poslechnéte si pacienta pti rozmluvé (pfiblizné 5 minut spontdnni feci) a zjistéte, zda pacient
pouziva cistou a pro ného priméfenou hlasitost a vysku ténu.
5. Srozumitelnost a artikulace
Poslechnéte si pacienta, kdyz spontdnné hovorti, kdyz predcita néjaky text, véty a slova, kdyz
opakuje podle predneseného vzoru véty a slova a popisuje obrazky.
Posuzujte srozumitelnost a kvalitu samohlések a souhlasek.
6. Prozédie (rytmus)
Pozorovani a hodnoceni prozédie se provadi ve stejnych situacich jako v bodé cislo 5.
7. Red
Pasivni fe¢ (porozuméni mluvenym a psanym pokyniim)
e Zaviete, prosim, dvefe.
e Ukazte mi vase ruce.
e Polozte tuzku pod papir.
e Postavte se za vasi zidli.
e (o jite k snidani?
e Polozte knihu na zidli, vezméte tuzku a postavte se k oknu.
Pozadejte pacienta, aby ptecetl text a pak ho prevypravel.
Aktivn{ Fec
e Nechte pacienta vypravét osobni zazitek.
e Klad’te otazky a nechte pacienta odpovidat.

Pozadejte pacienta, aby definoval pojmy:

Co je to zidle? Co je to jablko? Co je to novy (Co je nové)? Co je to bourka? Co je to hluk? Co
znamena malovat?

8. Grafomotorika (motorika pii psani)
e Ponechte pacienta spontanné psat.
e Zadejte kratky diktat na trovni slov a vét.
e Nechte opisovat slova a véty.

LOGOPEDICKA TERAPIE PACIENTU S HCH

Logopedicka terapie pacientti s HCH je zaméfena na problémy s polykdnim, mluvenou feci,
artikulaci a psanim. Logopedicka terapie probiha individualné i ve skupiné a jednotliva zadani
jsou vytvéarena individualné. V ptipadé potieby se hledaji podptrné (augmentativni) prostredky
a nahradni (alternativni) komunikacni prostredky.

Zaklad logopedické terapie

Existuje pét zakladnich pravidel logopedické terapie:

1. Kompenzace

Pacient se uci vyuzivat zachované pohybové schopnostii §lach a svali v plné mite.
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2. Védomd kontrola

Pacient se uci délat s védomou kontrolou ¢innosti, které diive provadél automaticky.
Musi si uvédomovat napriklad:

e Artikulaci

e Dechové faze

e Volbu slov

e Hlasové charakteristiky — dynamiku, rytmus, silu a vysku hlasu atd.

3. Zpétnd vazba
Pacient by se mél naucit vnimat svou fec a jeji nedostatky.

4. Zacdtek terapie v ¢asném stadiu nemoci

U progresivnich onemocnéni, mezi které se fadi i Huntingtonova choroba, mtize vcasnéa terapie
prispét k tomu, Ze porucha feci nastoupi pozdéji.

Anticipace (o¢ekavéani) moznych projevii nemoci a pribézné predbézné piiprava na né mize
predejit fecovym nesnazim v pozdéjsich stadiich nemoci.

5. Motivace

Pacienta je nutno povzbuzovat a neustéle presvédcovat, Ze jeho tsili (ndmaha) stoji za to.

Faktory ovliviiujici logopedickou terapii:

Vék pacienta

Zavaznost stavu nemocného, resp. zdvaznost stadia nemoci, v némz se pacient nachézi
Naladéni pacienta ke spolupraci

Medikace

Dosavadni vzdélani a odbornéa piiprava pacienta

Zajmy

Celkovy stav pacienta

Stav chrupu (pacienti maji ¢asto silné poskozené zuby)

Stav zraku a sluchu

Kognitivni deficity a demence (poruchy pozornosti, uceni a paméti)
Psychicky stav

Stav fecové produkce pied onemocnénim

Kvalita komunikace (i socidlni) v rodiné a s okolnim prostiedim
Vyznam ma i progndza nemoci

Red ovliviiuji emoce, jako je strach, hnév, podrazdéni a radost. Pokud je ¢lovék jiz po néjakou
dobu izolovén, casto ndhla premira kladnych nebo zapornych emoci muze ztizit jeho
komunikaci s jinymi lidmi

Z téchto diivodi a ze studu dochazi k tomu, Ze pacient ztraci odvahu a radéji nekomunikuje.
Divodem mohou byt i jiné napf. psychické pticiny, jako napfiklad deprese.

Rehabilitace recovych funkci

1. Cviceni pro uvolnéni napéti

V oblasti hrtanu je Zddouci stav eutonie. Tento stav norméalniho napéti umoziuje zacit s hlasovym
cvicenim. Pro dosazeni vhodného napéti je mozné spolupracovat s fyzioterapeutem.
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Véeobecnd cvic¢eni pro uvolnéni napéti:
Nejlepsi podminky pro préci jsou v klidném a zndmém okolnim prosttedi. Nejprve je tteba:
e Uvolnit napéti svald v oblasti krku a ramen
e Uvolnit napéti svali obliceje a artikulacnich organi (celist, rty, jazyk)
Je tteba zvazit pouziti zrcadla. Vyrovnani se s touto pfimou konfrontaci nemusi pacient vzdy zvladnout.
2. Dechova cvicenf

Uptednostnuje se kostoabdominalni dychéni. Je diilezité, aby pacient mél pti mluveni pod kontrolou
vydechovany vzduch. Déle je zddouci naucit pacienta zesilit, ptipadné prodlouzit vydechovany
proud vzduchu a dobu vydechu. Cviceni sestavaji z tady klasickych dechovych cviceni, ktera se
pozdéji spojuji s vydavanim hlasu. Timto zptisobem pacient ziskd zaroven dobrou koordinaci
mezi vydechovanim a vydavanim hlasu.

Cviceni pro nadechovan{ pii mluveni:
e Vleze nebo vsedé se klidné nadechovat a vydechovat
e Hluboce se nadechnout, klidné vydechovatna E S, Va Z
e Hluboce se nadechnout a pak klidné pti vydechovani pocitat
Probéhnou-li shora uvedend cviceni (bez nuceni a pravidelné), je mozné cvicit ovladani dychani:
e 3 sekundy nadechnout, 2 sekundy zadrzet dech, 3 sekundy vydechovat
e 6 sekund nadechnout, 2 sekundy zadrzet dech, 6 sekund vydechovat
e Totéz cvicendi, ale nyni vydechovatnaF S, VaZ
e Totéz cvicendi, ale nyni vydechovat pii slovnich fadach (pocitéani, dny v tydnu atd.)
3. Hlasové cviceni
Fonacni cviceni predstavuji dilezitou soucast terapie, v urcité fazi nemoci vsak na né nemusi byt
kladen zasadni diraz, protoZe neptedstavuji tézisté aktuédlnich obtizi. Cilem je predevsim kvalitnéjsi
ovladnuti hlasového rozsahu a lep$i vyuziti rezonancnich schopnosti.

Hlasovy rozsah: pacient s Huntingtonovou chorobou miize dostat pod kontrolu hlasové funkce,
pokud mluvi pomalu a uvédomeéle zachazi s dechovou funkci a fonaci.

Cviceni:

e Naucit se vyuzivat své rezonanc¢ni prostory

e Privodit uvédomeélé variace hlasitosti od tichého hovoru az po hlasity projev a obracené
Rezonance: cilem je dosdhnout kvalitniho patrohltanového (velofaryngealniho) uzéavéru, aby se
snizila hypernasalita (zvySena nosovost). Techniky tradi¢nich cviceni, napf. foukani, sani a zivani,
nemusi vést k vyvolani dostatecného napéti patrohltanového uzaveéru. V ptipadé, Ze neni mozné
zlepsit oralni (Gstni) rezonanci, l1ze zvazit nasazeni patrové desticky na horni celist (zpevnéni
meékkého patra).
4. Cvicen{ artikulace

1. Pripravnd cvicenf artikula¢ni ordlni motoriky:

e (Cviceni s Celisti

e C(viceni s jazykem

e C(Cviceni se rty
2. Vlastnf artikulac¢ni cviceni:

Cviceni uvédomeélé kontroly pii normalnim rozhovoru (mensi hlasovy rozsah), cviceni pro posileni
mluvy.
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Uvédomela a slysitelna artikulace samohléasek a dvojhlasek
Kratké i dlouhé samohléasky spojovat s P-T-K
Rytmické spojeni slabik, slova vyslovovat v postupné zrychlujicim se sledu

e Dalsi artikulacni cviceni riznych souhlaskovych shluk
Pfi téchto cvicenich mtizeme ménit rychlost, rytmus a hlasovy rozsah.

e Na trovni slov a kratkych vét se mtizeme vedle rytmu, rychlosti a hlasového rozsahu
zabyvat soucasné i intonaci

e Artikulace hlasek (fonémi, které vyzaduji zvednuti jazyka, byva pro pacienty s HCH nesnadna.
K artikulacné obtiznym nalezi napt.:
d-t,g-kr-t1
Podle okolnosti se artikulace téchto hlasek upeviuje postupné v logopedickych lekcich od
izolovanych hlasek po jejich zapojeni do slov a vét.
3. Zdiiraznéni/zvyraznéni souhldsek
Osvojeni vyrazné artikulace predchazi ocekavanému zhorseni vyslovnosti souhlasek. Uvédoméla
kontrola pfiméiené intenzity hlasek a jejich pecliva artikulace ve slovech (i na jejich konci) ma
vyznam pro srozumitelnost sdélovani.
Artikulace musi byt vSeobecné zdlraznénd, napriklad: podklad, k babi¢ce, sedmdesat.
5. Prozédicka cviceni
1. Zpomaleni rychlosti mluveni
Navozené mluvni tempo ma byt v souladu s vlastni artikula¢ni schopnosti.
2. Postup vyslovovani slabiky po slabice

Postup vyslovovani slabiky po slabice znamena, Ze se jednotlivé slabiky vyslovuji oddélené. Pfitom
je mozné pouzit pro udavani taktu metronom, pricemz pii kazdém razu se vyslovi jedna slabika,
nebo se pouzije taktovaci deska, na kterou pacient pii kazdé slabice klepne do taktu.

Pri pouziti téchto metod se jednotlivé slabiky nevyslovuji pfilis rychle a trvé se na dodrzeni poradi
slabik ve slovech.

Priklad: Rozlozte slova na jednotlivé slabiky, véty na slova
e Slova na slabiky:
Co - ko —14—do - v¥, lo — ko —mo — ti - va, vel — ko — ob - chod
e Véty na slova:
Na - zidli, Dej - mi - to, Vem — 1Zici, Na — stole — je — kolac
3. Zlepseni modulace/intonace
Nedostatek modulace se da zlepsit nasledujicim zptisobem:
e Zdtraznovat slabiky a akcent slov
e Zpivat spolu s pacientem, rozvijet hudebni piedstavivost
e Vyslovovat véty se stiidavé stoupajici a klesajici intonaci
e Cist dialogy

Mimika, pantomima a vizudlni kontakt

Mimika, pantomima a vizualni kontakt jsou podptrné prosttedky mluvené feci (neverbalni
komunikace). Pokud se spravné pouzivaji, mohou ptinést pozitivni komunikacni efekt.
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Cviceni grafomotoriky

1. Priipravna cvic¢eni

Tato cviceni se doporucuji, aby se procvicila kontrola a rychlost pohybt jemné motoriky. Pacient
nejprve prejizdi tuzkou po carach a pak je napodobuje.

Vodorovné cary zleva doprava

Kratké vodorovné cary

Smycky, vinky, ovalné obrazce

RCR R R KL

Hranaté obrazce

o -

2. Cviceni psani

Psani grafémd, ¢islic, slov a vét

Obtahovani pisma

Opis pisma podle vzoru

Vizualni diktat - ukézat slovo nebo vétu, zakryt a nechat pacientem napsat
Auditivni diktat = zapséani slySeného

Spontanni psani

I pti téchto pisemnych cvicenich mize byt uzitecna spoluprace s ergoterapeutem. Pokud by se
nedaftilo psani perem lze pouzit jako alternativni (pomocny) prosttedek napt. pocita¢ nebo psaci
stroj apod.

LOGOPEDICKA CVICENI

Doplnovat véty - slovy nebo vétnou ¢ésti (Priklad: Polévka se ji ........ccocvveririeneennne. )
Odpovédi na otazky - hodnoceni adekvétnich odpovédi

Zavadét spontanni rozhovor o kazdodennich udalostech (pfihodach)

Prevypravét pribéh

Popis obrazku

Souvisly popis zkusenosti (Priklad: pracovnich, vyrobnich postupti, nakupovani)
Tvorba vét z pfedem zadanych slov

Popis ¢innosti (Priklad: postup pfi vateni)

Vysvétleni vyznamu slov
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Lusteni kiizovek, sudoku

Reseni hadanek

Gramatické usporddani véty — usporadani slov do logického sdéleni (morfologie, syntax,
sémantika)

Cviceni logickych fad

Reseni asocia¢nich a kategoriza¢nich cviteni (Pfiklad: sestavte ptibéh, vyjmenuijte napoje)
Reseni slovnich her (Pfiklad: scrabble)

VYZNAM LOGOPEDICKE TERAPIE

Logopedicka terapie u pacientd s Huntingtonovou chorobou neptedstavuje jen specifickou
intenzivni terapii feci, ale sleduje vedle fecovych schopnosti také sociadlni (spolecensky) cil.
Zameétuje se na aktivni pouzivani reci pacienta v jeho okolnim prostiedi. Logoped nalezi spolu
s rodinnymi pfislusniky a znamymi, pecovatelskym personalem a terapeuty jinych oborti k okruhu
téch, ktefi mohou dosahnout optimalniho, vyraznéjsiho pouzivani fec¢i. Spoluprace vsech
(multidisciplinarni ptistup), ktefi se na terapii podileji, je absolutni nezbytnosti.

Logopedicka terapie probiha stale v kombinaci s terapii artikulace a psani. Pacient by nemél vnimat
praci jako ,,$kolni“ ucebni latku — logopedicka sezeni musi byt vedena s citem a pochopenim.
Prednostné se pracuje v oblastech:

Morfologicko-syntaktické vétné struktury - kde se pozaduje vyjadfovani ve vétach
Vybavnosti slov—jako pomticka pro vybaveni se uvadi ,,ndpovéda*“ jejich zacatecniho pismene
nebo hlasky, popf. prvni slabika slova, nebo se vysvétluje jeho vlastnost nebo moznost pouziti
(zptisob zachazeni)

Syntaktickych nebo sémantickych parafrazii (nespravné vyjadienych vét) pozaduje se
obsahové spravné a situaci ptiléhavé vétné vyjadtovani
Potlaceni perseverace (napi. ulpivavost myslenky) — aktivizace tvotivého mysleni

Logopedicti terapeuti se zabyvaji aktudlnim stavem fecovych schopnosti pacienta s HCH a usiluji
o jistou miru védomé kontroly téchto schopnosti pacientem. Usiluji o spolecensky upottebitelnou
fe¢ (netrva se na preciznosti, ale na srozumitelnosti sdélovaného).
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TIPY PRO SPRAVNOU KOMUNIKACI S PACIENTEM S HCH

Diky zkusenostem s komunika¢nimi problémy u pacientti s Huntingtonovou chorobou v rtiznych
zemich existuje celd fada uzitecnych doporuceni.

Doporuceni pro posluchace

e Aby bylo mozné komunikovat, musi poslucha¢ dat najevo, Ze ma na rozhovor cas, ma
chut sledovat vypravéni a nesmi projevovat nervozitu ani pti castéjsich nebo delsich
pauzach rozhovoru.

e Omezte hluk v pozadi (napf. vypnéte rddio nebo televizor).

e Pri mluveni neodvadeéjte pozornost, pokud je to mozné, na okolni prostfedi, jiné osoby ci
jiné déni. Zamezite tak poklesu pozornosti jak u sebe, tak i u pacienta.

e Vedte jednoduchou konverzaci a koncentrujte se na jedno téma.

e Ponechte pacientovi moznost, aby se sim rozhodl, zda by chtél konverzaci, ktera skomir4,
ukoncit nebo v ni pokracovat.

e Pokud téma vyvola frustraci nebo se vypravec neciti dobie, mél by se rozhovor prevést
na jiné téma, aby se vyloucil tlak na pacienta.

e Vzdy je dilezité povzbuzovat pacienta, aby vyjadiil své pocity, myslenky a nazory. Tohoto
se dosahne nejlépe tak, ze se kladou jednoznacné otazky.

e KdyzZ nerozumite, co bylo feceno, nefikejte ,nerozumim®, ale opakujte tu ¢ast véty, které
jste rozumeél, i kdyby to byla pouze dvé slova. Sdélite tim vypravéci, ze se komunikace
alespon c¢éstecné podatila. A date mu tim moznost doplnit chybéjici casti.

e Pri mluveni je didlezité spravné drzeni téla. To je jednodussi, kdyz vypravéc sedi na
dobré zidli. Behem rozhovoru se divejte na vypravéjici osobu a udrzujte vizualni kontakt.

e Nemluvte s jinou osobou o problémech pacienta v jeho pfitomnosti.

e Nemluvte misto pacienta. Dejte mu ptileZitost, aby se vyjadril sam, i kdyz je to pomalé
a obtizné.

e Casto se musite védomé zastavit, ovladat se, abyste nenapovidali.

e Ipfesto, Ze pacient nemiize mluvit, vychazejte vzdy z toho, Ze ma zachovéany urcité dusevni
schopnosti.

e Hovorite s pacientem béhem dennich rutinnich praci.
e Hovoite klidné a ptirozené a nepouzivejte détskou fec.
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Doporuceni pro pacienta

Pacientovi s HCH je mozné dét nasledujici rady, aby se podpotila komunikace a pokracovalo se ve
srozumitelné feci.

e Divejte se na svého posluchace. Davejte pozor na to, aby se na vés také dival a byl pfipraven
vam naslouchat.

Upoutejte pozornost posluchace na sebe tim, Ze vyslovite jeho jméno nebo se ho dotknete.
Mluvte pomalu. Dejte vasemu jazyku a vasim rtim moznost provadét nezbytné pohyby.
Pokuste se vyraznou artikulaci ucinit vasi fe¢ srozumitelnou.

Snazte se béhem feci pravidelné dychat. Pokud vam klesé hlasova sila, udélejte si dechovou
prestavku.

e Mpyslete na to, abyste délali v feci pravidelné pfestavky. Tim zabréanite tomu, aby se vam
slova navzdjem ptekryvala. Zistane vam Cas na nadechnuti.

e Procvicujte slova a véty, které pro vas pfedstavuji obzvlastni problémy.

Jednoduché dechova cviceni (napf.: zivani, foukani a nasdvani vzduchu), stejné tak i motoricka
cviceni (napt.: jazyka, tvati, rtl) mize pacient sdim pravidelné procvicovat. Tato cviceni zaroven
posiluji artikulacni orgény.

Doplitkové komunikac¢ni moznosti

Alternativni a augmentativni komunikacéni prosttedky u pacientt s HCH (viz piiloha ¢. 2)
Pro pacienty s Huntingtonovou chorobou jsou vhodné jen urcité podptirné augmentativni
a nahradni komunikaéni prostiedky. Casto jsou nejefektivnéjsi a nejcennéjsi pravé ty nejjednodussi.
Mtizete pracovat napf. s ¢teci sténou. Je to velka deska z kartonu (polepena plastovou folii) nebo
z plastické hmoty. Rozdélte ji na policka. Kazdé policko se vyuzije pro jedno slovo nebo jeden
piktogram. Na ni miiZete umistit klicova slova anebo piktogramy, jako naptiklad WG, spét, pit, jist
a podobné.

Lze zhotovit i desku s otvory pro prst pod kazdym pismenem abecedy, aby pacient mohl tvorit
slova tim, Ze svij prst vlozi do pfislusného otvoru. Je mozné zhotovit také obdobnou desku s otvory
pod slovy a piktogramy:.

Postarejte se, aby pacient mél kazdy pomocny prosttedek snadno po ruce. Upevnéte ho na invalidni
vozik (koleckové kieslo) nebo na sténu v blizkosti sedadla pacienta.

Obrazky musi byt jednoduché a v kazdém ptipadé opatfené odpovidajicim pojmem.

Pro pacienta mizete také zhotovit knihu (napt. album nebo sesit) se slovy a obrazky casto
pouzivanych tematickych okruht. (Pfiklad: k tématu rodiny, oblékani, osetfovani, moje pocity
atd.) Jednotlivé listy a fotografie je nejlépe vybrat spolecné s pacientem. Mély by byt chranény
folii z plastické hmoty a prfipadné opateny plastickymi jezdci (voditky), aby mohl pacient snadno
nalézt pozadovanou kategorii.

Dals$i moznosti je prace s tabuli, na které jsou pismena nebo slabiky, ze kterych mtize pacient sestavovat
slova. Napomocny mtize byt také psaci stroj nebo pocitac se zvlasté velkou klavesnici.

Kdyz naleznete vhodny alternativni komunikac¢ni prosttedek pro vasi situaci, povzbuzujte pacienta,
aby ho pouzival, a pouzivejte ho také i vy. Udrzujte ho stale ptipraveny a dbejte na to, aby byl
v pravy Cas pfizplisoben zménénym okolnostem a dané situaci. Vysvétlete navstévnikim,
pecovatelskému personalu atd. pouzivani alternativnitho komunika¢niho pomocného prostiedku
(komunikacnich tabulek atp).
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Problémy s polykdnim pacientu
S
Huntingtonovou chorobou



Vd

UVOD

Huntingtonova choroba je neurologické onemocnéni, které postihuje mozek. Pacient postupné
ztraci kontrolu nad ovladanim svych pohybti a svalii. Tato ztrata kontroly je také pficinou problémt
s polykanim, které u pacienta s Huntingtonovou chorobou nastavaji a v priibéhu nemoci nabyvaji
na intenzité.

Polykani potravy a napoju je komplikovany proces, pfi némz svaly tst a obliceje provadi v daném
okamziku odpovidajici pohyby. KdyzZ proces polykani jiz neprobiha spontdnné, vznikaji obtiZe pii
prijiméni potravy a tekutin. Ten, kdo se zabyva Huntingtonovou chorobou, vi, co to znamena.
Problémy s polykanim zptisobuji nejen fyzické komplikace, ale maji vliv i na psychiku pacienta.
Obava z nemoznosti polykéni a strach, Ze jiz nebude moci normalné jist a pit, miize pacienta
premoci. Frustrace, které nastavaji v dtisledku problém1 s jidlem, vedou nékdy k tomu, Ze se pacient
brani potravu viibec pfijimat.

Césti potravy, které se mohou v diisledku narugeného polykani dostat do plic, mohou zptisobit
zanét dychacich cest. Problémy s polykdnim vedou k vaznym fyzickym obtizim, k duseni, a mohou
za urcitych okolnosti vést az ke smrti pacienta. Smrt zadusenim neni u pacientd s Huntingtonovou
chorobou zcela vzacna.

Problémy s polykanim mohou vyvolavat v dobé spojené s ptijmem potravy u pacienta, osetiujictho
persondlu a pecujicich rodinnych prislusniki stavy napéti a nejistoty. Tomu lze zamezit tim, Ze se
provedou potfebnd preventivni opatfeni, kterymi se snizi na jedné strané nebezpec¢i uvaznuti
potravy a na druhé strané se pravidelné trénuji strategie, které mohou pacienta v pfipadé uvaznuti
potravy zachréanit.

CHARAKTERISTIKA PROBLEMU S POLYKANIM
U PACIENTU S HCH

Logoped je jednim z tymu odbornikd, ktery pomédha zmirnit obtiZe spojené s procesem polykani.
S problémy polykéni jsou soucasné konfrontovani jak samotny pacient, tak i pecujici rodinni
prislusnici a osetrovatelsky personal 1é¢ebného zatizeni. Proto je tato ¢ast brozury zaméfena na
vSechny tcastniky.

Polykani je jeden z nejkomplexnéjsich pohybovych pochodt. Zdravy c¢lovek polyka bez potizi
priblizné 600 krat za den. Polykani vyzaduje bezchybnou koordinaci a spolupraci téméi vsech
Ustnich a oblicejovych svalt s ¢asti nervového systému, ktery predavéa informace z mozku do
periferie a zpét.

Pric¢iny problému s polykanim

Nucleus caudatus

Nucleus caudatus kontroluje pohyby a stara se o to, aby se neprovadély zadné nadbytecné pohyby.
Pokud je tato ¢ast mozku poskozena, vznikaji zndmé mimovolné (bezdécné) pohyby.

Pfedni ¢asti mozkovych hemisfér

Predni casti mozkovych hemisfér jsou odpovédné za myslenkové procesy, intelekt (rozum),
schopnost posuzovani a pldnovani, pocity, charakter, abstraktni mysleni, pamét, pozornost
a koncentraci (soustfedéni). Pokud je tato ¢ast mozku napadena chorobnymi procesy, pak to ma
nepopiratelny vliv na schopnost mysleni postizené osoby.

Nemocni s Huntingtonovou chorobou jsou sice fyzicky schopni provadét veskeré pohyby, maji
ale problémy s presnymi a koordinovanymi pohyby a jednanim. Cim dale nemoc postupuje, tim
silnéji jsou veskeré pohyby postizeny. Zejména rychle se ménici a stfidavé pohyby. A to se projevuje

28



také v procesu polykéni. Vétsina jeho fazi nezabira vice nez jednu sekundu a vyZaduje nanejvys
piesnou koordinaci, pfesnou ¢asovou souhru a bezpecné pouzivani svalového aparatu tist a obliceje.

Postup polykani

Pro lepsi porozumeéni problému s polykédnim u pacienta s HCH je nutné nejprve presné pojednat
o samotném procesu polykéni. Jak jiz bylo poznamenano v tvodu, jedna se o velmi komplikovany
proces, pii kterém ma nejvyssi dilezitost koordinace a ptesna ¢asova souhra svalovych pohybt.
Tato souhra samovolné kontrolovanych pohybt vétsinou netrva déle nez 3 sekundy.

Proces polykani je rozdélen do ¢ty fazi (viz obr. ¢. 1):

1. Pfedoralni faze

V piredoralni fazi je smyslovym vnimanim (zrakem, hmatem, ¢ichem) aktivovéno slinéni, a tim se
pripravi pocatek procesu polykani.

2. Ustni (oralni) faze

Orélni faze zac¢ina v okamziku, kdy je potrava vlozena do ust a zvykéna. Potrava se smicha se
slinami. Vytvofi se potravinovy bolus a ten je tlacen vinivymi pohyby jazyka dozadu. V této fazi
hraji dtilezitou roli zuby, jazyk, rty, Celisti a tvate. V dalsim priibéhu se dostava potrava mezi jazyk
a patro a posunuje se dal vzad do hltanu.

Jazyk tlac¢i potravu proti patru smérem vzad. Kdyz miji bolus oblouky mékkého patra, zacne se
spoustét polykaci reflex (u starsich lidi se miize spoustét i niZe, az na trovni hltanu). Az dosud je
proces zcela pod nasi védomou kontrolou, protoze sami urcujeme, jak dlouho budeme jidlo zZvykat
a kdy ho posuneme vzad, abychom jej polkli. Od momentu spusténi polykaciho reflexu je proces

polykani reflexni, a tedy zcela mimo nasi védomou kontrolu.

Od tohoto bodu jiz nemtizeme svaly sami ovladat. Potrava se dostava automaticky nize do jicnu
a do zaludku.

3. Hltanova (faryngealni) faze

Tato faze pocina, kdyz potrava dosahne dutiny hltanu. V tomto okamziku se uzaviou hlasivky
a nosni prostor je uzavien kontaktem mékkého patra a zadni stény hltanu, aby se potrava nedostala
do hornich dychacich cest. Hrtan se pozvedne a piedsune, hrtanové ptiklapka se sklopi, dojde
k reflexni zastavé dychéni, horni jicnovy svérac se uvolni a potrava sklouzne do jicnu. Soucasné
se stdhne dutina hltanu, aby mohla potrava lépe sklouznout smérem dolt do jicnu.

4. Jicnova (ezofagedlni) faze
Jicnové faze je posledni faze procesu polykéni. Potrava se tlaci z hltanové dutiny do jicnu. Jicen se
stdhne, aby se potrava mohla dostat do zaludku.

Prubéh polykani u pacienta s HCH

Koordinace a ¢asovy sled procesu polykani jsou ovlivnény u pacientti s HCH mimovolnimi pohyby
a snizenym ovladanim svalovych funkci. Choroba ptisobi na kazdou jednotlivou fazi tohoto procesu.
Proces polykani ztézuji také jiné projevy nemoci, jako napiiklad zmeény jidelnich navykd, a také
klesajici schopnosti paméti a intelektu.

V prvnim stadiu nemoci jsou ziidka zjistény problémy s polykanim jako symptom (piiznak). Na
videofluoroskopickém vysetfeni se vsak ukazuje, Ze jiz v pocatku nemoci nastavaji malé zmény
v procesu polykani. Tyto zmény ziistavaji nejprve nepozorované. Cim déle viak choroba postupuje,
ale také z divodu vyskytujici se aspiracni pneumonie.

Aspiracni pneumonie — jeden z druhti zapalu plic — vznika, kdyz se cizi ¢éstice, v tomto piipadé
zbytky potravy, dostanou do plic. Pokud je funkce polykéni poskozena, stava se, Ze hlasivky dychacich
cest se nedokonale nebo prilis pozdé uzaviou, takze se ¢astice potravy mohou dostat do plic.
Opakované aspirac¢ni pneumonie jsou castou pticinou imrti pacientd s HCH.
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Rostouci chut'k jidlu u pacienta s HCH zesiluje problémy s polykénim. Pfitom je praveé nyni diilezité,
aby se pacient zdraveé vyzivoval. Neustalymi pohyby spotfebovava daleko vice kalorii nez jini lidé
a je casto hladovy. Dostate¢ny piisun potravy tim stale vice nabyva na vyznamu, ale vzhledem
k problémiim s polykédnim zaroven vede k velkym frustracim.

Neékterym pacientdm kromeé toho, Ze jsou omezeny jejich mentalni schopnosti, ¢ini obtiZe si osvoyjit
nové stravovaci navyky a strategie, které maji zmirnit obtize s polykdnim. Z tohoto dtivodu je
zvlasté dilezité zacit s nacvicovanim strategii pro polykani, i kdyz dosud jesté zadné problémy
s polykanim nenastaly. Kdyz se pacient nauci tyto strategie ovladat s piedstihem, miize potom
v pozdéjsim stadiu nemoci pribéh snadnéji kontrolovat. U¢inné feseni problémt s polykanim
u pacientti s HCH je velkou vyzvou.

1. Predorélni faze

Jednim z diivodi, které pacient zohlediiuje pfi vybéru potravy, je i schopnost zachézeni
s nozem a vidlickou. Castéji se pacient bude rozhodovat pro potravu, u které niiz a vidlicku
nepottebuje. Ergoterapeut a pecovatelsky personél ma za tikol vybrat vhodnou potravu a ucit
pacienta jist. Cilem je, aby pacient mohl potravu co nejdéle sam ptijimat.

2. Ustni (orélni) faze
Pacienti s HCH jiz nemaji pod kontrolou pohyby jazyka, proto je pro né obtizné vytvorit
potravinovy bolus. Stava se, Ze se kousky potravy dostanou pfimo do hltanu nebo dokonce
do dychacich cest jesté predtim nez zacne proces polykéani. Potrava je také vlivem
mimovolnich pohybti jazyka vytlacovana ven z tst. Mimovolni pohyby navic znesnadnuji
#vykani.
Kromé skutecnosti, ze vytvoreni bolusu je omezeno mimovolnimi pohyby jazyka, je pro
pacienta také obtizné nastavit jazyk vzhledem k hltanu do tahové polohy, kde dochazi ke
spousténi polykactho reflexu.

Mimovolni pohyby narusuji casovy prubéh polykaciho reflexu: bud polykaci reflex nastane
prilis rychle, nebo na sebe necha c¢ekat, protoZze se pacientovi nedafi dostat potravinovy
bolus na spravné misto.

Tak se stane, Ze se potrava posune do hltanu, aniz by byl aktivovan polykaci reflex. Protoze
se nedaii vytvoieni bolusu, mohou zbytky jidla, které pacient nemiize spolknout, uvaznout.
3. Hltanova (faryngeélni) faze
Vedle narusené koordinace pohybti jazyka nedochazi k fadnému uzavieni dychacich cest,
takze pacient s HCH se néhle a v nespravny okamzik nadechne. Béhem nadechnuti se oteviraji
hlasivky a dychaci cesty jsou tak ptistupné zbytkiim potravy.
Potrava a tekutina se timto zptisobem dostanou do dychacich cest diive, nez mtize byt uveden
do chodu uzaviraci mechanismus. To je okamzik, ve kterém mtze potrava vstoupit do
dychacich cest.
4. Jicnova (ezofagedlni) faze
Také zde nastavaji potize. Stava se, ze vzhledem ke kontrakcim (stahtim) jicnu se jiz spolknuta
potrava — i po ukon¢eném jezeni — dostane zpét do tst. Je proto rozumné nechat pacienta po
jidle urcitou dobu sedét ve vzpfimené poloze.
Obé prvni faze procesu polykani jsou Huntingtonovou nemoci zvlasté neptiznive ovlivnény.
Rovnéz pacient pocituje tyto faze jako problematické. Tim je rusen i Gspésny pribéh dvou
nésledujicich fazi (viz obr. ¢. 2).
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Obr. 1: Pribéh polykan{ pfi normalnim polykani

Obr. 1a) Oralni faze polykani Obr. 2a) Spusténi polykaciho reflexu v reflexni
casti oralni faze polykani a pocatek faryngéalni
faze polykani

Potravinovy

bolus Potravinovy

bolus

Obr. 1b) Pohled do vchodu hrtanu (shora) Obr. 2b) Pohled do vchodu hrtanu (shora)

V tstni (orélni) fazi polykant je: V reflexni fazi polykanti je:
e vchod do hrtanu - otevieny e vchod do hrtanu - uzavieny
e hlasivky jsou - oddélené e hlasivky - jsou k sobé primknuté

nosni dutina

tvrdé patro

mekké patro a cipek
jazyk

hrtanova piiklopka
potravinovy bolus
hlasivky

jicen
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Obr. 2: MoZné potiZe pfi poskozeném polykant

Obr. 1a) Oralni faze polykani Obr. 2a) Cast potravinového bolusu je v tstech,
Cast je jiz posunuta vzad do mist, kde ma dojit
u zdravého jedince ke spusténi polykaciho reflexu

Potrava

Obr. 1b) Pohled do vchodu hrtanu (shora) Obr. 2b) Pohled do vchodu hrtanu (shora)

V Ustni (oralni) fazi polykani je: V hltanové (faryngélni) fazi pfi nespravném
e vchod do hrtanu - otevieny polknuti mize ziistat z mnoha divodi:
e hlasivky jsou - oddélené vchod do hrtanu - v pribéhu polknuti otevieny,

¢imz dojde k priniku sousta do dychacich cest

Obr. 3) Casti potravy jsou v tstech, v hltanu a rovnéz v hrtanu. Pokrm v hrtanu znamena aspiraci
(vdechnuti). S tim se miiZe pacient vyporadat vykaslanim. Pokud pacient stravu nevykasle, mtze
dojit k duseni nebo ke vdechnuti potravy do plic, nejpravdépodobnéji do pravé plice a nasledné
muze vzniknout aspira¢ni pneumonie (zapal plic z vdechnuti stravy).

Castice
potravy
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Oralni reflexy

V pribéhu polykani se vyskytuji ordlni reflexy, které jsou pro spravny pribéh polknuti nezbytné
(pritomnost polykaciho reflexu), ale také se zde vyskytuji reflexy, které se objevuji pouze v pripadé
problému (davivy reflex a kaslaci reflex).

1. Polykaci reflex

Spusténi polykaciho reflexu je velmi komplexni. Zény, které tento reflex spoustéji, jsou: patrové
oblouky, receptory v kofeni jazyka, pfiklopka hrtanové a horni jicnovy svérac.

2. Reflex kaslani

V piipadé uvaznuti nebo priiniku potravy do dychacich cest se spusti kaslaci reflex. Kasel je nejlepsi
ochrana pacienta, kdyz se potrava dostane do oblasti hlasivek. Nanestésti se u pacientti s HCH
v pokrocilém stadiu tento reflex nespousti vzdy.

3. Davivy reflex

Déavivy reflex se spusti dotykem ciziho pfedmétu na zadni ¢ast jazyka nebo mékkého patra (napiiklad
1zici, tlak na mékké patro nebo na zadni ¢ést jazyka). Tim se dosdhne, Ze potrava jde opacnym
smérem (ven). Tento reflex nechrani pacienta pred problémy s polykanim, protoze télo nepovazuje
potravu za cizi piredmeét.

PROBLEMY S POLYKANIM U PACIENTU S HCH

vevs

Nejcastéjsi problémy ovliviiujici polykani u pacientti s HCH
1. V tstech ziistava potrava nebo jeji zbytky

Vzhledem ke snizenému napéti oralnich svald je obtizné v tstech vytvotit potravinovy bolus, po
kterém nasleduje polykaci reflex.

2. Potrava se lepi na patro

Z dtvodu omezené pohyblivosti jazyka nedokaze pacient z tvrdého patra odstranit kusy potravy
a ty tam zistavaji prilepené.

3. Vyplivovani potravy

V disledku mimovolnich pohybti jazyka ven z Gst je polykani potravy a tekutin velmi obtizné
a misto polykani nésleduje vyplivovani.

4. Zpomaleny proces polykéani

Potrava ztistava po dlouhou dobu v tstech, nez se ji podaii spolknout.

5. Nadbyte¢né pohyby jazyka

U osob, které ztraceji kontrolu nad svaly jazyka, se projevuji nadbytecné pohyby jazyka.

6. PotiZe p¥i polykani potravy nebo napoji se specifickou strukturou, hustotou

Urcité druhy potravy nebo urcité napoje pacient odmita, protoze se mu $patné polykaji.

7. Kasel a zakuckani

Oboji muize nastat béhem i po skonceni jidla. Nékdy se kaslaci reflex nespusti, ackoliv by byl
potfebny.

8. Vodnaty (kloktavy) hlas

Nad hlasivkami se shromazduji sliny. Tim ziskava hlas pti mluveni vodnaty (kloktavy) charakter.
9. Nadmérné vylucovani slin a hlenu

Mize se jednat o vylucovani slin nebo hlenu bez obsahu potravy. Ke zvysené produkci slin a
hlenu dochazi také pti kasli a pii uvaznuti sousta v dychacich cestach. Je to pokyn k tomu, aby se
fasinky v dychacich cestach snazily odstranit cizi predmeét.
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10. Vystup potravy nosem nebo tsty

Pokud béhem polykani vychazi potrava ven z st a z nosu, pak je mozné, ze mékké patro zcela
neuzavielo nosni dutinu. Vyskytne-li se tento pfiznak po polknuti, ukazuje to na problémy v tstni
dutiné nebo v jicnu.

11. Néavrat potravy po polknuti do st

Vv

Pri¢inou ndvratu potravy po polknuti zpét do st jsou kontrakce (stahy) jicnu.

12. Zhorsen4 funkce feci a tvorby hlasu

Protoze mluveni a polykéani je zavislé na podobné a spolecné probihajicich neurologickych
a anatomickych faktorech, jakoz i na svalovych pohybech, mohou zéroven s problémy s polykanim

nastat také problémy s mluvenim a hlasem obecné. K tomu ptistupuji i problémy v oblasti
jazykovych schopnosti.

13. Ztrata télesné hmotnosti

Rozvoj ztraty télesné hmotnosti je vZdy u HCH alarmujici ptiznak, kterému je nutno pokusit se
celit. Postupné hubnuti az kachektizace vétsiny pacientt je typickym rysem pokrocilejsich stadii
nemoci a nemusi byt spojeny s napadnym tbytkem chuti k jidlu, ani s problémy s béznym piijmem
potravy. Tize mimovolnich pohybti nema obvykle nic spole¢ného s iibytkem hmotnosti. Pfi¢inou
hubnuti mtize byt napt., Ze pacienti si nejsou schopni opatfit nebo ptipravit odpovidajici stravu.
Piijem potravy muzZe byt kaloricky nedostatecny, postizeny se mize snazit jidlu vyhybat, protoze
se musi béhem jidla a piti spoléhat na pomoc druhych, anebo nema chut k jidlu, ma spatnou
naladu, nechce jist pfed druhymi nebo je neschopen se najist bez pomoci. Podstata tohoto zvlastniho
klinického projevu nemoci je zatim nejasna, predpokladaji se zmény v mozkovych centrech. Casna
kachektizace je spojena s horsi prognézou nemoci. Dietetici musi byt proto schopni poradit
odpovidajici vysokokaloricky prijem (i 5000-6000 kcal denné) a takovou dietu, aby piijem potravy
minimalizoval problémy s polykanim. V pozdéjsich stadiich nemoci miize dojit k nutnosti podéavat
nemocnym nutri¢ni podporu perkutdnni endoskopickou gastrostomii (PEG).

14. Zapal plic

Pravidelné se opakujici zanéty plic mohou byt vyvolany problémy s polykdnim.

Faktory ovliviiujici prubéh polykani

1. Léky

Nekteré 1éky podporujici uvolnéni svalii (myorelaxancia) snizuji nejen napéti ve svalech, ale
zpomaluji také proces polykani. Ptili§ vysoké davky antipsychotik mohou zhorsit problémy
s polykanim, protoze snizuji bdélost a pozornost. SniZzena pozornost zvysuje problémy s polykanim.
Nekteré 1éky maji jako vedlejsi Gcinek sucho v tstech nebo nadmeérné vylucovani slin. Oboji mtize
vést k problémim s polykanim. Tyto pfipady by mél pacient konzultovat s neurologem.

2. Kognitivni zmény

V pozdéjsich fazich HCH se prohlubuje poskozeni piednich oblasti mozku. To znamen4, Ze pacient
trpi stéle vétsimi problémy s koncentraci, snizenou schopnosti dsudku a feSenim problémd,
vykazuje i nedostatecné spolecenské chovani. Ztraci se schopnost néco planovat. Tyto zmény také
ovliviiuji pribéh pfijmu potravy a polykéni.

3. Zubni hygiena

Bolesti zubti a rozbolavélé dasné délaji ptijem potravy jesté neprijemnéjsim. Vytrhnuti zubi jako
dtsledek $patné zubni hygieny neni zadnym fesenim. Zubni nahrady vedou béhem jidla k dalsim
problémtim. Pecliva hygiena st a péce o zuby je tedy zvlaste dilezita.

4. Emoce — dusevn{ rozruseni

Strach mé negativni vliv na proces pfijmu potravy a polykani. Svaly v jicnu a v hrtanu reaguji
zvlasté citlivé na dusevni napéti a strach. Stahuje se hrdlo — dobfe znamy pocit — kdyz je tréma,
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obavy. Pri strachu a stresu se také zesiluji mimovolni pohyby, coZ neni piiznivé pro proces polykani.
Strach z duseni, zvraceni nebo zvyseného slinéni, to vSe zptsobuje shora uvedené problémy
s polykanim.

Nekteti pacienti odmitaji zmény svych stravovacich navykd, coz ztézuje sestaveni spravné diety.
Ve vétsine kultur hraje vybér, pfiprava a prichystani jidel velkou roli. Mnohé vzpominky na rodinu
jsou spojeny prave s jidlem a pitim. Dobré jidlo v kruhu rodiny je dtlezitou soucasti rodinného
zivota. Poskytuje moznost navzajem hovotit, probrat zajmy a posilovat rodinné svazky. S ohledem
na problémy s jidlem a polykdnim se mize stat spolecné jidlo pro pacienta s Huntingtonovou
chorobou nepfijemnym zazitkem.

Ten, kdo chodil celé dlouhé roky nakupovat, varil a mél radost z jidla, se nyni citi jako ztraceny
a neakceptovany, protoze tyto aktivity jsou pro ného jiz obtizné, inavné nebo dokonce tplné
nemozné. Okoli by se mélo proto snazit o uchovani tradice spolecného stolovani.

5. Celkovy zdravotni stav

Kdo se neciti dobie a je nemocny, nemiiZe jednat a byt aktivni tak, jak byl zvykly.

6. Projevy tnavy

Pokud je pacient unaven a nemtize se soustiedit na jidlo, mohou c¢asto nastat, ptipadné zesilit,
problémy s polykanim.

Zaver

Problémy s polykanim u pacienta s Huntingtonovou chorobou jsou nejen individuélni, ale také
podle stadia nemoci rozdilné vyrazné, coz vyzaduje vysokou flexibilitu osetrovatelského personalu.
Nabidka stravy se musi stale nové pfizptisobovat. Problémy s jidlem a polykanim je nutno u kazdého
pacienta individuélné pozorovat a kontrolovat. Pro pacienta s Huntingtonovou chorobou neexistuje
zadny vseobecné platny recept. Navzdory komplexnosti problémi s polykanim existuji urcité
moznosti, jak zlepsit jeho tcinnost a bezpecnost. V prvni fadé musi osettovatelsky personal dobte
znat polykaci a dechové problémy pacienta s Huntingtonovou chorobou, musi rozpoznat ptiznaky
a byt stéle velmi pozorny.

Zakladnim predpokladem je postarat se o vhodnou stravu a naucit pecujici osoby, jak v nouzovych
situacich rychle a spravné jednat.

DOPORUCENI PRO STRAVOVANI PACIENTU S HCH

Nasledujici rady mohou u pacienta s HCH pomoci usnadnit piijem potravy. Mezi pacienty existuji
individualni rozdily, nemusi proto, co je vhodné pro jednoho pacienta, byt vhodné jesté dlouhou
dobu pro pacienta jiného. Pecovatel musi sam zjistit, ktera opatieni u urcitého pacienta pfinesou
zadouci vysledek. Nize uvedené navrhy v kazdém ptipadé zjednodusuji proces polykéani a omezuji
moznost uvaznuti potravy.

U nasledujicich rad vychazime z toho, Ze vSichni pecovatelé dobie znaji problémy s polykdanim
u pacienta s HCH béhem pfijimani stravy.

Na co dbat pri jidle:

Dobry psychicky stav pacienta
Spravné drzeni téla pti jidle
Neodvadeét pozornost

Pomalé a klidné stravovani
Vhodna strava

Il
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1. Dobry psychicky stav pacienta

Postarejte se o to, aby pacient nebyl pfed zacatkem jidla prili§ unaveny. Dejte mu moznost si
odpocinout dvé hodiny, ale minimalné ptl hodiny pfed pfijimanim stravy.

Cviceni s rukama a nohama kratce pied jidlem mohou napéti vzniklé z obav zmensit, a nékdy
také omezit choreatické pohyby.

2. Spravné drzeni téla béhem jidla

Drzeni téla béhem a po jidle mtze mit velky vliv na pribéh polykani a tim zabréanit tomu, Ze se
zakucka. Pacient by mél byt pii jidle ve vzpiimené poloze, hlavu mit sklonénou dopredu a lehce
dold.

Je dtlezité drzet $fjové a kréni svaly napjaté. Nohy museji stat na podlaze a piedlokti ma byt
poloZeno na stole. Také u pacientti upoutanych na liizko se musi dbat na drzeni téla. Pacienti musi
sedét rovnéz vzptimené. Télo je podepieno posteli, pfipadné polstafem. Vétsina pacientd s HCH
md malou kontrolu nad pohyby jazyka, proto mize pomoci, kdyz pacient vystr¢i hlavu lehce
dopiedu.

Pokud je pacient pripraven k polykani, méla by se hlava lehce tlacit smérem dozadu. Je-li hlava
nestabilni, je mozné podeptfit ji tak, Ze polozime dlan na pacientovo c¢elo, na $iji nebo na tyl.

Po jidle musi pacient jesté asi 30 az 40 minut ztstat vzpiimené sedét, aby se zabranilo duseni
pacienta, proto Ze se potrava dostane z jicnu nebo z zaludku znovu nahoru. Pomoci zaujmout
pacientovi spravné drzeni téla mize vhodna zidle, jako je napiiklad kieslo pro pacienty s HCH
(viz priloha ¢. 3).

3. Neodvadét pozornost
Z divodu postiZzeni prednich oblasti mozku trpi pacienti s Huntingtonovou chorobou oslabenim
pozornosti, coZ neni pro spravny pribéh polykani v Zzddném piipadé zadouci. Pacienti s HCH
potiebuji béhem piijiméni stravy plnou koncentraci, aby mohli potravinovy bolus spolknout.
Soustiedi-li se zcela na polykani, miize se jim podatit proces polykani do urcité miry kontrolovat.
Snizime-li pfi pfijmu potravy odvadéni pozornosti na nejniz$i miru, mizeme piispét k cilenému
a predevsim bezpecénému procesu polykani.
Priciny odvadéni pozornosti délime na vnéjsi a vnitini:

a) Externf (vnéjsi) pFi¢iny odvadéni pozornosti

e Vyvarujte se zapnuté televize nebo radiopfijimace v okoli pacienta

e Vyvarujte se béhem jidlarozhovoru s jinymi lidmi v blizkosti pacienta
e Zavrete dvefe
[ J

Vyhledejte klidné misto pro jidlo, pfipadné posadte pacienta tak, aby byl ostatnimi
lidmi, ktefi prochéazeji kolem, co nejméneé rusen.

Vyvarujte se jakéhokoliv neklidu u stolu
b) Interni (vnitini) pFi¢iny odvadéni pozornosti
Toto odvadéni pozornosti miizete zmirnit tak, Ze se postaréte, aby pacient:
mohl zaujmout co mozna nejpohodInéjsi polohu béhem jidla
nemeél zadné bolesti
nebyl rusen stavem svého chrupu

[ ]

[ ]

[ ]

e nemél zadné bolesti zubti nebo zénéty v tstech
e mél po kazdém soustu prazdnou tstni dutinu

[ ]

z dtvodu estetickych se necitil nepfijemneé (napf. kviili umazanym tsttim)
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Béhem doby jidla by nemél nikdo koutit. Cigaretovy kouf narusuje ¢ich a chut’ pacienta.
V pokrocilém stadiu HCH je ¢ich poskozeny, snizuje se vylucovéni slin a tim se znacné ztézuje
i proces polykani.

4. Pomalé a klidné pfijimani stravy

Zkuste u pacienta podnitit klidny a pomaly zptisob pfijimani stravy. Rostouci potéseni z jidla
upacienta s Huntingtonovou chorobou snadno vede k tomu, Ze ji rychle a velka sousta najednou.
Nebezpeci, Ze potrava uvazne, se tim znacné zvysuje. Upozornéte pacienta na toto nebezpeci
a poradte mu, aby jedl pomalu. To se mtiZe podaftit, kdyz béhem jidla s pacientem mluvite a nabizite
mu priméfend sousta. Stolovani je pro budovani spolecenskych vztaht dilezité. Vyhledavejte
i ustolu rozhovor, aniz byste vsak prilis rusili.

Doba jidla nema trvat déle nez ptl az t¥i ¢tvrté hodiny, jinak se pacient pfilis unavi. Ponechte mu
vsak v téchto mezich potiebny cas.

Pokud by pfijimani stravy trvalo pfili§ dlouho, je 1épe naplanovat béhem dne vice mensich dévek
jidla, takze ze trech jidel se stane pét nebo Sest.

Konkrétni rady:

e Pokud ji pacient 1Zici, dejte mu misto polévkové 1zice kavovou 1Zicku, protoze se tim
rytmus jidla znac¢né zpomali.

Kdyz se pacient musi krmit, ma se to provadét pomaleji, nez je obvyklé.

Zkontrolujte, zda jsou jeho tsta po kazdém polknuti prazdna.

Pokud pacient znac¢né kasle, poradte mu, aby nékolikrat polknul bez potravy v tstech.
V pritbéhu jidla omezte mnozstvi potravy v pacientové zorném poli

Pokuste se ptijimani stravy piili§ ¢asto nepierusovat. Zejména u pacientd v pokroc¢ilém
stadiu nemoci plati, Ze se mohou pouze omezené koncentrovat. Nejlepsi je dobu
jidla ptilis dlouho neprotahovat, protoze miize nastat podrazdéni a rozcileni.

e Aby se zvysila pozornost, zadjem a motivace pacienta béhem pfijimén{ stravy, je nejlepsi:
— Zacit s jidlem, které pacientovi nejlépe chutna.
— Provadeét pri jidle obmény - napiiklad nejprve 4 1zice jablecného pyré, pak 4 1zice
jogurtu atd. To ale jde pouze tehdy, kdyz pacient dobte snasi zménu struktury stravy.

5. Strava

Dbejte na to, jak se jidlo podava. Konzistence stravy je rozhodujici. Huntingtonova choroba zhorsuje
koordinaci riznych pohybti pii polykani, pfesnéji feceno, pohybti jazyka a patra, proto by mél by
pacient dostavat stravu, kterou miize dobte polykat. Tekuta strava zde neni vzdy nejlepsim fesenim.
Ridké tekutiny se nedaji dobie zpracovat na potravinovy bolus. Rozliji se nekontrolované v tstech
a nejsou uchopitelné. Ponékud hustsi konsistence, jakou ma napt. jogurt nebo pudink, se hodi
daleko lépe. Podavat odpovidajici stravu je velmi jednoduché. Pro zahusténi existuji na trhu cetné
produkty. Informace k tomuto tématu je mozné ziskat u nutricniho poradce nebo v 1ékarnéch.

Pii vyskytu prvnich problémi s polykdnim neni nutno nasadit pacientovi s Huntingtonovou
chorobou hned kasovitou dietu. Pacient mtiZe ptijimat mnohé potraviny normalnim zptisobem,
nékdy jen s mensimi zménami.

Mixér, rucni stouchadlo a jiné pomticky na ptipravu kasovité stravy je vhodné mit vzdy pfipravené.
Pro volbu spravné stravy je potiebné pravidelné sledovéani problémi s polykanim.
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Vyvarujte se potravin, které se téZko polykaji

e Strava ze dvou rozdilnych soucasti, napt. vyvar se zeleninou. Pro pacienta je
obtizné obé tyto slozky soucasné zpracovat a bezpecné polknout.

e Lepivé potraviny, jako je bramborova kase a bily chléb.

Drobivé potraviny, jako napt. suchar, susenky.

Potraviny, které je nutno dlouho Zvykat, napf. maso, ¢okolada.

Vyvarujte se silné a ostfe kofenénych jidel.

Neservirujte Zzadnou drtibez s kostmi nebo ryby s kiistkami, také zadné jadrové ovoce.

Ridké potraviny zptisobuji potiZe. Stavy, napf. §tava z rajskych jablicek, které
jsou prirozené hustsi nez voda, kdva nebo caj, jsou lépe snaseny. Aby se doséhlo
prichuti kavy, je mozné rozpustit kdvovy prasek v mléce nebo namacet kolac do kévy.

e Zapijeni jidla se nedoporucuje!

Pacienti s Huntingtonovou chorobou nemusi odhadnout mnozstvi tekutiny, které si naliji do ust.
Navic vznikne smichdnim vody a zbytkd potravy v tstech pro polykani rizikova konzistence,
o které jsme se jiz zminili vyse.

6. Léky

Léky se podavaji nejsnadnéji v tekuté formé nebo jako tablety. Pokud je polykat tablety obtizné, je mozné
je rozdrtit na prasek a pfimichat do jidla. Upozornéte lékafe na problémy s polykanim tablet vcas, aby je
bral pfi pfedepisovani lék v tivahu, protoze ne vSechny léky lze drtit a rozmichat v tekutiné nebo
potrave.

7. Orélni reflexy

Orélni reflexy se rozlisuji na zadouci a nezadouci. Nezadouci reflexy je nutno potlacit, protoze
rusi faze ptijmu potravy. Jiné reflexy mohou pacientovi s HCH pfti jidle poméhat. Priklad: pti
sacim-polykacim reflexu se sdnim spousti proces polykéani. Pacient mtze tento reflex vyuzit pro
manipulaci s jidlem v tstech.
Nezadouci reflexy je tieba vyloucit jesté pted jejich spusténim. Zde je piiklad reflext, které mohou
negativné ovlivnit pfijem potravy. Jedna se o tzv. primitivni reflexy. U zdravého dospélého jedince
by se tyto reflexy nemély vyskytovat.

e Saci reflex: je pohyb rtd a hlavy pfi pokusu dostat jidlo do tst. Aby se zabranilo sacimu

reflexu, je nutno vyloucit doteky na tvate a tstni koutky.

e Kousaci reflex: je vytrvalé, kiecovité sevieni celisti. Aby spfedeslo kousacimu reflexu, je
nejlépe nedotykat se ttenovych zubti a dasni. Kdyz pacient sevie svymi zuby 1Zici, nikdo by
se nemeél pokouset 1zici vytdhnout nebo otevtit pacientova tsta. Je nejlépe pockat, az se
Celisti spontdnné opét uvolni. Jemny tlak na celistni kloub miiZe toto uvolnéni piivolat.

U pacientt s timto reflexnim skousnutim by se nemély pouzivat pfibory z plastické hmoty.

e Reflex jazyka: je tlak jazyka smérem ven z tst, kdyz je spusténo polykéani. Tomuto reflexu
nelze zabranit. P¥i krmeni je mozné piisobit proti tomuto reflexu tak, Ze se jidlo vlozi 1zici az
na zadni c¢ast jazyka a zaroven se 1zici mirné zatlaci na jazyk smérem dolt. Lehky tlak pod
bradou mtize pomoci aktivovat svaly, které zatahuji jazyk. Mize se také jednoduse pouzit
palec ruky jako bariéra pro jazyk.

e Reflex otevieni tist: zde se jedna o to, Ze se Usta oteviou, jakmile pacient spatii jidlo. Tomu
se zabrani, kdyz se jidlo dostane do pacientova zorného pole, teprve kdyz je zavedeno k tGstém.

8. Kontrola procesu polykani

Postup polykani je mozné doprovézet slovné popisem toho, co ma pacient délat, napf. ,Oteviete
asta“, ,Zvykejte” atd. Pomocné prostiedky, jako podpora pohybti jazyka zvenku nebo podpora
pohybu hrtanu, se maji ovsem realizovat bezprosttedné spolu se slovnimi pokyny.
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Kdyz se hrtan pohybuje nahoru, je to znamenim, Ze pacient polyka. Kdyz pacient jesté samostatné ji,
pripomerite mu, aby jidlo umistil na zadni polovinu jazyka, zvlasté kdyz provadi mnoho pohybti jazykem.
Utast smyslovych organd (&idel)

Proces polykani se mtize snadnéji spustit, kdyz je jidlo hezky naservirovano, ptijemné voni a dobte
chutna. Zejména v pozdéjsich fazich nemoci je dilezité vybrat pacientova oblibena jidla.

DOPORUCENI PRO KRMENI

V pokrocilej$im stadiu nemoci jiz pacient nemuize sam jist. Ztrata této existencneé duilezité schopnosti
na pacienta tézce doléha. MiiZze u néj vyvolat vsechny mozné reakce. Citi se bez pomoci, protoze
musi o jidlo zadat a vzdy je odkazan na cizi pomoc. Pokud je pacient vylu¢né krmen, 1ze mu - a tim
i pecovatelim - krmeni usnadnit.

Na co dbat pri krmeni:

e Davejte pacientovi pred jidlem napit nékolik douskt vody. Zavlazena tdstni dutina
usnadnuje polykani.

Musite se jak vy tak vas pacient, citit uvolnéni. Divejte se na osobu, kterou krmite.
Poradte nemocnému, aby jedl pomalu a aby Zvykal co mozna nejlépe.

Ved'te pacienta k tomu, aby vydechl nebo si lehce odkaslal, difve nez piijme do tst dalsi sousto.

Pouzivejte malou vidlicku nebo malou 1zici. Podavejte malé porce. Polykani bude
jednodussi, kdyz se porce posune na zadni ¢ast jazyka nebo déle do ust.

Pozadejte pacienta, aby zaviral tista a co nejpevnéji sviral rty, jakmile vyjmete 1Zici z tst
nebo salek od ust.

Pozadejte ho, aby se nadechoval a vydechoval nosem.
Pozadejte ho, aby dobie zvykal a ponechte mu na to dostatecny cas.
Pozadejte pacienta, aby béhem polykéni nedychal. Neni mozné soucasné dychat a polykat.

Zatimco pacient polyké, mize pohlazeni na hrtanu pfispét k tomu, Ze se hrtan nadzdvihne,
coz podporuje polykani. Lehka masaz svalt obliceje a krku, jakoZ i horniho celistniho
kloubu pod usima - pied a béhem jidla - mize ptisobit na uvolnéni a usnadnit polykéni.
e Pokud ma pacient pocit, ze mu sousto uvazlo v krku, je vhodné zkontrolovat konzistenci

a vlhkost jidla.

e Nasledujici 1zici s jidlem nabidnéte, teprve kdyz jsou tsta zcela prazdna.

e Veénujte se krmenému pacientovi béhem prestavek v jidle a davejte pozor na priznaky
tnavy, neklidu nebo obav. Pokud si vS§imnete téchto signald, je 1épe s jidlem ptestat
a pokracovat pozdéji.

e Motivujte pacienta, aby byl sdm iniciativni. Tfeba je mozné ho ptimét k tomu, aby se sdm
napil nebo aby si sdm vlozil maly kousek potravy do tst.

USTNI HYGIENA

Pravidelné navstéva zubniho lékate je pro pacienta s Huntingtonovou chorobou nanejvys dilezita
nezavisle na tom, v jakém stadiu nemoci prave je. S pokracujici nemoci pfibyvaji také mimovolni
pohyby svalii tist a obliceje, coz vede k potizim pii pouzivani umélého chrupu. Spatny stav zubd
ztézuje kousani a zvykani. Cisténi zubt po jidle udrzuje zuby, dasné a sliznici v dobrém stavu.
Nemtize-li si jiz pacient sam d¢istit zuby, musi se mu v tom pomoci. Sebeobsluhu v péci o zuby
muze prodlouzit pouzivéani elektrického zubniho kartacku.
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KASLANI A ZAKUCKANI SE

Kaslani a zakuckani se jsou charakteristické piiznaky problémt s polykanim.

Pokud zac¢ne pacient kaslat a byt dusny, musi se sehnout smérem dolti a polozit bradu na hrud’.
Kasel uvolni dychaci cesty, uzaviené hlasivky zabrani, aby se sousto dostalo zpét do dychacich

cest. Gravitace se postard o to, aby potrava ztstala v istni dutiné. Pacient pak mtiZze znovu a lépe
polknout.

Podle ¢eho se pozna, ze nékomu hrozi duseni?

Pacient nemtize dychat ani mluvit, nemtze jiz ani kaslat. Zbledne, pak za¢ne modrat a mtize se
zhroutit. Po jedné nebo dvou minutach upadne do bezvédomi. Kdyz se blokovani dychacich cest
neuvolni béhem tif az ¢tyf minut, zacnou mozkové bunky odumirat. Pe¢ujici osoba musi tedy
situaci rychle spravné vyhodnotit a reagovat.

Co udélat pro uvolnéni dychacich cest

e Pokuste se odstranit potravu prsty, kdyz ji pacient nemtze vykaslat.
Kdyz se to nepodari:
Pozor! Provedte ¢tyfi rychlé idery mezi lopatky. Dejte pozor, aby pacient v okamziku,
kdyz provadite idery na zada, nekaslal, protoze jinak by se mohlo stat, Ze potravu znovu

vdechne. Kdyz pacient jesté kasle, znamena to také, Ze jesté mize dychat. V tomto
okamziku neni ozivovéani skutecné potrebné.

Kdy?z se to nepodafi:
e Provedte Heimlichidv chvat:

Postavte se za pacienta. Obejméte pazemi pacienta kolem trupu hned pod Zebry, vezméte
vasi pést druhou rukou tak, ze strana palce pésti lezi mezi pupkem a Zebry. Zatlacte pést
rychlym pohybem smérem vzhtiru do pacientova bticha. To vyvold néraz vzduchu
v dychacich cestach, ktery vytlaci potravu vzhtru. Pacient miize pfitom stat nebo lezet
na podlaze.

Kdyz se to nepodari:

e Pokuste se vdechnutou potravu odsat nebo déle profouknout.
Pridugnice se rozdéluje k levé a pravé poloviné plic. Cast pridusnice sméfujici k pravé
plici probiha téméi kolmo. Pokud se vdechnutou potravu podati profouknout dold do
pravé plice, ziistane priadusnice a leva plice volna a pacient mize dale dychat.

Kdyz se to nepodari:
e Provedte dychéni z st do tst.

Mize zistat jesté maléd skulina, kterou se vzduch dostane do plic. Provadéjte umeélé
dychéni, dokud se prekazka neodstrani. Kdyz jsou dychaci cesty opét volné, sledujte, zda
pacient opét normalné dycha. Pokud tomu tak neni, pokracujte v umélém dychani.

Pokud ziistdva dychani nepravidelné nebo stav pacienta vzbuzuje obavy, pfivolejte
pomoc.

V kazdém ptipadé se pii duseni musi uvazovat a jednat jasné, rychle a metodicky. Abyste se citili
béhem jidla jistéji a méli mensi obavy, je rozumné s ostatnimi pecujicimi osobami Heimlichtiv
chvat procvicovat.
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Obr. 3: Heimlichova metoda

nebo osetfovana osoba stoji nebo sedi, zachrance stoji
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STOLICE

Pacienti s Huntingtonovou chorobou maji ¢asto problémy se stolici, zejména trpi zacpou — diilezitym
ukazatelem metabolismu. Protoze existuji mnohé priciny zacpy, je lépe problém konzultovat nejprve
s lékarem. Nékteré priciny jsou:
e Nedostatek pohybu. Normdlni ¢innost zaludku a stfev je oslabena nedostatkem pohybu.
e Nedostatek tekutin. Pfi normalni vyzive je tieba obdrzet minimalneé 2 az 3 litry tekutiny za den.
e Nedostatek balastnich latek. Zvyste denni davku ovoce, $vestek, celozrnného chleba nebo
zeleniny. Pokud to nevede k uspokojivému vysledku, mtzete pfimichat do pudinku nebo
polévky malé mnozstvi otrub nebo vldkninu, kterou je mozné zakoupit i v 1ékarnach.
e Horka citrénova voda podporuje traveni a je i¢inna proti zacpé. Zacpa je ¢astéjsi pricinou
mocové nebo stolicové inkontinence, pfedevsim kdyz jiz trva delsi dobu.
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Priloha ¢.1:

Logopedicka pozorovani - hodnotici stupnice

Bettina Van Hulle

Jméno a prijmeni: .

D TR0 N0 0T 0T 00 )/(5) o 1 ENNUETT N

Datum VYSEFeni: .....cccviiiiiiiiiiiiiiii

1. Oblicejové svaly a artikulacnif orgdny

Oblic¢ejové svaly zadné nadmeérné
Nekontrolované pohyby v obliceji v klidovém stavu 1 2 3 4 5
Kdy? Jaké? Popis
Nekontrolované pohyby pti mluveni 1 2 3 4 5
Nekontrolované pohyby hlavy 1 2 3 4 5
Spodni celist normalni nemozné
Spodni celist uvolnéné nechat spadnout 1 2 3 4 5
Maximaln{ otevieni spodni cCelisti 1 2 3 4 5
Zavteni st 1 2 3 4 5
Pohyby vlevo — vpravo 1 2 3 4 5
normalni nadmeérné
Mimovolni pohyby spodni celisti 1 2 3 4 5
Rty normalni nemozné
Roztazeni rti do koutk 1 2 3 4 5
Spuleni rt 1 2 3 4 5
Alternujici (sttidavé) pohyby (i—e-B-o0-¢) 1 2 3 4 5
zadné nadmeérné
Nekontrolované pohyby rtt 1 2 3 4 5
Slysitelné mlaskavé zvuky 1 2 3 4 5
Jazyk normalni nemozné
Zplosténi 1 2 3 4 5
Zaspicaténi 1 2 3 4 5
Pohyby vlevo — vpravo 1 2 3 4 5
Pohyby nahoru a dolt 1 2 3 4 5
Olizovani rta 1 2 3 4 5
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Pohyb jazyka probiha obtizné (tézce) + -
Pomalu + -
Rychle + -
Netplneé + -
Neovladatelny, neohebny + -
zadné nadmeérné
Nekontrolované pohyby jazyka 1 2 3 4 5
V jakych situacich? 1 2 3 4 5
Slysitelné zvuky klapani a mlaskani 1 2 3 4 5
II. Funkce Zvykdni a polykdnf
normalni nemozné
Zvykaci pohyb 1 2 3 4 5
Uzavfeni rtd a Gelisti 1 2 3 4 5
Polykani se dafi nejlépe u: 1 2 3 4 5
Tekutin 1 2 3 4 5
Polotekuté konzistence (napf. jogurt) 1 2 3 4 5
Husté az tuhé konzistence 1 2 3 4 5
zadné nadmeérné
Zbytky v tstech po polknuti 1 2 3 4 5
Tok slin 1 2 3 4 5
III. Dechové funkce
V klidovém stavu:
e Abdominalni (bfisni) typ dychani e Klavikularni (podklickovy) typ dychani
e Kostalni typ dychani e Nespecifické dychéani
e Kostoabdominalni typ dychéani
zadné nadmeérné
Choreiformni pohyby hrudniho kose a trupu 1 2 3 4 5
normalni az velmi nepravidelné
Dychani rovnomeérné / pravidelné 1 2 3 4 5
zadné nadmeérné
Znatelné prerusovani nadechu a vydechu 1 2 3 4 5
zadné nadmeérné
Kontrola rychlosti nadechovéni a vydechovani 1 2 3 4 5
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Béhem mluveni:

e Abdominalni (bfisni) typ dychéani e Klavikularni (podklickovy) typ dychani
e Kostalni typ dychani e Nespecifické dychéani
e Kostoabdominalni typ dychéani
zadné nadmeérné
Choreiformni pohyby hrudniho kose a trupu 1 2 3 4 5
Prerusovani béhem feci z divodu slabé kontroly nebo
nedostatecného vydechového tlaku vzduchu 1 2 3 4 5
vibec ne nadmeérné
Pacient musi z diivodu $patného ovladani dechu mluvit
rychle a musi se ¢asto znovu nadechnout 1 2 3 4 5
Pacient mize z dtivodu $patného ovladani dechu
a slabé koordinace vyslovit pouze mélo slov 1 2 3 4 5
Mluveni je vazné poskozeno chybéjici kontrolou pfi
dychéni: pacient miiZe vyslovit pouze 1 slovo pii vydechu 1 2 3 4 5
IV, Fonace
Kvalita
normélni velmi nosova
Nosova 1 2 3 4 5
normalni velmi aspirovana
Aspirovany hlas (tvofeny pii nadechu) 1 2 3 4 5
normélni velmi chraptiva
Chraptiva 1 2 3 4 5
normélni velmi hrdelni
Hrdelni 1 2 3 4 5

Vyska tonu

normélni  piilis vysoka

Vysoka 1 2 3 4 5

normalni pfilis hluboka

Hluboka - nizka 1 2 3 4 5

normalné nadmérné

Proménliva 1 2 3 4 5
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Intenzita

normélni  piili$ silna
Zvucna - hlasita 2 3 4 5
normalni  pfilis ticha
Ticha 2 3 4 5
normalni nadmérné
Proménliva 2 3 4 5
normalni nadmérné
Nestabilni dynamika 2 3 4 5
V. Artikulace
normalni nesrozumitelna
Srozumitelnost 2 3 4 5
V jaké situaci je srozumitelnost nejlepsi:
e Spontanni mluveni
e Hlasité cteni
e Opakovani vét
e Opakovani slov
normélni velmi zkreslena
Artikulace souhlasek (nepfesnd, nevyraznd, nedbald) 2 3 4 5
normalni velmi nedbala
2 3 4 5

normalni velmi deformovana

Redukce spojeni souhlasek 2 3 4 5
normélni velmi zkreslena
Artikulace samohlasek 2 3 4 5
normalni velmi nedbala
2 3 4 5
normalni nadmérné
Prolongace samohléasek 2 3 4 5

Ve kterych situacich je artikulace nejlepsi. Pri:
e Spontannim mluveni

e Hlasitém cteni

e Opakovani vét

e Opakovani slov
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VI. Prozddie

normalni velmi monoténni

Piizvuk 1 2 3 4 5

normalni nadmérné

Neptimétené mnozstvi prestavek 1 2 3 4 5

normalni nadmérné

Protahované predély mezi slovy a slabikami 1 2 3 4 5
Promeénlivost rychlosti feci 1 2 3 4 5
Nahla nestabilni dynamika 1 2 3 4 5
VII. Re¢
Pasivni

normalni zadné porozumeéni

Porozumeéni dstnimu zadéani / otdzkam 1 2 3 4 5
Porozuméni psanému textu / pokynu 1 2 3 4 5
Aktivni
zadné nadmérné
Artikulace souhlasek (nepfesnd, nevyraznd, nedbald) 1 2 3 4 5
normalni / velmi obtizn4 /odchylna
Tvorba vét 1 2 3 4 5

zddné nadmérné mnoho

Netplné véty 1 2 3 4 5

normalni velmi obtizné

Opis (definice) slov a pojmt 1 2 3 4 5

normalni nadmérné

Opakovani hlasek, slov nebo ¢asti vét 1 2 3 4 5

VIII. Grafomotorika

normalni nemozny
Priibéh pohybu pfti psani (plynuly pohyb) 1 2 3 4 5
zadny nadmérny
Nepravidelny a zvétseny obraz pisma 1 2 3 4 5
Vynechévani, pfepisy, zdmeény a priddvani pismen a slov 1 2 3 4 5
Soubézné pohyby jinych ¢asti téla 1 2 3 4 5
normalni necitelné
Citelnost 1 2 3 4 5
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Priloha ¢. 2:

Alternativni komunikaéni pomucky
PaedDr. et Bc. Eva Strykova

Ke stimulaci aktivity pacientt s HCH i v domécim prostiedi je vhodné, ve spolupraci s terapeutem,
pouzivat nasledujici alternativni komunikac¢ni pomticky. Kazda takova pomiicka by méla splnovat
vétsinu z poZadovanych kritérii:

Prizptsobeni vékovym, intelektovym a individudlnim schopnostem klienta a flexibilné
reflektovat jeho aktualni stav

Podpora samostatného tikonu

Snadna obménitelnost audiovizualnich komponent (text, obrazky, zvuk)

Hygienické naroky - omyvatelnost, odolnost proti salivaci

Snadna ovladatelnost v zakladnich funkcich (nejen prsty ruky, ale i jinymi ¢astmi téla)
Dostatec¢na kapacita, umoznujici vyjadfeni potieb

Mobilita, skladnost, stabilita, odolnost proti ndrazu

V dalsi ¢asti uvadim doporucené pomticky, ovéfené mnohaletou praxi v ambulanci klinického
logopeda pro pacienty s HCH:

1. Komunikac¢ni tabulky — napt. komunikacni tabulka Go Talk 9+ (obr. 1)
2. Ctecka ¢arového kédu s hlasovym vystupem - napt. Babar (obr. 2)

3. Audioeditor - program zaznamu a editace zvuku (obr. 3)

4. Digitalni hlasovy zaznamnik (obr. 4)

5. Dotekovy monitor pro dotek jednim popft. vice body (prsty) - napf. monitor 19, 21“ (obr.
5a, 5b)

6. Piistroje zaloZené na principu biologické zpétné vazby —napt. konzoly, podlozky se senzory
snimajici a transformujici pohyb do prostiedi PC programt, EEG Biofeedback. (obr. 6)

7. Rdmecky s pracovnimi kartami - kombinace uc¢eni a manudalnich ¢innosti, moznost
sebekontroly - napt. Logico Piccolo (obr. 7)
8. Vyukovy software, napf. pocitacové programy Mentio (¢teni, psani, vyslovnost, pocitani,
manipulace s penézi, pamétova cviceni, zrakové vnimani, logické a ¢asoprostorové vztahy,
rozvoj komunikacnich dovednosti) (obr. 8)

9. Rehabilita¢ni pomiicky pro cviceni rovnovéahy (obr. 9a, 9b)
10. Stolni slovni hry — podpora slovni tvofivosti, napi., Amos, Boggle, Scrabble (obr. 10)
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Obr. 1: Komunikacni tabulka
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Obr. 2: Ctecka ¢arového kodu
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Obr. 3: Audioeditor

Obr. 4: Digitaln{ hlasovy zaznamnik
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Obr. 5a): Dotekovy monitor

Obr. 5b): Dotekovy monitor
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Obr. 6: EEG Biofeedback

Obr. 7: Logico Piccolo
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Obr. 8: PC Program Mentio

Obr. 9a): Rehabilitacni pomtcky Obr. 9b): Rehabilita¢ni pomiicky
pro cviceni rovnovahy pro cviceni rovnovahy
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Obr. 10: Stolni slovni hra
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Priloha ¢. 3:
Pomiicky pro bezpecné stolovani

Talit se zvysenym okrajem Okraj na talit

Komfortni ptibor

Nadoba pro jednu ruku s hubickou

Hrnecek na piti pro dvé ruce s hubickou Sklapéci varné konvice a stabiliza¢ni deska
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Hrnecek na piti s hubickou pro dvé ruce

Protiskluzova podlozka

P

Speciélni kuchymnské prkénko

Specialni kiesla pro pacienty s HCH:

Halesworth
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KONTAKTY

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonove chorobé (SPHCH) vznikla v roce 1991 jako svépomocna
pacientské organizace (neziskové obc¢anské sdruzeni). Jejim cilem je poskytovat vSestrannou pomoc
a podporu pacientlim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin, profesionalti i vefejnosti
a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci o pacienty s HCH. K hlavnim aktivitdm patfi vydavani
informacnich materialt o vsech aspektech onemocnéni a pofadéni edukacné rekondic¢nich pobytt
pro pacienty a pecovatele. Dale se SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété $irsi vefejnosti
a snazi se zajistit financ¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou
charitou v Hradci Kralové je v provozu ptijéovna zdravotnich pomticek pro pacienty s HCH.
Kontaktni adresa:

Spolec¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé

Velké namesti 37, 500 01 Hradec Kralové

E-mail: info@huntington.cz

www.huntington.cz

Registrace MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne 30. 3. 2006

ICO: 40614603

Bézny tdet u Ceské spofitelny &. 1543349/0800

ASOCIACE KLINICKYCH LOGOPEDU

Asociace klinickych logopedd (AKL CR) je dobrovolnym a nezavislym sdruzenim klinickych
logopedtt Ceské republiky. Klini¢ti logopedové povazuji svou &innost za poslani a sluzbou pro
zdravi obcant. Poslanim asociace je samospravna a ¢estna sluzba klinickym logopedtm.

Na jejich www strankach naleznete adresai pracovist klinickych logopedd pro celou CR.
Kontaktni adresa: AKL CR, Antala Staska 80, 140 00 Praha 4

www.klinickalogopedie.cz

Registrace MV CR ¢. VSC/1-7382/91-R

ICO: 41192303

Bézny tdet u Ceské spofitelny &. 222685359/0800

CENTRUM PRO AUGMENTATIVNI A ALTERNATIVNI KOMUNIKACI (CAAK)

Toto centrum poskytuje poradenstvi a terapii pro dospélé s poruchami komunikace, pomoc pfi
vybéru alternativnich komunikac¢nich pomtcek, zprostredkovava kontakty na vyrobce pomticek
k ovladani pocitace, provozuje ptijcovnu technickych pomticek a pocitaci atp.

Kontaktni adresa: CAAK, TyrSova 13, 120 00 Praha 2, Tel.: 222 519 926

E-mail: caak@braillnet.cz

www.alternativnikomunikace.cz

VYZIVA V NEMOCI

Na internetovych strankach www.vyzivavnemoci.cz najdete informace tykajici se dtilezitosti vyzivy
v pribéhu nemoci, ale i nabidku produkti a dalsi kontakty a navody na mozna feseni problémii
se stravou u pacientt s HCH.

DEUTSCHE HUNTINGTON-HILFE e.V.
Geschiftstelle ASoziale Dienste
Borsenstrafie 10

D-47051 Duisburg

Tel.: *49 (0) 203 — 2 29 15

Fax: *49 (0) 203 — 2 29 25

E-mail: dhh@dhh-ev.de
www.dhh-ev.de
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HUNTINGTON LIGA BELGIEN

Spelonckvaart 30

B-9180 Moerbeke — Waas

Sozialer Dienst — Krijkelberg 1, B-3360 Bierbeek
Tel.: 32 (0) 16 B 45 27 59

DEUTSCHER BUNDESVERBAND fiir Logopédie (DBL) e.V.
Augustinusstrafie 11a

D-5022 Frechen

Tel.: *49 (0) 2334 691153 a 49 (0) 2334 965110

E-mail: info@dbl-ev.de

www.dbl-ev.de
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VYSVETLIVKY

Abdomindlni dychéni - brisni, branicni dychani je dychani, pri kterém je nddech vyvoldan stahem
bréanice, jehoZ zevnim projevem je vyklenovani a zatahovani brisni steny. UmoZziiuje nejrozsahlejsi

v v

pohyb plic, zajistuje rovnez vstrebani vyssitho mnoZzstvi cerstvého vzduchu z jednoho nadechu.
Vlastni predevsim muZzské populaci.

Aféazie - ztrata schopnosti vyjadiovat se mluvenou (i psanou) feci, ztrata jiz vybudované reci jako
diisledek organického poskozeni mozku (v diisledku cévni mozkové prihody, trazu hlavy
s poskozenim mozku, nadoru mozku apod.) pii neporusenych mluvidlech.

Afonie (bezhlasi) — neschopnost tvofit hlas

Agrafie — neschopnost psat pri zachovalé inteligenci, projev poskozeni mozku
Akalkulie - neschopnost zakladnich pocetnich tikonii a operact

Alexie — neschopnost cteni z chorobnych pricin

Alternativni komunikacéni prostfedek — nahradni pomocny komunikacni prostiedek

Alzheimerova nemoc (choroba) — nemoc mozku, ktera je charakterizovana tibytkem mentalnich
schopnosti (demenci)

Antipsychotika (neuroleptika) - jsou ldtky, které maji pii dlouhodobém podavani schopnost
potlacovat psychotické symptomy (predevsim halucinace a bludy).

Apraxie — neschopnost provaddet urcité kombinované pohyby.

Artikulace - vyslovnost, vytvareni hlasek mluvidly

Artikulaéni orgdny - aktivnim mluvnimi orgdny jsou dolnf celist, jazyk a rty
Aspirace — vdechnuti ciziho predmétu do dychacich cest

Augmentativni komunikacni prostfedky — podpiirny komunikacni prostredek
Atrofie — zmensovani ¢i chradnuti normdlné vyvinutého organu

Bazélni ganglia — jadra sedé hmoty, ktera jsou uloZena ve spodni ¢asti velkého mozku; podileji se
na koordinaci pohybii a ovliviiuji také vegetativni funkce

Behavioraln{ — tykajici se chovani

Demence — ziskané oslabeni rozumovych schopnosti vyvolané onemocnénim mozku, vétsinou
progresivniho charakteru

Deprese — dusevni stav charakterizovany pocity smutku, skleslosti, snizenou aktivitou, ztratou
zdjmu, poruchami spanku a nechutenstvim

Deteriorace - je docasny (reverzibilni) tibytek ¢i oslabeni rozumovych schopnosti, zejména
logickych operaci a soudi

Dvojhlaska — hlaska vytvorena ze dvou samohlasek

Dysartrie — motoricka porucha ve vysledku se projevujici porusenou artikulaci
Dysfagie — porucha polykani

Epiglottis — priklopka hrtanova, soucéast dychaciho tstroji

Ergoterapie - lécebna forma rehabilitace, kterd pomoci opakovaného pouZivani funkcné
zamétenych pracovnich postupii nebo vhodné zvolenymi femeslnymi (pracovnimi) ¢innostmi,
cilené ovliviiuje omezené funkce pohybového systému, aby se trvalé poskozeni, resp. invalidita
snizilo nebo vyrovnalo. Sleduje i rozvijeni a obnovu zbyvajicich funkci, pfedevsim z hlediska
samostatnosti postiZeného v ¢innostech denniho Zivota.
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Eutonie - normalni napéti svalii a cév

Extrapyramidovy — vztahujici se k ¢asti nervového systému zodpovédné za udrZeni svalového
napéti a koordinaci pohybu

Ezofagedlni - z pojmu esofagus (fecky): jicen
Faryngedlni - z pojmu farynx (fecky): hltan

Farynx — hltan

Fonace - tvoreni hlasu (také cdst hlasu pri mluveni)

Foném - minimalni zvukova jednotka jazyka, rfecovy zvuk jakozto znak zvlastniho typu, jehoZ
prostrednictvim Ize rozlisit slova jazyka, presnéji zvukovou stranku slov.

Fonetika — védni obor zabyvajici se zvukovou strankou lidské teci, zkoumajici artikulacni,
akustickou a percepcni povahu zvukovych prvki

Foniatrie — lékarsky obor, zabyvajici se fyziologii a patologii hlasu, sluchu a r'eci a lécebou jejich
poruch; je nadstavbovou soucasti ORL

Fyzioterapie - fyzicka terapie (lécba): veédecky fundovana metoda léceni, ktera ma sviij piivod
v prirode, na priklad pouZiti vody, teploty, masazi, pohybu.

Grafémy - pismena, kterd ne v kazdém pripadé odpovidaji fonému (hlasu), napr. SCH = tii grafémy
= miiZe byt jen jeden foném (z némciny, vyslovnost ,,S“)

Grafomotorika — psychomotorické ¢innosti, které jedinec vykonava pii psani a kresleni.

Huntingtonova choroba - dédi¢né onemocnéni mozku projevujici se ve sttednim véku poruchami
hybnosti, chovani a demenci

Chorea - je nervova porucha spocivajici v mimovolnich rychlych pohybech postihujicich riizné
casti téla. Pohyby jsou nahodné, nepredvidatelné. Priznaky vyplyvaji z poskozeni center v mozku
odpovednych za koordinaci pohybti.

Inercie (inertnost) — necinnost, netecnost

Klavikularni dychdni - klickové, dychani horni ¢asti plic. Déje se zvedanim ramen a klicnich kosti.
Je nejslabsi, protoze do plic pronika nejmensi objem vzduchu, poskytuje minimalni plicni ventilaci.

Kognitivni procesy - zahrnuji smyslové poznavani (citi, viimani), predstavy a obrazotvornost,
myslent (vytvareni a pouZivani pojmu, usuzovani, vytvareni soudii), pamét a uceni. Nekdy je ke
kognitivnim procestim razena i fec (jazyk, lingvisticka dovednost) a pozornost. Kognitivni procesy
jsou tizce spojeny s procesy konativnimi (snahovymi), s nimiz vytvareji v dialektické jednoté
zdkladni komponentu psychické cinnosti cloveka. Rozliseni kognitivnich, konativnich a afektivnich
sloZek psychického Zivota vneslo dynamicky prvek do starsiho c¢lenéni kategorie pozndvani na
smyslové procesy a rozumové poznavani.

Kortikdlni demence — chronicky, trvaly tbytek dusevnich funkci a schopnosti, zptisobeny
postizenim kiiry mozkové. Jedna se o demenci s prevazujici deterioraci v oblasti kognitivnich
funkci spojenych s kortikalnimi oblastmi. Zde ptevazuji deficity v oblasti symbolickych schopnosti
(agrafie, alexie, akalkulie, apraxie, afazie), gnostickych schopnosti, deficity v oblasti vstipivosti
novych pamétovych informaci a obtiZe v oblasti recentni paméti.

Kostédlni dychdni - hrudni (Zeberni) dychéani je dychani, pfi kterém je nadech vyvolan
meziZebernimi svaly. Jeho zevnim projevem je zvedani a klesani hrudniku. Zajistuje jen lehké

roztaZeni plic a malé mnozZstvi vdechnutého vzduchu, které vyvolava i vyssi kmitocet rytmu
dychani. Vlastni predevsim Zenské populaci.

Kostoabdomindlni dychdani - Zeberné branicové dychani je nejspravnéjsi a nejispornéjsi kombinované
dychani. Dovoluje naplnit celé plice vzduchem. Hrudnik se rozsituje jak horizontalne, tak i vertikalné.
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Logopedie - nelékarsky obor pro hlas, fe¢ a mluvu, ktery se zabyva diagnostikou a terapii poruch
komunikace a to jak verbalni tak neverbalni

Mpyorelaxancia -jsou rizné latky vyvolavajici ochabnuti kosterniho svalstva. Déli se na centralni
myorelaxancia, kterd snizuji tonus a uvoliiuji spazmy pricné pruhovanych svali piisobenim na
CNS , a periferni myorelaxancia, kterd blokuji prenos vzruchu ze zakonceni motorického nervu
na pricné pruhovany sval. PouZivaji se k odstraneni svalového napéti pii operacich a k odstranéni
krect u nekterych kiecovych stavii.

Nucleus caudatus - mozkové jadro uvniti hemistéry velkého mozku, soucést striata (Cast bazalnich
ganglii = jader sedé hmoty v mozku, podileji se na koordinaci pohybu)

Nystagmus - (tekani oci), mrkani, mimovolné, rytmické pohyby oci v urcitych, opakujicich se smérech
ORL - otorinolaryngologie — usni, nosni a krcni lékarstvi
Parafrazie - vyména slov nebo premény vét, takzZe je porusend gramatika nebo srozumitelnost

Parkinsonova nemoc (choroba) — nemoc nervového systému, jehoZ ndpadnym priznakem je
predevsim klidovy tres

PEG - je zkratka pro perkutanni endoskopickou gastrostomii, coZ je tenka sonda, jejiZ jeden otvor
usti na kiizi bricha a druhy v Zaludku. Tato sonda, dlouhd 2-3 cm (zdleZi na tlous ce podkozniho
tuku) slouzi k podavani vyZivy a zabrariuje tiniku stravy mimo zaludek. Ve chvili, kdy se pacientiv
stav zlepsi, se sonda odstrani a misto vpichu se do 10-12 hodin zhoji.

Perseverace - chorobné ulpivani u jednoho a téhoz myslenkového obsahu; uvaznuti na jedné
myslence nebo jednom jazykovém vyjadieni bez ohledu na postup rozhovoru

Prozédie - popisuje zvukové vlastnosti jazyka, které se uplatiiuji na drovni vyssi nez jednotlivy
foném (hlaska, segment). Souhrnné se hovoii o tzv. suprasegmentalnich jevech, kterymi jsou slabika,
prizvuk, tén, intonace (melodie), rytmus aj.

Recentni pamét' — uchovava informace z nedavné minulosti
Respirace - dychani
Salivace - slineni

Sémantickd pamét’ - neni vazana na cas a prostor, obsahuje vyznamy pojmii, termini, fakta,
znalosti, védomosti

Subkortikdlni demence - ztrata intelektualnich schopnosti z diivodu destrukce mozkovych bunék
pod mozkovou kiirou. Jedna se o demenci s prevaZujici deterioraci v oblasti kognitivnich schopnosti
a behavioralnich zmén funkcné spojenych se subkortikalnimi oblastmi mozku. Dominuji poruchy
exekutivnich schopnosti, cilené verbalni fluence a myslenkové abstrakce.

Syntax - skladba, nauka o mluvnické skladbé vet a souvéti a vztahy mezi nimi
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