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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
predstavu, Ze by chtéli mit v Belgii pro pacienty s HCH k dispozici, podobné jako je to v Kanadé
a Australii, nejriznéjsi terapeutické moznosti. V téchto zemich jiz existuji specialni lécebna zatizeni
pro pacienty s HCH po dlouhou dobu, maji i rozsahlé zkusenosti s péci o pacienty s HCH a v terapii
pouzivaji celou fadu rtiznych terapeutickych postupti.

Nejprve proto bylo tieba ziskat a pielozit veskeré dosavadni publikace o riznych terapeutickych
pristupech, s cilem vydat pro kazdy z téchto terapeutickych ptistupt brozuru s konkrétnimi
informacemi.

Douféme, Ze se ndm to jiz nyni podaftilo s existujicimi brozurami k ergoterapii, fyzioterapii, logopedii
a k porucham polykani u HCH. Vime, Ze tato prace jesté neni dokoncena a Ze asi nikdy dokoncena
nebude. Cim vice terapeutii bude tyto brozury pouzivat pro svou praci a bude nam podavat zpravy
o svych zkusenostech, tim vétsi mnozstvi poznatki budeme moci pribézné dopliiovat. Proto
zaddme vSechny odborniky uzivajici tyto materidly, aby se podélili o své podnéty a nazory.

Na tomto misté bychom radi podékovali panu Paulu Woutersovi, ktery nadepsal svou zavérecnou
praci o fyzioterapii v poslednim studijnim semestru titulem: , Technika padéani (Falltechnik) jako
soucast fyzioterapeutické péce o pacienty s HCH" a projevil pratelskym zptisobem ochotu piecist
tento text a provést jeho korekturu.

Déle bychom také chtéli podékovat panu Eddy Callaertovi za jazykové korektury belgické verze ve
vydéni 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 HCH. Prvni néklad vznikl na zac¢atku roku 2000
— jako vysledek hranice presahujici spoluprace a velkorysé podpory ministerstva pro némecky
mluvici komunitu, oddéleni rodiny, zdravi a socialnich véci, Eupen, v Belgii.

V tomto nyni predkladaném druhém, rozsiteném a pozménéném vydani jsme shrnuli ptivodné ¢tyti
terapeutickeé sesity do dvou sesitl. Z diivéjsich terapeutickych sesitd , Fyzioterapie” (1) a ,,Ergoterapie”
Prvni ¢ast maji seSity do znacné miry spolecnou: jsou zde probrany zakladni otazky HCH
a terapeutické moznosti 1écby pacientit s HCH. Druhé cast pak ptechézi ke specifickym otazkam,
které se vztahuji k jednotlivym terapeutickym pfistuptim.

I kdyz jsou tyto terapeutické sesity zaméreny predevsim pro stacionarni oblast péce o nemocné
s HCH, bylo nasi snahou pii zpracovani némecké verze udrzet text v obecné srozumitelné roving,
aby ho mohli vyuzivat nejen terapeuti, ale také pecujici rodinni ptislusnici i profesionélni
osetfovatelé.

Radi bychom podékovali AOK Baden-Wiirttenberg, ktera umoznila vytisténi nového nakladu.

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



Predmluva k ¢eskému vydani

Problematika neurodegenerativnich poruch je v souc¢asné dobé stéle zfetelnéjsi. A to jak pro samotné
nemocné a jejich rodiny, tak pro zainteresované zdravotnické pracovniky.

HCH je dnes vytesen4, co se tyce diagnostiky. Co je ale stale nedostacujici, je pocet kvalifikovanych
rehabilitacnich a osetfovatelskych specialistti pro pacienty s touto fidkou diagnézou.
Huntingtonovu chorobu mtzeme zjednodusené definovat jako onemocnéni charakterizované
dédiénym pfenosem jedinym autozoméalnim dominantnim genem s prevazujicimi projevy celkové
degenerace mozku. Zasahuje pfedevsim osoby ve sttednim produktivnim véku, kolem 35-45 let.
Jakkoliv je postup onemocnéni pomaly, konci smrti obvykle do desiti az patnacti let. Pro onemocnéni
je charakteristickd kombinace poruch hybnosti a intelektu. Nemocni vyzaduji komplexni
medicinskou péci.

Pro HCH je pfiznacna i skutecnost, ze v klinické praxi jsou psychické problémy nemocnych jako
deprese, osobnostni zmény az psychotické stavy, poruchy paméti az nastupujici demence
v pocatcich nemoci casto oddélovany od poruch hybnosti.

V pécio nemocné s HCH je nutno pristupovat s kompletnimi informacemi o moznostech komplexni
péce o tyto nemocné, kdy zejména neurorehabilitace nemocnych s HCH je cenné ptredevsim
z pohledu resocializace. Moderni komplexni rehabilitace nemocnych s HCH prispiva k udrzeni
maximalné mozné kvality zivota téchto nemocnych.

Pevné doufame a véfime, Ze tato publikace pomiiZe terapeutm pochopit pacienta s HCH a ptinese
vhodnou terapii vétsimu procentu pacientt s HCH, ktef jsou v pocétcich své diagnozy a u kterych
je nutné jiz s terapii zacit, aby byly vysledky znat v dobé, kdy uz jejich stav bude vaznéjsi a kdy
budou moci prave cerpat z téchto pfedem naucenych dovednosti.

MUDr. Alois Krobot, Ph.D.
Klinika rehabilita¢niho

a telovychovného lékatstvi
Fakulta nemocnice Olomouc
Listopad 2008

I kdyz se tato publikace zaméiuje pouze na fyzioterapii pacientd s HCH, je tieba pfipomenout
i vyznam fyzioterapie v péci o pecovatele pacientd s HCH.

Starat se o pacienta s HCH je velmi naro¢né nejen po strance fyzické a ¢asové, ale také po strance
psychické. Kazdodenni celodenni péce o takto nemocného jedince bez jakékoliv moznosti delstho
odpocinku nutné musi vést k sekundarnim porucham u pecovateld. Tato chronicka a dlouhodoba
pretizeni vedou pak k velmi castému vyskytu diagnéz jako je cervikokranidlni syndrom,
cervikobrachialni syndrom, lumbalgie, ale také rtizné formy depresi ¢i neur6z. Tyto stavy jsou
velmi bolestivé, omezuji osettujici osobu jednak po strance fyzické, ale ¢asto zasahuji i do rezimu
spanku. Rezultuji z toho vyrazné bolesti hlavy, mnohdy spojené s vertigem. Takto pfetiZzeni
oSetfovatelé prosté nemaji as na to, aby fesili své vlastni problémy. Proto se dostava cely problém
Casto az do faze chronicity, ktera se fesi daleko slozitéji. Nékdy je takovyto chronicky problém
resitelny jiz pouze castecne.

Je samozfejmé, Ze se na tomto velmi casto se vyskytujicim chovani osetiujicich osob projevuje
beznadéj, pesimismus a deprese, které vyplyvaji z prognézy HCH, coz je pochopitelné. Je vsak
nutné zdlraznit i druhy aspekt tohoto problému.

Osetrovatel musi byt pro nemocného oporou, a toi po strance psychické. A nejen to,
i v sebezdchovném snazenti je tfeba si uvédomit, ze v rodiné nemocného s HCH jsou i dalsi osoby
vice ¢i méneé zavislé na oSettujici osobé. Ty pak ocekavaji od osetiujici osoby, mozna i tak trochu
sobecky, zcela normalni péci o svou osobu. A skloubit tyto dva svéty, tedy ten ,,nemocny* a ,,zdravy*,
navic v chronicky vycerpaném stavu, to je opravdu tikol mnohdy jen obtizné fesitelny. Pro tyto
osetfujici tedy nesmi platit to, Ze se musi zcela obétovat, nehledét na svou vlastni osobu a své
zdravi, protoZe péce o nemocného s HCH je skute¢né ,,béhem na dlouhou trat a nikoliv sprintem”...



Z toho jasné vyplyva, ze fyzioterapie a psychoterapie je nutna nejen pro vlastni pacienty s HCH,
ale také pro osoby blizké, které osetiuji tyto nemocné. Vsichni, kdoz se staraji o nemocné s touto
chorobou, musi byt velmi odolni, musi byt obdafeni velkou davkou sebekazné a v neposledni
fadé i znacnou mirou oddané pokory.

MUDr. Jan Falta
Nachod 2006

Spolecnost pro pomoc pii HCH doufa, ze publikace, kterou vam ptedklada, najde uplatnéni nejen
u fyzioterapeuti a ergoterapeutd, ale i v domaci péci a prinese dal$i moznosti, jak zvysit kvalitu
zivota nejen pacientd, ale i jejich rodin.

Ceska verze obsahuje ¢tyti piflohy. Na zakladé novych poznatk z ¢eské literatury byla dopracovana
kapitola o dechovych cvicenich, uptesnéna kapitola o spravném drzeni téla pii sezeni a stani
a kapitola ergoterapie byla rozsirena o nové poznatky, moznosti a viznam neurorehabilitace kognice.

PharmDr. Zderika Vondrackova
Predsedkyné SPHCH
Prosinec 2008, Ceskd Cermna
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UVOD

Terapeut, ktery pracuje s pacientem s HCH, je konfrontovan s celou fadou komplexnich projevi
HCH a funkénich problém, které se u kazdého pacienta projevuji zcela vlastnim zptisobem. Prace
s témito pacienty vyzaduje od terapeuta odborné znalosti a neobycejné osobni nasazeni.

Kdo maé poprvé pted sebou nemocného s HCH, je nejprve piekvapen fyzickymi charakteristikami
nemoci. Funkéni potize pfi komunikaci, jidle, pohyblivosti, koordinaci o¢i a rukou zptisobuji
nemocnému kazdodenné znacné problémy. Neustaly postup nemoci mu navic ztézuje kontrolu
nad témito obtizemi.

Upadek intelektu viak ¢asto zptisobuje jesté vétsi problém, a to jak pro pacienta, tak pro terapeuta.
Zde se hovoii o tzv. subkortikalni demenci, v jejimz diisledku zejména kontrola nad télesnymi
pohyby pripravuje pacientovi velké tézkosti.

Emocionélni a psychiatrické problémy, kterymi pacienti casto trpi, silné ovliviiuji pribéh kazdého
celého dne. K tomu ptistupuji socialni (spolecenské) a — jako disledek zavaznosti choroby —
i rodinné problémy, které zatézuji zvlastnim zptisobem kazdého jednotlivce, at' jiz osobu v riziku,
postizeného nebo partnera.

Préace s pacientem s HCH vyZzaduje vysokou miru piipravenosti k nasazeni pro terapii, porozumeni
obrazu choroby a znalosti pficin zvlastniho zptisobu chovani pacientd s HCH.

Pro pacienty s HCH mé rozhodujici vyznam télesny pohyb a cviceni motoriky, protoze maji velké
obtiZe s kontrolou svych pohybti. Rehabilitacni program zameéteny na specialni pozadavky pacientd
s HCH mtze pomoci pfekonat ¢ast pohybovych problémi, ale nemiize zastavit postup choroby.
Miize vsak piisobit proti svalové atrofii a zhorSovani télesné kondice a tim podle okolnosti vyznamné
zlepsit kvalitu Zivota nemocného s HCH.

Pomoci cilené, pravidelné terapie a cviceni je mozné zachovat déle dilezité funkce a samostatnost
pacientd, tj. samostatnost pfi provadéni celé fady kazdodennich aktivit.

Fyzioterapie miize byt také ur¢itou formou zotaveni (odpocinku). P¥indsi pacientovi zménu
vsedniho dne, stimuluje pocit dobrého stavu a zprostiedkuje mu kontakt vlastniho téla s okolnim
prostfedim. Terapie ma také vyznam pro vytrzeni pacienta ze socidlni (domaéci) izolace a z jeho
necinnosti.

Od urcitého stadia nemoci jiz neni rehabilitace pacienta s HCH mozné. To ale neznamen4, ze
fyzioterapeut jiz neni potiebny. Zvlaste, kdyz se jiz pacient aktivné nepodili na terapii, by mu
terapeut mél vénovat individudlni pozornost.

Nepocita se jen terapeutickd hodnota masaze nebo tapotementu, ale také skutecnost, Ze se nékdo
pacientem zabyva, resp. mluvi s nim, i kdyZz sam jiz mtize k rozhovoru pfispét jen velmi malo
nebo viibec ne.

Bezpochyby se na terapeutovi pozaduje vysoka piipravenost k nasazeni pro terapii a vysoka davka
trpélivosti. Pacient mu vsak jen nékdy vyjadii uznani jemu dostupnymi vyjadfovacimi prostredky.

MOTIVACE PACIENTU S HCH

Motivace pacienta s HCH pro terapii

Ucinna motivace pacientt s HCH pro spolupréci na terapiich je Zadouci a nezbytna. Z praxe vime,
Ze primét pacienta s HCH ke spolupréci je ¢asto velmi obtizné. Napf. pfi nutnosti operacniho
nebo jiného terapeutického zékroku je pacient ochoten se mu podrobit, ale pottebuje ujisténi
o spravnosti svého rozhodnuti od blizké osoby. V tomto pripadé se od terapeuta ocekava, ze zjisti
motivacni divody pacienta, bude na nich pracovat s vyuzitim celé své profesni zkusenosti,
predevsim své znalosti lidi, aby pacienta piesvédcil o nutnosti spoluprace.
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Mozné priciny chybéjici motivace
Nedostatek motivace a odmitani terapie mtize byt v pfimé souvislosti s nemoci. Pfiznac¢né
charakteristiky pro pacienty s HCH jsou:

e Izolace: Pacienti s HCH maji sklon uzavirat se a vyclenovat se ze spolecenstvi rodiny, pratel,
sousedd s tim, Ze se jiz nepodileji na Zaddné spolecenské aktivite.

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

e Namabha: Co dtive $lo samo, to nyni vyzaduje, v diisledku nemoci, daleko vice sili a sily.
Pacient by si rad tuto ndmahu neptipoustél a zdrédhé se vyvinout vice energie.

e Inertnost: Pacienti s HCH mohou byt velmi pasivni a vétsinou se aktivné nepodileji
na spolecenském zivoté. Bez podpory svého okolniho prostiedi nedokazou zpravidla nalézt
vhodnou iniciativu. Pokud vs$ak je pacient dostatecné vhodné povzbuzen ke spolupréci
aktivitou jinych osob, pak se miize ocekavat i jeho aktivni radostné zapojeni.

e Deprese: Pacienti s HCH trpi c¢asto depresi a v disledku této deprese odmitaji jakoukoliv
aktivitu. Toto je zcela jiné pficina ztraty aktivity, nezjakou je ztrata motivace. V tomto piipadé
je pii poskytovani terapie pacientovi nutna spolupréce s psychiatrem a psychologem. Uspéch
dalsi terapie se odviji i od tspésné 1écby deprese.

Nekdy se setkavame u pacientti se ztratou motivace k terapii z dévodu jinych zdravotnich obtizi,
kterymi nejsou specifické projevy HCH.

Pricinou nedostatku motivace a jejtho odmitani mize byt také snaha o ,,inik do nemoci“. Pacient
se odevzdéava plné do role nemocného a byl by rad, aby se s nim jednalo jako s nemocnym. Odmita
se Ucastnit aktivit, protoze: ,,Kdo je nemocny, potfebuje klid!*

ZASADNI OBTIZE PRI TERAPII PACIENTU S HCH

O tspésnosti terapie rozhoduje:
e Okamzik prijeti pacienta do pecovatelského (lIécebného) zarizeni
e Okamzik v pritbéhu nemoci, ve kterém se zpozoruje silny fyzicky nebo dusevni krok zpét
e Behavioralni a kognitivni projevy HCH

Prijeti do pecovatelského (l1écebného) zarizeni

Prijeti do pecovatelského zatizeni je v Zivoté kazdého clovéka emocionéalné velmi zatézujici zazitek.
Citi se odstrceny, opustény a ve svém novém prostiedi casto 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 dobfe jako diive a v diisledku toho je radéji prestavaji
provadeét. Pecujici osoby maji potom sklon k ochabovani ve svém tsili, protoze podle vseobecné
rozsifeného nazoru se pacientovi s HCH v pokrocilém stadiu nemoci jiz stejné neda pomoci.
Rodiné se vétsinou dafi 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, ptijde na fadu rozhodnuti o umisténi pacienta do pecovatelského zatizeni. Nemocny,
ktery je ptijat za téchto okolnosti do pecovatelského zatizeni, vyzaduje zvlastni pozornost terapeutti
i osetiujictho personélu.
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Behavioralni a kognitivni projevy HCH
e Koncentrace

Vétsina pacientd reaguje na slovni vybidnuti, aby se zkoncentrovali a provedli nebo se
pokusili provést pozadovany tikon.

Priklad: Pfi micovych hrach se mtze pokazdé vyvolat jméno toho, kdo ma mi¢ zachytit.
Pokud zavola hazejici hra¢ jméno spoluhréace, kterému mic hazi, pak probudi jeho pozornost

Vv, s v O

a zameéri zaroven pozornost ostatnich spoluhraci na osloveného.

e Vytrvalost

Mnohym pacientim chybi schopnost setrvat delsi dobu u jedné aktivity. Neékteif se brzy
unavi, jini maji problémy s dychanim. Resenim muize byt zména aktivity, aby se zaméstnaly
jiné skupiny svalt. Vkladejte proto pravidelné pfestdavky na odpocinek.

e Negjistota
Neéktefi pacienti se z dvodu svych obtizi s mimovolnimi pohyby obecné citi — a zvlasté pri
chiizi - velmi nejisté. Vytvoteni pocitu, Ze maji k provedeni tikolu dostatek casu, je uklidni.
I pies pohybové obtiZe je zndmo, Ze pacienti s HCH upadnou vzéacnéji, nez by se ocekavalo.

e Behavioralni projevy HCH

Zmeény osobnosti u pacientti s HCH (behavioralni projevy HCH) ovliviuji terapie velmi
casto negativné. Je tteba si uvédomit, ze pti kazdém terapeutickém cviceni je pacient
konfrontovéan s disledky své nemoci. Uspéch terapie je proto velmi zavisly na vztahu pacienta
k terapeutovi. Cim vétsi je zde dtvéra, tim vétsi bude uspéch! Pochopeni pro zmény nalad
a projevy vzteku, strachu, zklamani by nemélo stat v cesté narokid na terapii. Od pacienta
lze vyZadovat urcité usili.

Nekdy se pacient stavi na odpor, protoze nerozumi smyslu cviceni. Povazuje je za détinskeé.
Vysvétlete mu proto, pro¢ maji pro ného tato cviceni smysl.

Narazite-li na odpor, miize byt také vhodné vratit se zpét k cinnostem a cvicenim, ktera jsou
pacientovi divérné znama a ktera provadél rad. Pokud byla jeho konickem prace na zahrade,
bude na misté prochézka hezkou zahradou nebo parkem. Jestlize pacient rdd nakupoval,
miuizete s nim projit obchody.

Moznost volby a rozhodovani u pacientd vzdy posiluji sebedtivéru. Zaujmeéte pacienta napf.
takovym cvicenim, ve kterém ho nechate improvizovat (vymyslet moznosti, obmény,
kombinace), které ovsem nesmi znamenat striktni odmitnuti ptivodné zamysleného cviceni.

e Porozumeéni

Pacient sice slysi, ze s nim mluvite, ale nepodaii se mu cvi¢nou tlohu provést. To ale
bezpodminecné neznamend, ze nechce spolupracovat, nybrz spise to mize znamenat, Ze
tkolu neporozumeél. Nékteti pacienti sice slysi vyslovenou pobidku (pokyn), nemohou vsak
z dtivodu nedostatec¢nosti porozuméni fec¢i plné pochopit komplexnost (sloZitost) tikolu.

V tomto pripadé je dobré zadéani tikolu rozc¢lenit na nékolik naslednych krokd. To ulehci
pacientovi pochopeni tlohy. Nebo cviceni pfedvedte, piipadné je znovu vysvétlete, abyste
problém s porozuménim do urcité miry podchytili.

e Domaci zvyklosti

U pacienta, ktery byl nové (nedavno) ptijat do pecovatelského zatizeni, by se mél brat ohled
na jeho zvyklosti zdomova. Vétsina pacientl strdvila doma spoustu casu v kiesle nebo
v posteli. Proto je tfeba nejprve zacit pracovat v podminkach pro pacienta obvyklych
a predevsim také s ohledem na aktualni kondici pacienta.
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e Piizplisobeni terapeutického programu
Mélo by byt samozfejmé, Ze se program cviceni pacienta s HCH musi ptizptsobovat
pravidelné stavu nemoci, jeho fyzické, ale i dusevni kondici.

e Trpélivost a smysl pro takt

Préace s pacientem s HCH neni jednoducha. VyZaduje od terapeuta mnoho trpélivosti a smyslu
pro takt, zejména v pecovatelském zatizeni, do néhoz byl pacient nedavno pfesunut ze
svého domaéciho prostiedi. Jeho reakce byvaji touto skutecnosti velmi casto ovlivnény.
Ukolem terapeuta je zvysit aktivitu i reaktivitu pacientti. Nékteif lidé reaguji velmi pomalu.
Musi se jim proto doptat dostatek casu, aby napf. zformulovali svou odpovéd. Terapeut
musi také pocitat s tim, ze pro nékteré pacienty miize i malé a lehké cviceni byt cvicenim
velkym, tézkym.

TERAPEUTICKY PLAN

Zakladni pravidla
Terapeuticky plan vychazi z nékolika zakladnich pravidel:
e Pro zlepsovani kvality zivota pacientt je prioritni oSetfovani a 1éceni
e Pred nadmérnou kvantitou alternativnich piistupti ma pfednost kvalita odborna a lidské

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

e Multidisciplinarni pfistup a interaktivni péce umoziuji uceleny pohled na pacienta
a podporuji jeho kompetence i aktivity

e Osettovani a terapie respektuji pfimétrenost, soustavnost a individualnost

Tyto zasady tvoii zaklad pro vypracovani terapeutického planu a terapii pacienti s HCH.

Uloha terapeutického planu

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

Terapeuticky plan neni stejny pro vSechny pacienty. Prizptisobuje se individuéalné. Presto musi
byt jasné, Ze kazdy pacient méa sviij terapeuticky plan, ktery se také musi dodrzovat.

Vypracovani terapeutického planu

Prijeti pacienta s HCH do pecovatelského zatizeni vyzaduje 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 ptél, jaké jsou jeho zdjmy a moznosti. Tyto
rozhovory by mély pacienta uklidnit. Mél by pochopit, Ze se od ného nebude pozadovat nic, co by
sdm neumél nebo neznal.

Rovnéz je rozhodujici, aby pacient ziskal diivéru k terapeutovi, aby se u ného citil bezpecné, a aby
se spolupodilel na 1écbé. U pacienti trva tento proces rtizné dlouho. Pomoci rozhovort je mozné
zpravidla zjistit, pro¢ se pacient nechce podilet na terapii a navrhnout mu jiné vhodné feseni.
Neptestavejte se intenzivné zabyvat pacientem s HCH. Zkusenost ukazuje, Ze se schopnosti prosadit
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terapeutické cile je mozné vétsinu pacientii 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 pfanim pacienta, i kdyz prostor, ktery je
v pecovatelském zafizeni k dispozici, nemusi byt prilis velky. Vzdy vsak existuje ur¢ita moznost,
jak vyjit vstiic individudlnim pfanim pacienta.

Neni-li s pacientem mozné jakdkoliv komunikace, méla by se zapojit jeho rodina. Ta mize
informovat o jeho schopnostech, zajmech a navycich, coz mlze pomoci zlepsit komunikaci
s pacientem.

Provadéni terapeutického planu

Po urcité dobé privykani novému rezimu pfinasi terapeuticky plan u nékterych pacientt velmi
rychle vysledky. Jejich terapie pak pfinasi oboustranny prozitek z tispéchu.

napf. v chybéjici motivaci apod. I v téchto pripadech je spravné dodrzovat terapeuticky plan, i kdyz
se o ném nenecha s pacientem mluvit.

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

Diisledné vyzadovani ticasti 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 sviij 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 planu

Jisté zde nemusime vysvétlovat, Ze se musi terapeuticky plan pravidelné ptizptisobovat moznostem
pacienta. K tomu dochazi zejména tehdy, kdyz se zdravotni stav pacienta nahle zhorsi. Casto pak
roztaje motivace pacienta jako snih na slunci. Léceni jiz neptinasi zadny tspéch. Pacient citi, Ze se
od ného pozaduje prilis mnoho. Péce vsak i ve zménénych podminkach musi stale pokracovat.
Pii individudlnim sezeni by mél terapeut piijit, pacienta odvést nebo s nim ztstat, a provést
cviceni, ptizpisobené jeho stavu nebo se s nim jednoduse pobavit, aby pacient pocitil zvlastni
pozornost, ktera mu je vénovana.

Skupinové terapie by se mél pacient Gcastnit co nejdéle, i kdyz ¢ast doby miize prospat nebo se
nezapojuje, neztrati pfece jen svij vztah ke skupiné.

Vztah terapeut - pacient

Vztah mezi pacientem a terapeutem by mél byt v idedlnim pfipadé plny porozuméni, minimélné
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 ,nepreskoci jiskra“. Mozna by se to podafilo s jinym
terapeutem z tymu. Za pokus to v kazdém ptipadé stoji.

SKUPINOVA PRACE

Préce ve skupindch miize mit pro pacienta s HCH 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 ivahu, ze socialni (spolecenské) schopnosti pacienta mohou byt
¢astecné omezeny. Terapeut, ktery ma skupinu na starosti, zde musi ptisobit jako vyvazovaci prvek.
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MULTIDISCIPLINARNI PRISTUP K TERAPII

Komunikace a spoluprace vSech zainteresovanych terapeutickych disciplin (interdisciplinarni -
mezioborovy pfistup), s respektem k jejich jednotlivim odbornym oblastem, je nevyhnutelnym
predpokladem k nalezeni vhodného pristupu k pacientovi s HCH. Pravé spolec¢né ptisobeni
rozdilnych obort (disciplin) umozni dostat se bliZe ke komplexnim problém@m pacienta a pracovat
na nich. Jen timto zplisobem lze nalézt nejlepsi cestu, jak pripravit podminky a uzptisobit péci
s ohledem na pacientovy potieby.
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Fyzioterapie pacientu
S
Huntingtonovou chorobou



Vd

UVOD

Uloha fyzioterapie v péci o pacienty s HCH je zcela zasadni. Diky ni se alespon uréitou dobu daif
pacienta udrzet v priméfené fyzické kondici, vCetné normalné funkéniho kloubniho systému,
obéhu a dechu. V neposledni fadé pak uci pacienta urcitému stupni sebeobsluhy a obratnosti.
Fyzioterapie pouziva pri péci o nemocné s HCH jak metodik pasivniho, tak aktivniho cviceni.
Napft. cviceni relaxace, polohovéani, dechova cviceni, aktivni i pasivni LTV, cvi¢eni mimického
svalstva, cviceni jemné motoriky a rovnovahy. Hlavni zasadou je striktni dodrzovéani pfimétenosti
zatéze pacienta a jeji rozumné davkovani. Nutnosti je provadéni vSech cvicebnich jednotek
postupné, pravidelné, v klidu a pohodé.

Ptilécbé nemocnych s HCH se postupuje podle pfiznaki onemocnéni a ve fyzioterapii se vyuziva
véech moznosti kinezioterapie. Cviky jsou pfizptisobené danému stavu pacienta tak, aby
onemocnéni postupovalo co nejpomaleji a aby pacient mohl zlstat co nejdéle v doméci péci.

CILE FYZIOTERAPIE

Stejné tak jako pii kazdé 1écbé je rozhodujici vytycit si cile, kterych bychom chtéli u pacienta
dosdhnout, je tomu tak i u fyzioterapie pacientd s HCH. Pfitom se nesmi opominout skutecnost,
Ze u pacienta s HCH se jedna o degenerativni onemocnéni. Tzn., Ze obnova jiz poskozenych funkci
tedy nemiize byt prvofadym cilem.

Nekteré fyzioterapeutické cile se prekryvaji s cili jinych terapeutickych obort, jako je ergoterapie
¢i logopedie. V multidisciplindrnim (interdisciplindrnim, mezioborovém) tymu se k tomu musi
zaujmout jasna stanoviska (dohody).

Obecné cile

e Zachovani dulezitych funkci, jako je samostatné prijimani potravy a osobni hygiena
e Zachovani schopnosti samostatné se pohybovat
e Naucit se technice padani

Obecné cile se musi u kazdého pacienta s HCH konkretizovat (upfesnit, specifikovat), protoze
jsou zavislé na individuédlnich problémech pacienta, jeho pfipravenosti ke spolupraci a také na
stadiu jeho nemoci.

V pokrocilém stadiu nemoci u pacient s HCH nékteré cile odpadaji, protoze pacient uz neni
schopen ziskat nékteré ztracené funkcéni schopnosti. Ostatni cile je mozné dale sledovat pomoci
prizptisobenych cviceni.
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Konkrétni cile

e Zlepseni funkce plic:
= Zvétsit objem plic
= (Cvicit techniky dychdni (napf. dychdni nosem)
e Naucit se techniku uvolnéni (relaxacni cviceni)
e Napinani a uvolnovani svalt:
» Usnadriuje normdlni pribéh pohybu
» Predchdzi svalovym kiecim (u svalstva sije, ramenniho pletence, zddového a brisniho
svalstva)
Cviceni jednoduchych motorickych (pohybovych) schopnosti jako je plazeni a kouleni se
Zlepseni kontroly nad svaly st a obliceje
Zlepseni ovladani a porozuméni vlastnimu télu
Zlepseni schopnosti udrzet rovnovahu a zlepseni spravného drzeni téla
Zlepseni techniky chlize
Zlepseni schopnosti vnimani (percepce)
Zlepseni vytrvalosti

Cviceni ADL, pfi kterych hraje roli ovladani hlavy, koordinace o¢i - ruka, jemna motorika
a udrzeni rovnovahy

e Stimulace socidlnich kontaktd praci ve skupiné, aby se pacient dostal ze své izolace

PROJEVY HCH DULEZITE PRO FYZIOTERAPII

Poskozené neuromuskularni funkce

e Hybnost svala

Hybnost svali je vétsinou v normalnim rozsahu. V pozdéjsim stadiu choroby byva pohyblivost
svalli u pacientti jiz omezena. Svalové kiece se vyskytuji individualneé.

e Svalovasila
Svalova sila ochabuje. Ochabnuti byva zfetelné a casto asymetrické. Nejvice jsou postizené svalové
skupiny, které zajistuji spravné drzeni pacientova téla: svaly sijové, hrudniku, ramen, zad, svalstvo
hyzdi a kycli.
e Zmény v drzeni téla
Zacatek nemoci se vyznacuje jen lehkymi zménami v drzeni téla:
Rozkroc¢enym postojem se hleda bezpecna poloha ve stoji
Postaveni nohou je ¢asto nesoumeérné, natocené smérem ven
Nerovnomeérné rozlozeni tézisté
Hlava je svésena, casto také natocena
Neptirozena poloha pazi, mozné jako disledek problémt s rovnovahou

Nadmeérné prohnuti v kyclich
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e Chiize
Styl chiize a potize pfi chiizi mohou byt velmi rozdilné, napf.:
Chybi schopnost otacet se
Chybi pohyby pazi, pacient casto strka ruce do kapes
Chiize o siroké zakladné (rozkrocena chiize)

Nerovnomeérné rozdéleni tézisté, pacient se naklani na jednu stranu, coz chlizi obzvlasté
ztézZuje

k upadnuti dopfedu

e Piilis silné protazeni v kyclich hrozi pacientovi, ze upadne dozadu. Dtsledkem je
rozhazena chtize

e Potize pii rozhodnuti se vykrocit (v pokrocilém stadiu)

e Pohupovani se pti chiizi (klasicky pfiznak), jedna se o tzv. ,tanec¢ni chtizi®

e Chiize po patach
V ¢asném stadiu nemoci miiZze pacient spravné a samostatné chodit. Pohyby vs$ak vzdy nejsou
plynulé a nemaji vzdy spravnou rychlost, coz je napadné zejména pii pohybech do strany a dozadu.
Kontrola pfi prechodu ze sedu do stoje a obracené je u pacienti s HCH omezena. Jak nemoc
postupuje, ptidava se jesté spatny odhad vzdalenosti a potiZe s koordinaci pohybii. MiiZe se tak
napiiklad stat, ze se pacient posadi vedle zidle. V tomto ptipadé pomaha pravidlo: ,,Zastav se,

otoc se a sedni si.” Pro nékteré pacienty je obtizné v klidu chvili posedét, maji tendenci velice brzy
vstat a neustéle prechazet.

e Koordinace pohybii
Cilené pohyby ubyvaji, jsou nepiesné a méné plynulé. Kdyz pozadate pacienta, aby provedl bézny
neurologicky test a polozil se zavifenyma o¢ima prst na nos, probiha pohyb zpravidla v kruzich
a pacient musi pohyb korigovat. Misto jednoho pohybu, ktery jednoznacné zac¢iné a konci, je pohyb
proveden bud ptilis prudce, anebo ptilis pomalu. Jiz v pocatku nemoci mohou pacientéim ptisobit
problémy rychle se ménici pohyby.

e Dyskineze
V pocétecni fazi nemoci nejsou mimovolni, nekoordinované pohyby pfili§ vyrazné a omezuji se
pouze na distélni ¢asti koncetin a oblicejové svaly. S progresi nemoci pohyby nartistaji do cetnosti
i rozsahu. Pozdéji je postiZzena také sije, ramena a panev. Stres, podrazdéni a inava dyskinetické
pohyby zintenziviiuji.

e Svalovy tonus

Svalovy tonus je pti pasivnich pohybech kloubti zpocatku normélni. V pokrocilém stadiu se vsak
miize zménit v hypotonii nebo hypertonii anebo mtize dochazet ke stfidani mezi obéma extrémy.

e Reflexy
O Kortikdlni reflex

Zpocéatku nastupuje zhorseni rovnovahy, zejména kdyz je opérnd plocha mald, napf. pfi sténi,
v dal$im priitbéhu nemoci i tehdy, kdyz je opérna plocha vétsi, jako pii sezeni nebo kleceni.

O Automatické reflexy

Obranny reflex pfi pocitu bolesti nebo tepla (ucuknuti) se miize v pribéhu nemoci vytracet.
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O Reflexy ovladané (kontrolované) stfednim mozkem

Vzptimovaci reflex drzeni téla je potlacen. Zvlasté napadny je nedostatek v plynulosti pohybi pii
chiizi a rozpad plynulého pohybu na dil¢i pohyby, jako napf. pti kouleni se.

O Reflexy ovlddané (kontrolované) mozkovym kmenem

Zpocatku muze prevladnout tonicky $ijovy reflex, vétsinou jako asymetricky tonicky sijovy reflex
(ATSR). Se ztratou tohoto reflexu nastavaji sou¢asné problémy, jako napk. snizené ovladani trupu
a omezena schopnost provadeét tkoly, které namahaji obé strany téla. S postupujici chorobou se
mtize ATSR vyraznéji projevovat a k tomu miiZe pfistoupit symetricky tonicky &fjovy reflex (STSR).
Pritom se hlava otaci nazad, coz vede ke zvraceni celého trupu smérem dozadu. Takova reakce
muZe nastat také smérem doptedu, pticemz se hlava a trup reflexné skloni vpted. Takové reflexivni
pohyby jsou pozorovatelné jiz v casném stadiu nemoci a stavaji se v ¢asovém pribéhu nemoci stéle
vyraznéjsimi, mohou dokonce nastat bez ostatnich ptiznakt tonické reflexni aktivity.

Poruchy dychani

Pacienti s HCH musi casto pfekonavat nasledujici problémy:

e Omezeny objem plic a potiZze s dostatecnym vydechem

e Omezeny vydech - vzduch je nékdy vytlacen pouze jednim kratkym vydechem

e Neékdy byvé snizena kontrola nad vydechem - pacienti maji sklon k vydechu pasivnim
uvolnénim napéti hrudniku a plic

e Kasel (pfedevsim kontrolovany) miize byt obtizny. Zvlasteé, kdyz se pacienti zakuckaji, je
kasel casto obtizny a mélo efektivni

e Snizend schopnost dychani nosem

e U pacientd s HCH je casto pozorovano nepravidelné a nekoordinované dychani.
Nadechnuti probiha nepravidelné a ¢asto pouze tehdy, kdyz je to absolutné nezbytné.
Stava se také, Zze pacient spolkne vzduch nebo vyda funivy zvuk a pfitom pouziva
v pfehnané mife pomocné dychaci svalstvo

e V disledku mimovolnich pohybi je sniZzena kontrola dychacich svalt

e Abnormalni pohyby ve formé zaskubt vnitiniho svalstva a svalstva hrudniku narusuji
koordinaci dychani

Uvedené problémy s dychanim vedou casto k naslednym jevim:

vvvvvvvv

e Zapal plic. Nejcastéjsi pricinou timrti u pacientti s HCH je pneumonie a zastava dychéni.
K tomu vyrazné ptispivaji poruchy polykani

e Snizen4 télesna zdatnost (vytrvalost)

e Problémy s polykdnim a pfijimanim stravy. Zdravy clovék totiz pfi polykani a ptijmu
potravy dycha nosem a toto dychani je schopen zcela nevédomé ve spravny moment
zastavit (pfi polknuti) a poté opét volné dychat (po polknuti se vétsinou vydechne). Tato
koordinace dychani nosem pfi polykani je vSak u pacientti s HCH narusena

e Problémy s feci, protoze mluveni predpoklada ovladéni dychani
e Obtize pri kaslani. Pro i¢inné zakaslani je nutno zadrzet dech a pak jej nahle a silné vyrazit

Percepcni poruchy

U mnoha pacientti s HCH je vyrazné porusena citlivost smyslového vnimani. Percep¢ni poruchy
se tykaji smyslovych vjem, jako je zrak, sluch, hmat, chut'a ¢ich. Pacienti maji pfedevsim sniZzeny
prah pro vniméani bolesti, narusenou rozliSovaci schopnost pro vniméni tepla, chladu, tlaku, dotyku,
ale i chuti a zraku (napf. pii rozhovoru $patné udrzuji o¢ni kontakt atp.).
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e Vnimani tepla a chladu

Rozlisovani mezi teplem a chladem ztistava u pacient s HCH vétsinou nedotceno. Nékdy se vSak
stava, Ze je vnimani otupeno. Pak je obtizné rozliSovat mezi teplem a chladem. Pacientim s HCH
trva déle, nez se informace dostane do mozku, kde sice vznikne spravna odpovéd, ale reakce nastane
teprve, kdyz podrazdéni ptisobi na pokozku delsi dobu. To vede ke zvysenému nebezpeci spalenin
atp. Nebezpecné je i prochladnuti pti nedostatecném vytapéni bytu nebo nedostate¢ném ustrojeni.

e Vnimani dotyku a tlaku

Na dotyk a tlak reaguji hmatové receptory. Piisobi-li na kiizi nebo sliznici mechanicky podnét malé
intenzity, vyvola pocit doteku, pii vétsi intenzité vyvola pocit tlaku. RozliSovaci schopnost vnimani
dotyku a tlaku je u pacient s HCH sniZena a v pribéhu nemoci se stle prohlubuje. Projevuje se pii:

vvvvvv

o Stereognozii: schopnosti rozeznat pfedméty samotnym hmatovym smyslem. Tato schopnost
se v pocatku nemoci udrzuje v normalnim rozsahu. V pokrocilém stadiu nemoci vsak tato
schopnost klesa. Pacient jiz nemtize zachéazet s pfedméty a ptipadd mu zatézko je
i pojmenovat, coz je pro ného bezpochyby dalsi komplikaci. Neschopnost pojmenovat
predméty souvisi se ztratou sémantické pameti

e Vnimani bolesti

o Tolerance bolesti: k absolutni ztraté citu v jednotlivych ¢astech téla u pacientti s HCH témét
nedochazi. Avsak u pacientd s poruchou periferniho prokrveni v diisledku alkoholismu nebo
nadmérného dlouhodobého koufeni, se to vsak stat mlize. Zpravidla je u pacientti s HCH
zjistén vyssi prah pro vnimani bolesti. Pacienti si proto mohou napf. zptisobit zranéni nebo
si tézce popalit prst cigaretou, aniz by si to uvédomili a aniz by si na néco stéZzovali

Funkce svalovych svéracu a inkontinence

V pokrocilém stadiu nemoci se stava, ze pacient ma néahle pocit, Ze musi na toaletu. V disledku
chybéjiciho ovladani svéract se mu muze stat, Ze mu unikne moc. V pozdéj$im stadiu nemoci
muze dojit k tplnému vyprazdnéni mocového méchyie. Tomu je tfeba pfedchéazet napt. tak, ze
pacient je v pravidelnych casovych intervalech vyzyvan, aby si dosel na toaletu.

Pecujici osoby si mohou myslet, Ze pacient je inkontinentni, ale pfi¢ina problému miize byt ve
skutecnosti v jinych projevech nemoci. Pfi¢inou muize byt napf., Ze se pacient véas nezbavi odévu,
ackoliv vi, ze musi na toaletu nebo nedojde véas. Tyto mozné priciny se musi objasnit dfive, nez se
za¢ne mluvit o inkontinenci. Uplna inkontinence, i pro stolici, je u pacienti s HCH spise vzacna.
Pokud nastava, pak vétsinou v pozdéjsim stadiu nemoci a i tehdy je nutné se ptat, v jaké mite
muze byt pfi¢inou chybéjici komunikace.

Problémy s polykanim

Problémy s polykanim jsou u HCH casté. PotiZe pti polykani napoji, pevné stravy i vlastnich slin
mohou vést k zdvaznému zakuckani a zachvatu duseni s pfipadnym smrtelnym koncem. Dysfagie

muze vést k aspiracni pneumonii a k opakovanym infekcim dychacich cest. Podrobnéjsi informace
k tomuto problému naleznete v terapeutickém sesitu ,Logopedie a poruchy polykani*“.

Kognitivni poruchy u HCH

Poruchy poznavacich schopnosti u pacientd s HCH se projevuji v ¢asnych stadiich nemoci jako
izolované kognitivni deficity, které se postupneé rozviji v dysexekutivni syndrom. V pribéhu nemoci
se také méni psychomotorické tempo. Dfive nebo pozdéji pacient dospéje do obrazu demence
prevazné subkortikalniho typu. Poruchy poznévacich schopnosti jsou u pacientti individuélni,
ale vzdy maji progresivni charakter.
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e Poruchy pameéti
Bylo prokazano, Ze u pacientti s HCH vznikaji poruchy paméti casto jiz pfed poruchami
pohybovymi. Poruchy paméti mohou byt jiz v poc¢atku nemoci tak zavazné, ze pacientovi ztézuji
bézné kazdodenni aktivity. V pribéhu nemoci se poruchy paméti stile zhorsuji.
Nejcastéji nastavaji nasledujici poruchy paméti:

e Potize s nalézanim (vybavnosti) slov

e PotiZe se soucasnym zpracovanim riiznych skutec¢nosti

e Problémy s kratkodobou paméti

Dlouhodoba pamét vétsinou ziistava nedotcena nebo je poskozena teprve v pozdéjsi fazi choroby.

e Poruchy koncentrace

Snizena schopnost koncentrace a neschopnost organizovat (uspoiadat) si ¢as (denni plan) je pro
pacienty s HCH typicka jiz v pocatku nemoci. Poruchy koncentrace a planovani zptisobuji problémy
v kazdodennim Zzivoté pacienta.

e Snizené télesné vnimani
Schopnost lokalizace jednotlivych casti téla je zpocatku nedotcena. Teprve kdyz nastane apraxie,
je také poskozeno spravné drzeni téla.

e Apraxie (dyspraxie)
U pacientti s HCH existuji fyzické predpoklady pro provedeni celé fady tikold ¢i ¢innosti. Oni je vsak
nejsou schopni v diisledku svych snizenych schopnosti a dovednosti provést. Nedokézou vykonavat
slozité pohyby a tikony automaticky, ani kdyzjsou o to pozadéni nebo ani kdyz se jim tikoly predvedou.

e Poruchy vnimani tvaru a prostoru

Absence vniméni tvaru a prostoru se projevuje u nékterych pacientt tak, Ze se jim jiz nedati rozlisit
predni a zadni stranu nebo vnitini a vnéjsi stranu néjakého predmeétu. Spolu s potizemi spravného
drzeni téla a prostorovou orientaci se tak stdva napi. oblékani nebo pfijimani stravy obtiznym
tkolem. Je mozné, Ze pacient i s malymi pohybovymi problémy, obtizné prochazi dveimi, protoze
neumi odhadnout svou pottebu mista k prichodu. Stejny problém plati pti odhadovani vzdalenosti.
Pacient neni schopen odhadnout, jak velky je jeho odstup od néjakého ptedmeétu. MizZe se také
proto stét, Ze si napf. pacient sedne vedle zidle.

Pacient s HCH ztraci bezprostiedni kontakt s okolnim prostfedim, se sebou samym, se svym télem
a se svymi pohyby. Mame tak co do ¢inéni s poruchou interakce mezi vniménim, interpretaci
a pfiméfenym naslednym chovanim. S touto poruchou se setkdvame zpravidla az v pozdéjsim
stadiu choroby. Jemné naznaky tohoto stavu je vSak mozné vnimat jiz v poc¢ate¢nim stadiu nemoci.

Behavioralni projevy HCH

e Deprese

Je pochopitelné, Ze pacienti s HCH casto trpi depresi. I kdyz se u nich nejedna o psychotickou
depresi, mohou nepiestavajici pocity zoufalstvi, nedostatek energie a motivace, jakoz i véeobecna
apatie, silné ovlivnit pacienta ve smyslu vyhybani se terapii.

¢ Kontrola impulsivnosti

U nékterého pacienta s HCH se v pocatecni fazi iplné hrouti systém, ktery reguluje vyjadtovani
pocitt. Jeho osobnost se sice neméni, ale chybi mu kontrola nad charakteristickymi rysy osobnosti.
Konfliktni ¢lovék bude jesté konfliktnéjsi, lehkomyslny bude jesté lehkomyslnéjsi, coz vede
k naslednym rtizné zdvaznym problémtm.
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e Adaptace
S progresi nemoci klesa u pacienttt s HCH schopnost udrzovat kontakt s jinymi lidmi v mezich

//////

jiz nedokazou dodrzet pti komunikaci osobni prostor, ani o¢ni kontakt s posluchacem.

Védomé ovladani rukou

Bézné védomé ovladani rukou neni u pacienti s HCH omezeno. Toto se vSak nevztahuje na
koordinaci prstti a na silu tichopu. Pacienti s HCH maji omezenou hybnost a zru¢nost prstti. Nejprve
trpi jemna motorika, coz se mize projevit jiz v raném stadiu nemoci. Hruba motorika zlstava
zpravidla nejprve dobie zachovana. S pribyvajicimi mimovolnimi pohyby se také vice prohlubuje
funkéni poskozeni rukou.

U nékterych pacienti se v pokrocilém stadiu vyvoje nemoci vyskytuje porucha napéti svalového
tonu, coz se projevuje trvalym tonickym postavenim ruky vzdy ve stejné poloze (tzv. dystonie).
Zpocéatku muize pacient jesté védomé tuto pozici ruky zmeénit (uvolnit), pozdéji se vsak stava
trvalym stavem.

Zrakové poruchy

V pocétecni fazi nemoci je koordinace pohybti oc¢i a zorného pole neposkozena. Pozdéji miize byt
pro pacienta obtizné pomalu sledovat o¢ima pfedmeét, ktery je v jeho zorném poli a zaosttit na néjaky
predmét pohled. Casto byvaji také poskozeny kontrolované pohyby o¢i, nezavislé na pohybech sije.
Pro pacienty s HCH je velmi obtizné udrzovat pfi komunikaci s posluchacem oc¢ni kontakt.

Tolerance terapie

Vlivem rtiznych faktort, jako je napf. snizena schopnost dychani, ochabovani svalstva, omezeny rozsah
pohybti a v dtisledku celkové necinnosti (inaktivity) je snasenlivost terapie u pacientti s HCH nizka.

FYZIOTERAPEUTICKA VYSETRENI

Diive nez se s pacientem zacne terapeuticky pracovat, néjaky cas se pozoruje. V této fazi pozorovani
se vypracuje charakteristika aktualniho stavu pacienta. Hodnoti se predevsim:
Problémy s rovnovahou

Problémy s koordinaci

Stereotypni pohyby

Psychomotorika (orientace a strukturalizace funkci v ¢ase a prostoru)
Socialni dovednosti

Télesné vnimani

Fyzické schopnosti

Problémy s dychanim

Reakce na odpocinek (relaxaci)

Zjistuji se druhy sportu, kterym dava pacient ptednost

Jako metoda pozorovani se doporucuje — podle stavu pacienta — metoda podle Van Rozendaala,
jehoz pozorovéani a hodnocenti se sklada z:

e Motorické (pohybové) bilance: rovnovaha, koordinace, obratnost, dychaci problémy, sila,
stereotypni pohyby apod.
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e Psychomotorické bilance: orientace a strukturovéani v ¢ase a prostoru, spolecenska motorika,
ovladani a vnimani téla, pohybova pamét, prozivani, mimika, vyraz atd.

e Télesnd zdatnost: 15 minut jizda na bicyklovém ergometru se sledovanim tepové frekvence,
vitalnich schopnosti proti odporu (postupné se zvysuje fyzicka zatéz)

e Funkénich schopnosti: chiize, béh, stoupani do schodt, ADL aktivity, jizda na kole se dvéma
nebo tiemi koly

e Relaxace: nauceni se uvolnovacim cvicenim

e [yzioanamnézy: vlastniho zazitku, psychomotorického zazitku

e Provddeni preferovanych sportii: hodnoceni

FYZIOTERAPIE PACIENTU S HCH

Na zékladé fyzioterapeutickych vysetfeni se u kazdého pacienta stanovi individualni plan terapie,
ve kterém se uplatniuji jednak obecné stanovené potieby pacientti s HCH, jednak specifické potieby
jednotlivce se zaméfenim na jeho zajmy. Nikdy se nesnazte pacienta nutit do néceho, co nechce,
ale vzdy se ho snazte pozitivné motivovat. U vSech pacientti s HCH se zaméiujeme piedevsim na
tyto okruhy terapie:

Posilovani

Trénovani chlize a udrzovani rovnovahy

[ J

[ J

e Fyzioterapeuticka podpora dychéni

e Cviceni mimickych a zvykacich svali
[

Cviceni percepce (vnimani)

Posilovani

Zvlasté dilezité jsou posilovaci cviky svalstva ramen, hrudi a zad, aby se pifedchazelo jejich
svalovému ochabnuti (atrofii).

e Cviceni na podlozce
Pri cvicenich na podlozce:
e Procvicuje se schopnost otaceni
e Posiluji se zeslablé svalové skupiny
e Trénuje se rovnovaha a jeji udrzeni
e Trénuje se zachovani funkcnich dovednosti a samostatnost pacientti
Pro pacienty s HCH byla specidlné vybrana nésledujici cviceni (viz priloha ¢. 3, str. 57):
e Rytmickd cviceni v poloze vleZe na zddech: Stt¥idave silné, potom jemné tleskat rukama.

e RoznoZovdni a prinozovdni vleZe na brise: Vleze na bfise s natazenyma nohama, nohy co
nejvice roznozit a opét snozit. Opakovat. (Cvik ¢. 1a)

e UnozZovdni vleZe na brise: Vleze na brise s natazenyma nohama, jednu nohu tnozmo pokr¢it,
sunout nahoru a pomalu zpét do pfinozZeni. TotéZ provadét s druhou nohou. Opakovat. (Cvik ¢. 1b)

e Rozpazovdni a pfipazovdni: VleZe na btise s rozpazenymi pazemi, rozpazovat a ptipazovat
tahem po podlozce. Opakovat. (Cvik ¢. 2)

e Zveddni bokii: Leh na zadech s pokr¢enyma nohama, chodidla rovné na podlozce. Nyni
zvedat a opét spoustét boky. Opakovat. (Cvik ¢. 3)

e Rotace bokii: Leh na zadech s pokré¢enyma nohama, chodidla rovné na podlozce, zvednout
boky. Poté ve zvednuti boky otacet zleva doprava. Opakovat. (Cvik ¢. 4)
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e Otdceni se vIehu na zddech s pripazenim: Leh na zadech s pfipaZzenim. Pievalovat se z jedné
strany na druhou, pak nechat provadét na zinénce tzv. vdleni sudii. Opakovat. (Cvik ¢. 5)

Vv

e Otdceni se zkiizenymi pazemi pred sebou v lehu na zddech: Paze zkiizené pred télem, rukama
obejmout lokty, pfevalovat se, pfi cemz vahu postupné pfesouvat naramena a boky. Opakovat.
(Cvik ¢. 6)

e Otdceni v sedu: V rovném sedu otacet télem doleva a doprava, pazemi volné pohybovat.
Opakovat. (Cvik ¢. 7)

e Uklony stranou v sedu: V rovném sedu provadét tiklony vlevo a vpravo, pfitom pouzivat
paZe pro zachyceni, kdyz se pacient nakloni pfilis daleko. Opakovat. (Cvik ¢. 8)

e Zdklon trupu v poloze vleZe na biise s protaZenim pazi vpred: Leh na bfise, hlavu polozit na
zktizené ruce a uvolnit se. Poté se provede zaklon trupu s nadzvednutim pazi i s hlavou,
paze protdhnout do délky se stazenim hyzdi. Vydrz a zpét do ptivodni polohy na zkiizené
ruce. Opakovat. (Cvik ¢. 9)

e Lezeni po kolenou: Zaujmout polohu ve vzporu kle¢mo. V kleku se pokusit pohybovat vpied.
Paze doprovazeji pohyb, pfitom se ramena mirné vytahuji nahoru. Opakovat. (Cvik ¢. 10)

e Lezeni po ¢tyfech: Pohybovat se dopfedu ve vzporu klecmo. Postarat se o to, aby paze nesly
cast télesné hmotnosti. Opakovat. (Cvik ¢. 11)

e Pohybovdni riznymi ¢dstmi téla a vnimdni pohybu: PoloZit se na zdda. Nyni se pokusit
postupné pohnout kazdou casti téla od prstii u nohy az po oboci. Kazda ¢ést téla provadi
vSechny mozné pohyby: napnuti, ohnuti, otdc¢eni, protahovdni, vSechny pohyby, které
pacientovi piijdou na mysl. Pacient se soustiedi na to, co citi. Na toto cvicenti je tteba ponechat
dostatek casu.

e Relaxace vleZe na zddech: Pacienta nechdme v klidu lezet na zadech a nechame ho uvolnit
se. Pacient zavie oc¢i a ma si pfedstavovat, Ze se nachazi v krasném a ttulném prostfedi na
vyhtaté plazi, na koncerté, pod hvézdnym nebem, tam, kde se citi nejlépe.

Relaxaci cvicebni program konci. Pacient méa mit pozitek z uvolnéni a sdm se po cviceni odmeénit!

Pozndmbka: Pacienti s dyskinezi se maji spise sousttredit na jednotlivé pohyby, misto aby neustéle
zaujimali pfi cviceni nové a nové polohy.

Trénovani chuze a udrzovani rovnovahy

e Cviceni chuze

O Pacienti maji méné problémi s rovnovdhou a nekontrolovanymi pohyby, kdyz je jejich télo
dostatecnym zptisobem podpirano. Proto jsou rozumna cviceni, pii kterych je pacient dostatecné
podepten, aby mél moznost 1épe kontrolovat své pohyby.

QO Ne vsichni pacienti maji pti chtizi stejné problémy. Nékterym pacientim pripada zatézko chodit
volné, jini délaji kratké Souravé kroky a maji sklon chodit po prstech u nohou. Jini se zase pfi
chtizi naklanéji dopfedu, ¢imz se posunuje téZisté pied jejich nohy a jejich rovnovéha je mirné
zhorsena. Casto pii chizi stéle zrychluji.

Q Z toho jasné plyne, Ze kazdy pacient s HCH ma pfi chtizi specifické problémy, které je nutno
také specificky fesit.

Q Ackoliv je prochazka nejlepsim a nejjednodussim cvicenim chiize, stava se, Ze pacienti s HCH
nechtéji na prochéazku viibec chodit. Maji ¢asto strach, ze upadnou nebo Ze se jim lidé budou
smat, protoze jejich chiize ptisobi piece tak komicky.

QO Také pecovatelsky personal ma z diivodu nestabilni chtize pacienta strach, Ze by jim pacient
mohl upadnout. Maji proto tendence nechat pacienta si sednout co mozna nejdiive. Z tohoto
dtvodu se dfive preferovalo pouzivani invalidniho voziku.
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O Pacienta mtZeme zbavit strachu z chtize jediné tim, Ze s nim budeme mluvit. Zeptejte se proto
pacienta, ¢eho se obava a snazte se ho uklidnit. Ujistéte ho, ze zvolite pro prochazku takovou
trasu, ktera poskytuje maximalni bezpecnost. Pokuste se pacienta piesvédcit o tom, Ze se jedna
jen o kratkou, zcela bezpecnou a pifjemnou prochazku.

U Pri prochazce dbejte na vhodné obleceni pacienta, zvlasté na jeho boty. Dobré sportovni boty
davaji nejlepsi zaruku pro bezpecnou chiizi. Vyhybejte se plandavym nohavicim, stejné jako
tésné priléhajicim kalhotdm.

U Prekontrolujte pfedem stupen obtiznosti prochazkové trasy. Vyhnéte se zbytecnym prekazkam,
ostrym zatackam a pfedmeétiim, které na cesté lezi nebo stoji. Je rozumné zvolit cestu tak, aby
na ni bylo nékolik mist, kde by se pacient mohl kratce zastavit a odpocinout si. Vyhledejte
nejlépe néjaké klidné misto. Mnoho hluku a lidi mtGze rusit koncentraci (soustfedéni) pacienta
na chtzi.

QO Pokuste se behem prochézky s pacientem mluvit. Musi-li se pacient plné sousttedit na chtizi
a na vase pokyny, pak vkladejte do vypravéni radéji prestavky.

U Pacienta, ktery absolutné odmitéa chodit na prochéazky, je mozné motivovat mimo jiné také tim,
Ze prochazku spojite s néjakym poslanim (cilem). MiZete ho nechat jit do jidelny nebo néco
odevzdat v kanceléii atp.

O Po dikladné praktické piipravé na prochazku, mtzete zacit pracovat na divérném vztahu
k pacientovi:
Postarejte se o to, aby vas védomeé vnimal, délejte vSechno v klidu a stale svého pacienta uklidiiujte.
Neptehénéijte to! Néekdy napoprvé postacuje kratka prochézka po chodbé. Tim se pomalu buduje
sebedtivéra pacienta a diivéra pacienta v terapeuta.
Nezapomeriite pacienta povzbuzovat a vzdy ho pochvalte za jeho tsili.

Pokuste se porozumeét, z ¢eho ma pacient strach, a vysvétlete mu bezpec¢nostni opatieni, ktera
jste pro tento ptipad provedli.

Plné postacuje, kdyz s pacientem jde jako doprovod jedna osoba.

Chodte nejlépe vedle pacienta, vezmeéte jeho pravou ruku do vasi pravé ruky a vasi levou rukou
podpirejte jeho pravy loket.

Povzbuzujte pacienta, aby drzel horni cast téla rovné (vzpiimené). Kdyz ma sklon ohybat se
dopiedu, zastavte se a upravte jeho drzeni téla.

Vzdy pacienta upozornéte, kam az chcete jit, nez bude odpocinek.

Jde-li jiz pacient, zpravidla postaci ho jen lehce podpirat.

Vystraseného a napjatého pacienta uklidniujte a dodavejte mu odvahu do kazdého kroku.

Davejte dobry pozor na chtizi (krok) pacienta. I malé zmény jsou cGasto piiznakem pocinajici
progrese HCH anebo i jiné nemoci.

Po ukonceni prochazky si o ni s pacientem promluvte a ihned naplanujte dalsi.
Kromé chiize existuji i jind cviceni pro spravné drZeni téla a udrzovani rovnovéhy.

e Spravné drzeni téla pii sezeni a stani
U pacientti s HCH je tteba neustéle procvicovat spravné drzeni téla vestoje, ptisezenia pti prechodu
pacienta ze sedu do stoje. (viz priloha ¢. 3, cvik ¢. 12)

O Sprdvné postaveni a drzeni téla vestoje

Pohybovou osu téla tvofi panev, patet s hrudnikem a hlava. Spravné postaveni téla ma vliv nejen
na udrzeni rovnovahy, pravidelnost chiize, ale i na kvalitu dychéani. Zédkladem je tedy vzptimeny
postoj s rovnym hrudnikem a spravnym postavenim hlavy (Svehlova, 2009).

Vv
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aby trup a hlavu posunul dopiedu, zatimco terapeut vyviji tlak na kolena, coz vede i ke zlepseni
ovladani svalstva panve. V nékterych ptipadech miize fesit nestabilitu ve stoji a pti chtzi
s vychylovanim tézisté choditko.

V opacném pripadé, ma-li pacient tendence prenaset své tézisté piili§ vpied, pak se hrbi, ztraci
rovnovahu, ma tendence padat doptedu, a proto zrychlovat chiizi, aby paddim ptedesel. Zde
jednoznacné poméhé choditko, v nékterych ptipadech doprovod terapeutem.

O Sprdvné vstdvdni ze sedu a udrZovdni rovnovdhy vsedé

Spravné vstavani probiha vzdy s predklonem trupu, tézisté téla se musi prenést dopfedu, potom
se postupné odlepi hyzdé, natdhnou se kolena a piejde se do stoje. Dopomoc fyzioterapeuta za
ruce nebo predlokti je mozna.

JestliZe se pii postavovani pacient hrouti na paze, musi byt veden k tomu, aby pfenesl svou hmotnost
zcela na nohy a nohy natahnul. Stojite-li pfed pacientem a svyma rukama mu podpiréate zapésti
nebo predlokti, vS§imnete si, jak se prenasi jeho hmotnost. Upozorni vas to, Ze je pfipraven jit.
Sedi-li pacient na nizké zidli (stoli¢ce) a ma obé nohy na podlaze, nechte ho pienaset télesnou
hmotnost z jedné nohy na druhou, coz prispiva k udrzovani rovnovahy vsedé.

O Cvicenfi zlepsujici udrzovdni rovnovdhy

Nacvik udrzovéani rovnovahy vestoje se provadi nejlépe u zebtin, u stolu, podél stény atp.
Pacient se snazi rozlozit vdhu téla rovnomérné na obé chodidla, byt vzpiimeny a mit napnuté
posturalni svaly, tj. svalstvo bfisni, sedaci, zddové a svalstvo dolnich koncetin, zaroven se snazi
drZet hlavu ve spravné poloze.

Tato cviceni se mohou provadét také s hiilkou. Pacient mtze také zkouset udrzovat rovnovahu pii
chiizi praveé s hiilkou pted sebou, nebo jen v jedné ruce, nebo chiizi se spojenyma rukama pred
nebo za télem (viz piiloha ¢. 3, cvik ¢. 13a, 13b), (Sladek, 2006).

Fyzioterapeuticka podpora dychani

U pacienti s HCH v diisledku oslabené a zhorsené koordinace dechového svalstva, ale i v disledku
$patného drzeni téla neni cely proces dychani dostatecné efektivni. Dalsi vyznamnou komplikaci
je Casté aspirace zbytkd potravy do plic. Pii nddechu je roztazeni hrudniku nedostatecné, zejména
v pokrocilé fazi nemoci. Mnozi pacienti s HCH maji pfili§ maly objem plic. Jejich schopnost
vydechnout vzduch, nadechnout se a zadrzet dech, je silné snizena. Vétsinou dychaji tisty a nikoliv
nosem. Rytmus dechu je velmi nepravidelny. Nadechuji se pouze tehdy, kdyz vzduch potiebuji.
Dychaji a lapaji vzduch pomoci mezizebernich svali (tzv. hrudni dychani) a nikoliv stahovanim
branice (tzv. brani¢ni dychani).

Pacienti s HCH proto castéji trpi:

Infekci dychacich cest

Snizenou silou odporu v plicich

Naslednymi problémy s feci, protoze ¢lovék normalné mluvi pii vydechovani

Naslednymi problémy pti pfijimani stravy a polykani, protoZze normalné se v tomto
pripadé dycha nosem

e Naslednymi obtizemi pii zakuckani a odkaslavani, protoze zde se nejprve zadrzi dech
a potom se néhlou silou vyrazi (coz pacienti s HCH nezvladaji)

Vsechny dtsledky HCH ovliviiujici spravné dychéni, stejné tak jako nasledky $patného dychéni,

jsou-li podchyceny u pacienttt s HCH v pocéatecnim stadiu choroby pomoci fyzioterapeutickych
cviceni, mohou vést ke zlepseni schopnosti dychani a oddéleni problémi ze $patného dychani.
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Dechova cviceni

Tradi¢ni dechova cviceni jsou u pacienti s HCH maélo tc¢inna. Nasledujici podnéty a cviceni byly
vybrany pfimo pro pacienty s HCH.

1.

2.

Spravné drzeni téla poméha odstratiovat problémy s dychdnim. Sedi-li nékdo v predklonu
nebo zhroucené, nemiize dobie dychat.

Pacient ma byt povzbuzovan, aby klidné, pravidelné a zhluboka dychal. Zvlastni diraz musi
byt kladen na vydech. Pro zlepseni vydechu mohou pomoci néktera cviceni.

O Cviceni vydechu:

Nafukovat mi¢
Silné foukat do mice na stole, aby se posunoval po stole

Silné foukat do listu papiru pfed tsty, ktery drzi za jeden roh, aby se papir odfukoval od st
stale dale. Zde davejte zvlasté pozor na polohu rtd, které maji byt jako pfi hvizdani

Silny nadech, zadrzet dech a pomalu vyfukovat vzduch pies naspulené rty
Zpivat
(Sladek, 2006).

O Cviceni hlubokého dychdni:

Cviceni hlubokého dychéni (viz priloha ¢. 2) se mize provadét pomoci tzv. dechové statické
rehabilitace, kterd poméha pacientim s HCH jednak velice snadno se naucit kontrolovat jednotlivé
typy dychéani, dale posiluje dychaci svalstvo a souc¢asné ptisobi na pacienty relaxacné.

V poloze vertikdlni v sedu se uplatnuji dva typy dychani: doini a horni hrudni dychdni.

V sedu uvolnéném s rukama v kling, zhluboka se nadechnout, az se patet vyklene dozadu
a vyklenuje se i ochablé btisni sténa. Dolni ¢ast hrudniku je rozsitena. Kratce zadrzet dech
a pomalu vydechnout tsty, ptitom vytlacit veskery vzduch pomoci hrudnich svalti. Toto
cviceni opakovat 4 az 5krat. Dychani branicni je v tomto ptipadé omezeno a prevladéd dolni
dychani hrudni

V sedu vzpiimeném je biisni sténa napnuta, coz omezuje dychani brani¢ni. Hrudnik je
v inspira¢nim postaveni, ptevlada dychdni horni hrudni. Dame-li ruce v bok, toto dychéani
se jesté prohloubi. Chceme-li naopak zvysit pohyb branice, zvedame paze nad hlavu a pti
vydechnuti je pomalu spoustime do klina. Toto cvic¢eni opakovat 4 az 5kréat

Poloha horizontdIni je pro dychani sice polohou zatézovou, protoze pohyby hrudniku jsou
jednostranné omezeny, ale ma soucasné urcité relaxac¢ni Gc¢inky. V lehu na zadech je ztizen vydech,
protoze musi prekondvat nepfirozené inspirac¢ni postaveni. Pfi vydechu je tedy nutné zapojit
bfisni svaly. V lehu na bfise je také ztiZena inspirace i pohyb branice, nitrobtisni tlak se zvysuje.

Leh na zadech, paze pripazeny, dolni koncetiny volné natazeny, oci zaviené, relaxovat. Pozdéji
podlozime dolni koncetiny vélcem, vdech nosem a prodlouzeny vydech usty, postupné
pridavame pii vydechu stazeni btisnich svalti. Toto cviceni opakovat 4 az 5krat

Ve stejné poloze na zadech fyzioterapeut stimuluje vydech pacienta postupné dotekem na
dolni Zebra, hrudni kost, klicek a ramena. A totéz provede i v opa¢ném poradi

Stejna poloha na zadech, ruce v tyl, lokty ptitistény na podlozku, dolni koncetiny podlozeny
valcem. Vdech nosem a prodlouzeny vydech tsty, dbame na pfitisténi loktt k podlozce,
¢imz se soucasné protahuji prsni svaly. Toto cviceni opakovat 4 az 5krat (Macek, 1995)
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e Drenazni techniky

O Autogenni drendz (viz priloha ¢. 2):

umoznuje rychlou mobilizaci a transport hlenu v dychacich cestach smérem vzhiiru s naslednou
expektoraci. Ta je Setrna a probihé bez velkych tlakovych zmén. Timto cvicenim se udrzuje také
dobra funkce dechovych svalii i mobilita hrudniku. Véasny prakticky nécvik a nasledné zvladnuti
drenaznich technik usnadnuje pacientim s HCH samostatné odstraniovat hlen bez napadného
vykaslavani piredevsim v pozdéjsich stadiich nemoci, kdy dochézi v disledku c¢astych aspiraci
k opakovanym zanétiim plic a pradusek.

Autogenni drenéz je technika dychanti, ktera spoc¢iva v posilovani aktivni slozky vydechu. Déje se
to soucasnym zapojovanim exspiracnich svalt jak hlavnich, tak pomocnych, tj. bfisnich pii
vydechu. Pti cviceni se provadi aktivni vydech i v klidu za pouziti manualni autovibrace, kdy si
pacient polozi jednu ruku na bréanici a druhou na hrudni kost a provede prodlouzeny vydech.
Manuaélni kontakt na hrudniku usnadni mobilizaci sekretu.

e Soucasti autogenni drenaze je i tzv. huffing, neboli prudky vydech. Pii zvyseni nitrohrudniho
tlaku je toto zvyseni postupné ptenédseno i na pridusky a predpoklada se, Ze timto zptisobem
je z nich vytlacovan hlen. Nemocny pii transportu hlenu do vétsich dychacich cest tento
posun citi a hmaté pfi polozeni dlané na hrudni sténu. Takto se hlen dostava az do hrtanu,
odkud je jednim dvéma zakaslanimi odstranén. Tento pochod je mozné zesilit tim, Ze nemocny
zmeéni kasel v kratky, otevieny a prudsi vydech (huffing)

Nacvik probiha tak, Ze zpocatku je potlaceno intenzivni nutkani ke kasli, pak nasleduje pomaly
a volny nddech nosem a hned nato prudky vydech s otevfenymi hlasivkami. Tento huffing pfenese
hlen do Gstni dutiny. Po odstranéni hlenu nésleduje relaxace dechovych svalii. Nemocny si pfilozi
ruku na horni tfetinu bfi$ni stény a védomeé se pokousi soustiedit dychani do této oblasti. Provadi
se tak odpocinkové brani¢ni dychani.

e Dalsi zptisob je tzv. technika prodlouzeného vydechu, ktera je charakterizovana vlozenim
pauzy v trvani 2-3 sekund na konci vdechu, kdy dojde k mirnému zvyseni nitrohrudniho
tlaku, které ma za cil, aby vdechnuté mnozstvi vzduchu proniklo co mozné nejdale az do
ucpanych bronchiold. Nasleduje prudky vydech (Mécek, 1995)

O Instrumentdlni techniky respiracni fyzioterapie

Oscilujici dechové techniky patti k ptijemnym fyzioterapeutickym metodam s vysokou ti¢innosti.
K tomuto ucelu se pouzivaji specidlni pristroje, které prerusuji s vysokou frekvenci vydech a tim
vyvoléavaji vibrace prenasejici se na cely hrudnik. Tato technika opét usnadiiuje uvolnéni hlenti.
Je zde nutna kontrola skoleného fyzioterapeuta, aby nedoslo k vdechnuti uvolnéného hlenu. Pouziva
se napriklad flutter a acapella (viz ptiloha ¢.1) nebo i jiné vibrac¢ni pfistroje (Macek, 1995).

O Stimulace pres reflexni zony podle Vojtka

Tato metoda se pouziva u pacientd, kteit jiz nejsou schopni spolupracovat. VyzZaduje vsak skoleného
fyzioterapeuta. Zakladem této metody je neurofyziologicky ptistup vyplyvajici z vyvojové
kineziologie. Cilem je aktivace hlubokého stabilizacniho systému péteie a nasledné aktivace branice
pres stimulaci spoustovych zén (Macek, 1995).

V pozdéjsim stadiu nemoci je spravné dychéani a spravné drzeni téla u pacientd s HCH jesté daleko
jiz v pocatku choroby, takze pacientim potom pfipada daleko snadnéjsi nasadit spravnou metodu
dychani a spravné drzeni téla. Fyzioterapeutickd podpora dychani je v pozdéjsim stadiu nemoci
nevyhnutelna.
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Cviceni mimickych a Zvykacich svala

Ucinné pouzivani svalt obliGeje a tist je rozhodujici jak pro piijimani stravy, tak pro udrzovani
komunikace, protoze tyto svaly urcuji i vyraz obliceje. Pfi opakovanych kontrolnich sledovéanich
pacient se zjistilo, ze pravidelné trénovani mimickych svalt usnadnuje pacientim s HCH jak
prijimani stravy, tak i mluveni.

Nasledujici cviceni poméahaji predchdzet sezeni s otevienymi sty a samovolnému vytoku slin
z Ust (slinéni). Cviceni provadi obvykle logoped. Pokud neni v 1écebném zafizeni zameéstnan
logoped, miiZe tuto tlohu ptevzit fyzioterapeut. Existuji velice jednoducha cvicent, ktera nevyzaduji
zadné pomitcky a které se daji snadno zatadit do kazdodenniho programu pacienta.

e Provadi-li se cviceni individuélné, je rozumné pouzivat zrcadlo, aby se pacient sam videél,
jak dobfe cviceni provadi

e Nektefi lidé povazuji tato cviceni za posetild. Délat komické obliceje, to je néco pro déti.
Proto jim nejprve vysvétlete, k ¢emu jsou tato cviceni dobra nebo si z toho délejte legraci.
I kdyz jsou tato cviceni minéna vazné, neznamena to, Ze se museji vazné provadét

e Pfiprovadeéni cviceni, kdy mohou tcastnici a terapeut vidét své obliceje ve skupiné, mohou
si dokonce délat vzajemné legraci. Vytvafeni grimas miiZze byt spojeno s hlasitym zpévem
nebo gestikulaci, coz je vétsinou jesté veselejsi

e Délani grimas
Pouzivejte vsechny svaly obliceje, oci, tvari, tst.
e Usmivejte se jako politik
Choveijte se, jako byste sedéli u zubniho lékare v kiesle
Imitujte vasi tchyni, kdyz je rozzufena
Vréte jako némecky ovcéak, vycente vSsechny zuby
Oteviete co nejvice tsta a natocte hlavu, jako byste chtéli chytat mouchy
Imitujte zpévéka se spoustou gestikulace a mimiky
Udgélejte z tst ,0“ a vydrzte tak chvili
e Naspulte rty

Mtizete si vymyslet nekone¢né mnoho cviceni, pii kterych se budou aktivovat oblicejové svaly.

e Nechte pacienta stisknout rty k sobé a drzet je tak dlouho, pokud je to mozné. Povzbuzujte
ho, aby dychal nosem. Pfitom je rozhodujici spravné drzeni hlavy a $ije. Pokud je hlava
s nataZenou $iji sklonéna dozadu, je tézké zavfit Gista
Vsechna cviceni je mozné provadét piimo pied vlastnim jidlem. Tato cviceni jsou spise neobvykla,
ale podporuji vitalni funkce, jako je pfijimani stravy, a mohou i pobavit.

e Taktilni stimulace

Taktilni stimulace oblicejovych svali zahrnuje aplikaci stimuli jak taktilnich (hmatovych), tak
tlaku a teploty. MiZze mit jednak uklidniujici (hlazeni) i aktivujici (klepani) efekt. Jemna maséaz
oblicejovych svalt je pro pacienty s HCH velmi smysluplnd a navic je pro pacienty i velmi pfijemna.
Mohou ji provadét i rodinni pfislusnici, coz zase napomahd upeviiovat vzajemna citova pouta.

e Cviceni s jazykem

e Jazyk svinout, vystrcit (vyplaznout), zatdhnout, otacet jim v astech, pfitlacit k patru,
ohmatavat zevnitt jazykem tvéare

Cviceni pohyblivosti a obratnosti jazyka mohou pfispét k optimalnimu udrzovani schopnosti zvykat

a polykat. Problémy s polykdnim mohou nastat také napt., kdyz se v tstech nashromézdi veétsi
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mnozstvi slin. Vhodnym cvicenim je u pacienta mozné ptredchazet samovolnému slinéni. Vybidnéte
proto pacienta, aby zaviel tista, mirné pfedklonil hlavu a aby zacal polykat. Toto je pro ného ale
velmi naméhavé. Proto je dobré pacientovi pomoci lehkym tlakem na horni a spodni ret.

Cviceni percepce (vnimani)
Percepcni poruchy u pacientii s HCH se projevuji pfedevsim v orientaci. Vnimani (percepci) je
mozné definovat jako schopnost moci ziistat v kontaktu se svym okolnim prostiedim, se svym
télem a se sebou samym. Vnimani zahrnuje konstantni interakci mezi pfijimanim informaci
z vnéjsiho i vnitiniho prostfedi pomoci smysld, vlastni neurologickou interpretaci téchto informaci
a ptfimeéfenou télesnou reakci (odpoveédi). Vysledkem spravné interakce je pfimérené chovani.
Pacienti s HCH vsak trpi ztratou této schopnosti.
Aby se tato schopnost trénovala, byla vypracovéana terapie, ktera si klade za cil:

e Zlepsit télesné vnimani

e Rozeznavat tvary

e UdrzZovat prostorovou orientaci

e Zlepsit schopnost prekonavat prekazky (napi. vyhybat se prekdzkam)

e Vnimani téla a rozeznavani tvaru

e Skladdani puzzle (skladacky) se znamymi tématy, napt. fotografii rodiny
e Dotykat se vSech pohyblivych ¢4sti obliceje a to jak vlastniho, tak obliceje terapeuta

e Vnimani téla a prostorova orientace

O Cviceni s obruci:
Pouzit obruce (hraci krouzky) pro cvic¢eni prostorové predstavivosti, jako je:
e Nahoru a doli
e Nahote a dole
e Sem a tam (skrz)
e Vlevo a vpravo

O Udélovat prikazy pro urcité c¢dsti téla:

e Levou pazi strcit do obruce, opét vytdhnout

e Pravou nohu prostréit obruci

e Obruc nasadit ptes hlavu, posunout dolti k hyzdim, dale az k chodidltim, vystoupit z obruce
Tento ptikaz je nutno nejprve rozdélit na malé dil¢i dlohy a teprve pozdéji se mize provadét jako
kompletni celek.
O Obruc lezi na podlaze:

e Vstoupit do obruce a vystoupit z ni
e Obegjit obruc dokola vlevo, dokola vpravo

O Pracovat s télem terapeuta:

e Navléci obruc kolem téla terapeuta az k jeho chodidltim a zpét
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O Prostorovd orientace, rozezndvdni objektii a pifekondvdni prekdzek
e Postavte objekty v prostoru tak, aby je pacient musel obchézet. Udélejte z toho prekazkovou
drahu. Cim lépe je pacient umi obchazet, tim obtiZnéji je miiZete nastavit
e Procvicujte ndmornicky krok, coz je krok o siroké zakladné, stoj s rozkrocenyma nohama.
Zpocatku muzete podpirat loket pacienta, pozdéji zapésti, pak piejit na slovni podporu
a nakonec to bude pacient délat sam

e Poznamky:

e Zadani se musi podavat ve formé malych dil¢ich pokynt
e Neopakovat cviceni prili§ ¢asto po sobé
e Individualni doprovod dosahuje nejlepsich vysledkt

Motivace pacienta zavisi z velké ¢asti na pfedchozim podrobném vysvétleni cviceni. Vysvétlete
jasné a srozumitelné, jaky smysl cviceni ma. Napf. prace s obruc¢i mize pomahat pfi obléként,
prace s piekazkovou drahou miize pomoci pfekonavat prekazky pii chizi v terénu.

SPECIALNI FYZIOTERAPEUTICKE PROGRAMY PRO
PACIENTY S HCH

Kreativni (tvarci) fyzioterapie

Vétsina pacientd s HCH mé problémy s vniménim, at se jedna o $patné vnimani svého téla nebo
o chybéjici prostorovou orientaci. Disledkem jsou potom obtiZe v kazdodennim Zivoté, napf. pii
oblékani, pfi chlizi z jednoho mista na druhé, pti odhadu vzdalenosti atd. Pravé zde mtze kreativni
pohybové terapie velmi pomoci. Poméha pacientovi nejen pochopit prostor, ale také spravné chépat
trojrozmeérnost prostoru (nahote, dole atd. ), zlepsuje vniméni vlastniho téla a mtize tak usnadnit
¢innosti jako je oblékani atp. Pacienti s problémy vnimani maji nejvétsi uzitek z opakujicich se
cviceni. Rlizn4, po sobé rychle nasledujici cviceni je spise popletou.

e Cile kreativni terapie u pacienta s HCH
Kromé cild obecné platnych pro fyzioterapii pacientt s HCH, je mozné formulovat jesté fadu
dalsich cild pro jejich kreativni pohybovou terapii.
Kreativni terapie pacientti s HCH je zaméfena na:

e Moznosti emoc¢niho sebevyjadieni

e Podporu vlastniho sebevédomi, sebepoznani a respektu k sobé samému

e Spolecenské cile

e Intelektudlni cile

O Emocni sebevyjddieni, podpora sebevédomi a sebepozndni
e Prozivani Gspéchu pii dosazeni cilli v atmosfétfe bez soutézeni
e Posilovéani nezavislosti
e Rozvijeni radosti ze spoluprace
e Radostné vyjadiovani pomoci pohybii
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O Spolecenské cile

Zkusenost, Ze je pacient ve skupiné respektovéan a akceptovan
Zkusenost, Ze pacient miiZze byt viidce nebo spoluhrac
o vV

Naucit se diivérovat ostatnim
Dét popud k neverbalni komunikaci mluvou téla

O Intelektudlni cile

Trénovéani paméti

Zlepseni predstavivosti (obrazotvornosti) a verbalnich schopnosti u aktivit, které je
nutno stéle potvrzovat verbalné

Pochopeni plént a jejich provadéni

Zlepseni koncentrace

Pomoc s odstratiovanim problematického chovani

Zlepseni vzoru chovani

ZlepSeni prostorové orientace

Pohybova terapie tancem

Terapeutické zkusenosti s pohybovou terapii a tancem jsou u kreativni terapie pacient s HCH
dobte vyuzitelné. Nasledujici névrh terapie je zaloZen na praci Rudolfa Labana, ktery pracuje
s prvky sily a pohybu v case a prostoru. Nechéva pacienty provadeét jak funkcni, tak vyrazova
cviCeni. Vétsina cviceni pacienty bavi a kromé toho podporuje i zakladni cile kreativni terapie
pacienti s HCH. Pracuje se ve skupinach Sesti az osmi pacientd, ve spolupraci s dobrovolniky

a terapeutem. Terapie trvd maximalné hodinu.

Zahrivaci cviceni

O Pacienti sedi na zidlich v kruhu:

Rukou hladi jednotlivé ¢ésti téla a klepaji na né

Tleskaji rukama v rtiznych smérech

Pohybuji riznymi ¢astmi téla proti sobé

Volné pohybuji riznymi castmi téla a tyto pohyby mohou provadét také ve skupiné

O Doprovod: rytmickd hudba

Pacienti za rytmického doprovodu maji za tikol prozkoumat prostor kolem vlastniho
téla tim, Ze si pfedstavuji, Ze pomoci rukou, hlavy, loktd musi pomalovat veliky baléon
zevnitf. Dilezité jsou klidné, plynulé pohyby

O Doprovod: klidnd, melodickd hudba

Pacienti chodi sem a tam po pokoji a dotykaji se riznymi castmi téla téch ptislusnika
skupiny, které potkavaji

Ve dvou maji za tikol poznavat pomoci neverbdlni komunikace, jak je mozné pouzit
rizné césti téla

O Doprovod: radostnd (veseld) hudba

Pacienti si vyzkouseji veskeré mozné pohyby na hudbu. Snazi se objevovat, jak se mohou v pokoji

pohybovat vesele vzorované saly.
O Ve dvojicich:

Spor mezi dvéma $alami: rychlé, energické pohyby, doprovazené terapeutem na bubinek
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e Pratelska zabava mezi dvéma sélami: pomalé, klidné, plynulé pohyby, doprovazené
terapeutem s pouzitim indianskych rolnicek (zvoneck)

v vz

e Pohybovat hravé sdlami: jedna je zrcadlovym obrazem druhé, takze se museji pohybovat
jako jedna sala (stejné)

O Cviceni s obrucemi
Doprovod: klidnd, melodickd hudba

e Obruce se polozi v kiivkach na podlahu. Pacienti musi chodit kolem nich

e Nyni se musi pacient na povel (signal) terapeuta zastavit a néjakou casti téla se trefit
do obruci, napiiklad pravou rukou a pravou nohou, hyzdémi atd.

e Dva pacienti drzi obruc a zkouseji, jak se miize obru¢ pohybovat na nich samych a ve
vztahu k jejich télu

e Tancit s obru¢emi

O Prdce s podlozkou
Doprovod: veseld hudba

e Ukolem tohoto cviceni je p¥i kolébani se télem sem a tam objevovat nejriizngjsi polohy,

v ovoev

O Uvolnéni
Doprovod: klidnd, melodickd hudba
e Vsichni lezi klidné a uvolnéné, s hudbou v pozadi. Terapeut dava pokyny a pozaduje, aby
se vcitili do hudby a aby pfitom kontrolovali brani¢ni dychani

e Skupina sedi v kruhu na podlozkéach. Ucastnici si podaji navzajem ruce, kolébaji se sem
a tam a predstavuji si, ze jsou motské fasy (chaluhy) nesené vinami

O Analyza celého sezeni

Na zaveér se mé terapeut pokusit zjistit, co se pacientim pfi cviceni libilo, s ¢im chtéji déle pracovat,
jak se citili béhem terapie.

Hydroterapie

Utinek hydroterapie je zaloZzen na zakonu akce a reakce. Pokud zahiejeme ki, at uz horkou
koupeli nebo obkladem, krev je okamzité pfivddéna k povrchu a pak se vraci k hloubéji ulozenym
krevnim cévam. Podobné studena voda odvede krev z povrchu, ale zptsobi druhotny pocit tepla,
kdyz se krev vraci do tkani a cév, ze kterych byla predtim chladem vytlacena. Tato myslenka
okamzité reakce, po které nasleduje druhotna a déle trvajici reakce, je zdkladnim principem
hydroterapie. U hydroterapie pacientd s HCH musi byt dostatecny dohled terapeuta, a to jak
z bezpecnostnich diivodd, tak aby se doséhlo co nejlepstho icinku pfi cviceni.

Hydroterapie nabizi pacientovi celou fadu dalsich vyhod:

Teplo a nadnéseni vodou plisobi relaxacné
Ve vodé je mozné se pohybovat snadnéji nez jinde
Vyznamnou psychologickou podporu

Fyzicky kontakt s terapeutem muiZe byt pro pacienta pfijemny a poskytuje mu pocit bezpeci
a osobniho zdjmu
e Je to aktivita, kterd pacientovi zpravidla ptisobi potéseni
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Relaxacni terapie

Relaxacni terapie je podstatnou soucasti terapeutického programu pacientti s HCH. Pacientim
jednak velice prospiva a jednak jim plisobi potéseni. K relaxacni terapii patii zpravidla rytmické
masaze a pokud mozno také aktivni rytmicka cviceni.

Pacienti se nejprve pod vedenim terapeuta musi naucit techniky, které mohou kdykoliv pozdéji
pouZivat.

Postarejte se o tlumené svétlo, které podporuje relaxacni atmosféru, o klidné okolni prostredi,
podlozky a polstafe na podlaze.

e Relaxacni cviceni

e Uvolnuji dusevni a psychické napéti
e Omezuji mimovolni pohyby
e Ovliviiuji dychéni ve smyslu zlepseni koordinace

e Taktilni stimulace
Pomoci taktilni stimulace (masaze) se zlepsuje vnimani téla.
e Pri masazi obliceje zmizi mimovolni pohyby obliceje
e Dava pacientovi pfilezitost vychutnat télesny kontakt mimo funkéniho kontaktu
e Poskytuje dobry pocit byt soucasti skupiny
e Cini ¢lovéka p¥istupnym neverbélni komunikaci

Ukazte kolegiim, jak mohou pouzit relaxacni cviceni i pti jinych ptilezitostech ve vlastni
oSetovatelské péci pacientti s HCH.

Technika padani

Pan Paul Wouters zpracoval zaveérecnou semestralni préaci z fyzioterapie ,,Technika padani
(Falltechnik) jako soucast fyzioterapeutické péce o pacienty s HCH".
Body této techniky padani jsou:

e Pochopeni $patnych a spravnych technik padani
e Zkouska rovnovahy a koordinace

e Cviceni sebediveéry, cviceni napinani a uvolnéni
e Vyucovani karate-kroku

e Spravna technika padani

e Pochopeni spatnych a spravnych technik padani
Nejprve se snazime vysvétlit a pfedvést pacientim s HCH obracené padani, jak pada vétsina
dospélych lidi ve srovnani s malymi détmi. Dilezité je poukazat na nebezpeci zranéni kloubd,
hlavy, ramenou atd. pfi $patném padéni. V této ¢ésti prace se pacientim snazime rozsifit, zvysit
vnimani nebezpeci $patnych technik padéani a vyznam spravného zptisobu padani.

e Zkouska rovnovahy a koordinace
Konfrontace s nebezpec¢im padu:
e Konfrontace s vlastni rovnovahou a schopnosti koordinace

e (viceni kolem statické a dynamické rovnovahy, naptiklad pochodovy krok, tanecni tkrok,
stoj na jedné noze, stoj ve vyponu (na prstech u nohy) a na patach
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Predchozi cviceni provadét se zavienyma ocima
Pacient provadi stejna cviceni, pficemz ho terapeut planované vyvede z rovnovahy a pacient
se pokusi vlastni silou opét stabilizovat (pomoci pravé uvedenych technik)

Cviceni sebeduvéry, cvi¢eni napindni a uvolnéni

O Partnerské cviceni: mezi dvéma osobami balancovat sem a tam

Pacient se zavdzanyma oc¢ima a v doprovodu jedné osoby provadi chilizi. ObtiZznost cviceni
se stale zvysuje, naptiklad nejprve pacientovi podame ruku, pozdéji jiz davame pouze slovni
pokyny

Se zavdazanyma ocima jit smérem ke sténé a na pokyn zlstat stat apod.

Vyucovani karate - kroku

Zaujmout stabilni postaveni (optimalizovat tézisté téla a rozsitit zakladnu vlastniho stoje)
Jit na pokyn vpied, na pokyn zistat stat a zaujmout stabilni postoj

Dostat pacienta z rovnovahy a naucit ho vyrovnat se, stabilizovat se, takze pacient musi
znovu nalézt rovnovédhu — doptedu, do strany, dozadu

Presné pokyny, co se nesmi délat

Spravna technika padani

Ve stale vétsi mife je nutné pacientim s HCH vstépovat, jak maji spravné padat a také jak maji
vstavat.

Nacvik padéni z drepu a zvedani se (viz priloha ¢. 3, cvik ¢. 14)

Poznamky:

Techniky padéni se procvicuji stéle i ve skupiné

Nejprve se cvici na velké tlusté podlozce (20 cm), aby pacienti mohli padat z mensi vysky
a s mékkym dopadem

Podle videozdznamu je mozné po skonceni sezeni pozorovat vlastni chyby, a tak se naucit
technikam padéni daleko rychleji

Pro pacienty s HCH je dilezité se naucit techniky padéni jiz v casném stadiu nemoci, protoze

kdo pada poucené, muze nasledky padia zmirnit.
A takeé:
kdo se ¢asné nauci spravné padat,

ovlada lépe techniky padani i v pozdéjsim stadiu nemoci.

37



38



Ergoterapie pacientu
S
Huntingtonovou chorobou



Vd

UVOD

Ergoterapie je jednou z dilezitych soucésti komplexni rehabilitace pacienti s HCH, protoze jim
pomaha fesit praktické otdzky souvisejici se snizenim ¢i ztratou sobéstacnosti v ¢innostech, které
jsou pro jejich zivot nepostradatelné, ¢imz podporuje jejich aktivni zaclenéni do spolec¢nosti
a prispiva k co nejdelsimu zachovani optimalni kvality jejich zivota.

CILE ERGOTERAPIE

Hlavnim cilem ergoterapie je dosdhnout maximalni sobéstacnosti a nezévislosti jedince ve vSednich
dennich ¢innostech (ADL — Activities of Daily Living) a to jak v prostiedi domacim, tak pracovnim
i socidlnim. Ergoterapie je zaloZena na predpokladu, Ze zapojeni ¢lovéka do cilené a pro ného
smysluplné ¢innosti podporuje jeho mentalni a fyzické funkce, celkovou pohodu a vede tak ke
zlep$eni zdravotniho stavu (Ceska asociace ergoterapie, 2000).

Jedinecnost ergoterapie je ddna vyuzitim ¢innosti jako terapeutického prostfedku. Lidské ¢innost
vyZaduje interakci mezi ¢lovékem a prosttedim. Pacienti s HCH se fadi do skupiny pacientd, u nichz
jsou naruseny jak mentalni, tak fyzické funkce. Vétsinou u nich mluvime o tzv. izolovaném
kognitivnim deficitu. Znamena to, Ze pro tyto pacienty jsou denni rutiny potiebné pro vykon
v$ednich dennich ¢innosti (ADL) ¢asto zapomenuty a pacienti maji problémy s provadénim diive
automatizovanych pohybi a s planovanim béznych ¢innosti. Bylo prokéazéano, Ze existuje vyznamna
souvislost mezi funk¢nimi schopnostmi pacienta na jedné strané a poruchou kognitivnich funkci
na strané druhé. Z tohoto diivodu ma byt trénink kognitivnich funkci nedilnou soucasti ergoterapie
pacientti s HCH.

Pfi vypracovani planu terapie pacienti s HCH muze slouzit jako voditko fada obecnych cilt
v ergoterapii. Stejné tak, jako pti kazdé jiné terapii, je i v ergoterapii rozhodujici vytycit si cile,
kterych bychom chtéli u pacienta s HCH dosdhnout. Pfitom se nesmi opominout skutecnost, ze
u pacienta s HCH se jedna o degenerativni onemocnéni. Obnova jiz poskozenych funkci tedy
nemize byt prvofadym cilem. Dalsim dtlezitym faktorem, ktery ovliviiuje ergoterapeutické cile
u pacientd s HCH, je jedinecnost problémt téchto pacientd.

Obecné cile

e Metodicky a tcelové jednat za pouziti riznych technik, materiali a pfi zohlednéni
konkrétni situace
e Sledovat problémy pacienta pomoci nabidky cilenych zaméstnéni v ramci obecného planu
terapie a v tomto sméru i pracovat
e Doprovazet pacienta v progresi jeho nemoci s cilem zachovat co mozna nejdéle jeho
samostatnost
e Navazat s pacientem co mozna nejuzsi spolupraci a pomoci bohaté nabidky aktivit
podporovat udrzeni jeho spolecenskych schopnosti
e Motivovat pacienta pro praci ve skupiné tim, ze bude spoluurcovat cilové zaméreni
¢innosti skupiny
Cile je nutno prosazovat po malych krocich, pficemz se musi pribézné provétovat z hlediska
dosazitelnosti a ptipadné nové definovat vzhledem k degenerativnimu aspektu choroby. Také je
nutné stale ptizptisobovat cviceni, ktera jsou zamétena k dosazeni obecnych cild.
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Konkrétni cile

e ZlepSovani schopnosti koordinace
e Zlepsovani schopnosti vhiméni

ADL cviceni, pficemz je dilezita kontrola (ovladani) hlavy, koordinace oci - ruka, jemné
motoriky a udrzovani rovnovahy

Stimulace spolecenské spoluprace mezi pacienty
Stimulace verbalni komunikace

Stimulace ,,sebevédomi*

Hledani nejlepsi formy komunikace s pacienty
Vybijeni emoci pomoci riznych pracovnich aktivit

Plsobeni proti dstupovému chovani a pasivité pacienta s HCH

PROJEVY HCH DULEZITE PRO ERGOTERAPII

Priznaky HCH presvédcivé pro ergoterapii a problémy pacient s HCH jsou individualné velmi
rozdilné, proto se nedéd vsem pacientiim s HCH nabidnout jednotny ergoterapeuticky plan. Tyto
plany mohou pouze vychézet ze zakladnich zasad ergoterapie, jinak je nutné sladit kazdou terapii
s moznostmi jednotlivce.

Problémy s komunikaci

Komunikac¢ni problém je jednim z nejkomplikovanéjsich projevii HCH, se kterym je konfrontovan
jak pacient, tak také terapeut. Komunikaci a mluvenim se zabyva ptedev$im logopedie, ale
i ergoterapeut mize castecné prispét k terapii komunikace, protoze tézkosti s ni zptsobuje nejen
chybéjici verbalni komunikace. U pacienti s HCH je poskozena také schopnost abstrakce, coz
zpusobuje podle okolnosti daleko zasadnéjsi problémy, nez nezietelné vyslovnost. Pacientim s HCH
chybéji jemné nuance v komunikaci, coz vede pfedevsim u osob, které se v jejich chovéani
neorientuji, k castym nedorozuménim. Navic chybi pacientim s HCH trpélivost, neberou viibec
zietel na okoli a doméahaji se okamzitého splnéni svych piani. Tyto problémy mohou vést k vazné
konfrontaci v komunikaci s jejich okolim. Nelze proto vyloucit negativni ptisobeni na vsechny
zUcastnéné.

Primarnim cilem ergoterapie je umoznit pacientim s HCH tcastnit se takovych c¢innosti, které
jsou pro jejich zivot smysluplné a nepostradatelné. Nalezeni rozumného zaméstnéani pro pacienta
s HCH, kdyz miiZe jen omezené komunikovat, je velmi obtizné. Nékdy je terapeut nucen klast jen
takové otazky, které mohou byt zodpovézeny pouze ano nebo ne, aby zjistil, co by si pacient
s HCH prave pral.

Mimovolni pohyby

Mimovolni pohyby spoustéji u pacienta s HCH ¢asto pocity strachu a studu. Pacient mtiZe pocitovat
ostych, protoze byl jiz vystaven trapnym poznamkam svych bliznich, ktefi nic nevédi o jeho chorobé
— mozna se jedna o jeden z divodd, pro¢ se pacient uchyluje do spolecenské izolace.
Mimovolni nekoordinované pohyby zptisobuji pfi ADL cvicenich, zamétenych na pohyblivost
a obratnost (Sikovnost), urcité problémy, pficemz u téchto projevii HCH existuji vyrazné rozdily.
Pri podrazdéni a pocitu strachu mimovolni pohyby ¢asto zesiluji. Ergoterapeut ma moznost ptisobit
na pacienta pomoci relaxac¢nich cviceni uklidnujicim zptsobem. Také mtiZe pacientovi nabidnout
aktivity, které posiluji jeho sebedtvéru. Podari-li se ergoterapeutovi ziskat pacientovu divéru
a soucasne zvysit jeho sebedtiivéru, umozni to nékdy hovotit i o pohybovych problémech pacienta.
To, ze pacient je ochoten o téchto problémech mluvit, miize byt velkou pomoci.
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Mobilita (pohyblivost)

Zpusob chtize pacientti s HCH se sice vzajemné podobad, ale obtize, které s chtizi jednotlivci maji,
se Casto lisi. U nékterych pacientli se mtize zdat, ze by bylo zna¢né riskantni, kdyby chodili sami.
Presto se jim v kritickych situacich, kdy hrozi pad, podafi opét nalézt rovnovahu. Néktefi pacienti
chodi dokonce 1épe bez opory nebo podptrného prostiedku.

Chtize pacientti s HCH vykazuje charakteristické rysy. Nemocny hleda bezpecny postoj a chodi
proto velmi rozkrocené. K tomu nadmeérné silné podklesava v kyclich (vravord). Rozdéleni
hmotnosti je nepravidelné, paze nedoprovazeji pohyb a pacient zaciné chodit s obtizemi. Z divodu
nabyva na rychlosti, anizby ho mohl pacient korigovat. Pacient také miv4 problém s odhadem
vzdalenosti, coz je problematické zvlaste tehdy, kdyz musi projit mezi dvéma pfedmeéty, napiiklad
dvefmi, nebo kdyz si chce sednout a nemtize spravné odhadnout polohu Zidle.

Pro pacienta je také obtizné zvladnutelné, kdyz prechazi z jedné podlahové krytiny na druhou.
Obtizné jsou také kroky do strany nebo dozadu, chce-li se nécemu vyhnout.

Je-li pro pacienta s HCH piili$ riskantni, aby chodil sam, je mozné s ispéchem zajistit pomocnika
(asistenta) na prochazky. Akceptovani invalidniho voziku miize byt pro pacienta traumatizujici.
Na druhé strané mohou pacienti radi pfijmout pohodli invalidniho voziku, aby pfedesli namaze
z planované cesty.

Obratnost — sikovnost

Obratnost a jemna motorika je poskozena jiz v relativné raném stadiu choroby, coz u hrubé motoriky
bezpodminecné nenastéva ani v pokroc¢ilém stadiu nemoci. Pacienti a jejich okoli si ¢asto stézuji
na nesikovnost.

Pacienti se silnymi nekoordinovanymi pohyby jsou pfirozené vazné zdravotné postiZeni a ztrata
funkce rukou pro né mé dalekosahlé disledky. Je ohroZena jejich nezavislost (samostatnost), coz
je vyzva pro ergoterapeuta, aby nalezl odpovidajici adaptacni piistup jak z oblasti funk¢nich ADL
¢innosti, tak také pro trénovéani jemné motoriky.

Problémy s porozuménim a pameéti

Demence subkortikalniho typu, o které mluvime u pacientd s HCH, je zpravidla doprovézena
hybnym postizenim a zménou psychomotorického tempa. Toto tempo miize byt v poc¢atecnich
fazich nemoci zrychlené, v pozdéjsich stadiich se zpomaluje. U pacientti s HCH se sice setkavame
se zachovanim nahledu na pokles svych schopnosti, pfiznavaji problémy s pozornosti, u¢enim
a pameéti, ale zpravidla chtéji i nadale pokracovat ve svych aktivitach, napt. v fizeni automobilu
atp. Hybné obtiZe pacienti vétsinou bagatelizuji ¢i si je neuvédomuji nebo je dokonce védomé popiraji.
Tyto charakteristické rysy subkortikélni demence u pacientti s HCH jsou pricinou funkénich poruch
pacientd, ale casto nejsou spravné docenény. Vyzaduji od terapeuta bohatou vynalézavost pii
volbé aktivit, zejména v pozdéjsim stadiu nemoci, kdyz jiz jsou pohyblivost, obratnost a fe¢ vazné
omezeny. Kdo zjisti, Ze pacient nereaguje okamzité, ale s jistym zpozdénim, a tento ¢as mu také
poskytne, zjisti, Ze pfi cvicenich ilidé s jiz vaznym stupném omezeni jsou jesté do jisté miry
schopni spolupracovat.

Omezené schopnost abstrakce vede k problémtim zejména proto, Ze okolni prosttedi ma potize se
s timto nedostatkem vyrovnat. Dvojsmyslnosti, kli$é a ptislovi jsou v nasi feci tak casté, Ze nam
pripada zatézko je z rozhovoru vyloucit.

Pacienti s HCH dvojsmyslnost zvladaji zvlasté dobte, kdyz délaji, jako by rozuméli, o¢ se jedna.
Sméji se, kdyz se sméji ostatni a uméji porozumét mnohému pomoci feci téla, poznamek a otazek
partnert piirozhovoru. Vzhledem k této schopnosti nejsou znamé vazné problémy s porozuménim.
Poskozenim schopnosti abstrakce miize pacient s HCH tézko myslet za obzor zde a nyni. Jeho
blizni nerozuméji, Ze v tom je pfi¢ina, pro¢ pacient neumi planovat vyhledové, ale zlstava
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u momentalnich potteb a prani. Je proto pokladan nepravem za egoistu. Nepochybné bude pacient
v pribéhu nemoci vice egocentricky. Tim budou postizena dlouho udrzovana pratelstvi a vztahy,
snizi se jejich intenzita nebo se dokonce tiplné prerusi.

Problémy s poruchami paméti jsou vzacnéjsi. Dlouhodobou pamét je mozné stimulovat
pripomenutim (naptiklad fotoalbem) a mtize byt dilezitou zdkladnou pro praci ergoterapeuta.
Navzdory skutecnosti, ze pacienti s HCH jsou casto roztékani a nekoncentrovani, ze zkusenosti
vime, Ze je mozné je i v pokroc¢ilém stadiu naucit dosti komplikované nové tkoly. Pfirozené tento
proces uceni vyzaduje ¢as a povzbuzeni. Rozhodujici ilohu zde hraje motivace.

Jiz na zacatku nemoci je pro pacienta s HCH obtiZné organizovat a planovat své aktivity. Rovnéz
schopnost rozeznéavat problémy a nalézat feseni je v casném stadiu omezena. Zvladnuti kazdodenniho
programu je proto pro pacienta velmi problematické. Vyzaduje podporu, coz ovéem muiZe vést k tomu,
Ze se stane pasivnim a nebude jiz motivovan pustit se sim do jednoduchych cviceni.

Emocionalni, psychiatrické projevy a odchylky v chovani

Kromé hybnych a kognitivnich projevii vykazuji pacienti s HCH témét vzdy psychiatrické ptiznaky,
odchylky v chovani nebo emocionélni zmény. Chronicky nemocni s pokracujici ztratou svych
dusevnich a fyzickych schopnosti maji sklon k depresim, strachu, zoufalstvi a agresi. Pro
terapeuticky doprovod je proto rozhodujici co mozna nejlépe poznat jak pacienta samotného, tak
také jeho rodinu a osobni pozadi, jakoZz i vyznat se dobie v pribéhu HCH. Jenom tak bude pro
cely tym jednodussi piredvidat problémy v chovéani a pracovat se zménami psychického stavu
pacienta nebo také jeho okoli.

Toto je narocné zvlasté tehdy, je-li komunikace s pacientem obtizna. Také nesikovné chovani tymu
miize probudit agresivitu. Ale i kdyz si myslite, Ze mate vSechno dobie pod kontrolou, nastanou
situace, ve kterych u jednotlivych pacienti dojde k ndhlym zménam v chovani. V téchto situacich
byste méli zistat klidni a postarat se o to, aby nevznikl Zadny hnév vii¢i pacientovi.
Ergoterapeut poznava pacienta v riznych situacich, a proto miize postifehnout napadné zmény
v chovani, porozumét jim a naucit se je chapat. Poznatky ergoterapeuta z aktivit pacienta mohou
byt ddlezitym pfinosem pro praci celého multidisciplinarniho tymu.

Podafi-li se ergoterapeutovi pacienta s HCH motivovat pro terapii zaméstnanim (praci), velice to
pacientovi prospéje. Ergoterapeut ma tim Sanci stanovit optimalni droven schopnosti pacienta
s HCH. Nabidkou vhodnych cviceni a technik miiZe posilit sebedtivéru pacienta, piispét
k odbourani tizkostnych stavii a vybudovat dobrou zdkladnu pro diivéru v terapeuta. Poznatky
o skupinové dynamice mohou byt také dobrou pomoci.

Naruseni schopnosti percepce (vnimani)

Schopnost vnimani byva u pacienta narusena. V pokrocilém stadiu nemoci je ji tézké diagnostikovat,
pacientovi vSak zptisobuje znacné problémy. Pacient jiz tak dobfe neciti rozdil mezi teplem
a chladem a na drazdéni reaguje neobycejné pomalu. Neni schopen lokalizovat své popéleniny
nebo jind poranéni. V urcitych situacich to miize znamenat velké zdravotni riziko. Pecovatel musi
byt proto stale zvlasté bdély a ostrazity.

Uvédomeélost

U pacientd s HCH dochéazi k neustdlému mentalnimu a psychickému zhorsovani zdravotniho
stavu, komunikacni problémy proto casto vzbuzuji falesny dojem, Ze si pacienti s HCH neuvédomuji
sviij zdravotni stav a Ze jizZ nemohou vnimat své okoli. Opak je vsak pravdou! I v pozdéjsich stadiich
nemoci jsou si své situace plné védomi.

V pecovatelském zafizeni ptisobi konfrontace nového klienta s jinymi v jiz pokrocilejsim stadiu
nemoci ¢asto pfitéZujicim zptsobem. Cely tym proto musi do této situace vcas vstoupit a jak
v zajmu nového klienta, tak v zajmu ostatnich o tom v klidu pohovotit, pokud mozno individualne.
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NEUROPSYCHOLOGICKA VYSETRENI

Pfed zahajenim vlastni ergoterapie jsou pacienti s HCH podrobovani celé skale testt, pti kterych
se zjistuje stuperi kognitivnich (pozndvacich), percepcnich, motorickych i behavioralnich poruch.
V CR dosud neexistuje pro nemocné s HCH standardni baterie testi. Mohou se pouzivat
neuropsychologické testy, které jsou zaméfeny na méfeni zrakove-prostorové a exekutivni funkce,
déle na pamét, pozornost a psychomotorické tempo. Zakladem je globalni screening (Roth et al, 2006).
Mezi velice vhodné a v ciziné bézné pouzivané testy pro hodnoceni kognitivniho postiZeni patfi napi.

1. Functional Independence Measure — Test funkcni sobéstacnosti (1986)

2. Modified Barthel Index — Modifikovany test Barthelové (1986)

3. Katz Index of Activities of Daily Living — Katziiv test kazdodennich ¢innosti (1963), ktery se
pouziva k zjisténi schopnosti v oblasti kazdodenniho Zivota

4. Frenchay Activities Index — Frenchaysky test aktivit (1983) rozsifeny o oblast vedeni
domaécnosti, volny cas, pracovni zatazeni spolu se socialnimi aktivitami, kde se hodnoti
spolecenské kontakty, vylety, ¢teni knih, nakupy a jizda autem

K posouzeni motorickych schopnosti se mohou pouzit nasedujici testy:
1. Medical Research Council Scale — Hodnoceni svalové sily (1976)

2. Rivermead Motor Assessment — Rivermeadské vysetfeni motoriky (1979), kdy se posuzuje
sed, presun a chiize, kontrola trupu, dolnich i hornich koncetin

Frenchay Arm Test — Frenchaysky test paze, ktery hodnoti funk¢nost
Standing Balance — Rovnovéha ve stoji
Sitting Balance Score — Skére rovnovahy vsedé (1990)

o ook ow

Gait Assessment Rating Scale — VySettovaci skala pro hodnoceni chiize (1990),

(Lippertova-Griinerova, 2005).

Kontrolni seznam aktivit a plan aktivit

Pro kazdého klienta pecovatelského zafizeni, ale i v domaci péci se doporucuje pred zahajenim
ergoterapie vypracovat kontrolni seznam oblibenych aktivit pacienta s HCH. Priklad takového
kontrolniho seznamu jako predlohu naleznete v priloze ¢. 4 na str. 65. Na zékladé tohoto seznamu
se potom vypracovava individudlni plan ergoterapeutickych aktivit pacienta.

ERGOTERAPIE PACIENTU S HCH

Zakladni kritéria ergoterapie pacienta s HCH

Ergoterapie u pacientti s HCH vychazi ze symptomatiky tohoto onemocnéni a tomu jsou upraveny
i zakladni cile aktivit (¢innosti) v rdmci terapie:

Zéakladni kritéria ergoterapeutické prace jsou:

Spravné strukturovana cviceni

Cviceni zamérfena na schopnosti

Cvicenti, ktera se maji zdolat

Rychlost prace (reakce) neni prioritou

e Strukturovani cviceni

Vétsina cviceni se musi rozdélit na jednotlivé, po sobé nésledujici ilohy (kroky), protoze pacient
s HCH jiz neni schopen ziskat prehled o komplexnich cvicenich, pfipadné jiz neni schopen provadét
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vsechny dil¢i tdkoly. Proto je rozhodujici dobré rozdéleni tkoli ve skupiné a rovnéz to, aby vedouci
skupiny odpovidajicim zptisobem v pfipadé nutnosti zasahl. Témét tiplné nebo dokonce tplné
provedeni cviceni pacienta vétSinou uspokoji a posili jeho sebedtvéru.

e Cviceni zamérena na schopnosti

Ergoterapeuticka cviceni se musi ptizptisobit schopnostem a zajmdim pacienta. Je nesmyslné nabizet
pacientovi cvicenti, kterd bude pokladat za détinska nebo ktera jsou pro ného ptili§ komplikovana.
Rozhodujici je konec¢ny vysledek. Aktivita, kterd ptisobi zklaméani, ptisobi demotivujicim zptisobem
a dale omezuje jiz tak porusenou sebedtivéru pacienta.

e Cviceni, ktera se maji zdolat

Cviceni musi predstavovat pro pacienta pobidku, nesméji ho vsak pretizit. Maji obsahovat pouze
snadno proveditelné prvky, které by pacienta neodradily, coz neni pro ergoterapeuta zadna
jednoducha tloha. Dobrym tipem v této souvislosti jsou hry, pii kterych jejich pravidla predstavuji
vyzvu, konecny vysledek je vsak zavisly na stésti ve hie a nikoliv na zvlastnich schopnostech.

e Rychlost reakce
Volte aktivity, pti kterych nehraje rychlost reakce zadnou roli. Vyloucite tak moznost, Ze budou
reagovat stale stejni ¢lenové skupiny, protoze jsou rychlejsi, a prave ti, ktefi maji stimulace nejvic
zapottebi, nepfijdou na fadu viibec.

ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Ergoterapii miizeme jednoduse definovat jako terapii motoricko-intelektualnich funkci a socialnich
schopnosti s cilem dosazeni samostatnosti v osobnim a pracovnim zivoté. U pacientti s HCH jsou
tyto funkce a schopnosti oslabeny a maji progredujici charakter. Mohlo by se proto zdat, ze
s pacienty s HCH je zbytecné pracovat, ale opak je pravdou. Bylo prokazano, ze i u pacient s HCH
vCasna ergoterapie vede ke zlepseni a hlavné prodlouzeni kvality zivota pacientd (Krivosikova, 2006).

ADL cviceni, neboli cviceni dennich aktivit

ADL cviceni vychazi z testu kazdodennich ¢innosti. Nejprve se provede test dennich aktivit (ADL)
a zjisti se schopnosti pacienta a na zakladé vysledku testu se potom vypracuje ergoterapeuticky
individualni plan cviceni. Mezi hlavni kazdodenni aktivity patfi:

e Koupani

e Oblékani
Toaleta

Presun
Kontinence

Prijiméni stravy
(Lippertova-Griinerova, 2005).

Razné piiznaky HCH vedou k tomu, Ze postizeny v téméf vsech oblastech kazdodenniho Zivota
ma sva omezeni zplisobena nemoci stéle pfed o¢ima. Cviceni a pomocné prosttedky ergoterapie
maji sviij smysl, ale mohou se zde objevit obtiZe specifické pro HCH.

e Prijimani stravy

U pacienta s HCH se muze stat piijimani stravy pomérné rychle problémem. Pokud tomu tak je, mél
by byt vypracovén tréninkovy program zaméieny piedevsim na to, jak dobie vést a ukoncit dobu jidla.
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e Oblékani a svlékani

Oblékani a svlékani pfedstavuje rovnéz obtizné ¢innosti. Cvicte s pacientem navlékani a svlékani
jednotlivych soucasti odévu ve spravném poradi a podporujte ho v této ¢innosti slovnim
doprovodem. Procvicovat tyto aktivity vsedé mize byt podstatnym usnadnénim, protoZe vznika
méné problémt s rovnovéahou.

e Kazdodenni hygiena

Kazdodenni hygiena pfestavuje rovnéz problém. Pacient by se mél o svou osobni hygienu postarat
tak dlouho, jak jen je to mozné, i kdyz ho to Gasto stoji velkou namahu. Cigténi zubt jde pacientim
jesté docela dobie. Holeni miize byt pro muze obtizné. Li¢eni je pro damy velmi svizelné. Také
k tomu je mozné nabidnout vhodny terapeuticky program.

Cviceni kazdodennich cinnosti - tzv. ,life style“

Na zékladé vyhodnoceni doplitkovych kazdodennich cinnosti z Frenchayského testu aktivit
(Frenchay Aktivities Index):

e Vedeni doméacnosti
e Volny cas

e Pracovni zarazeni
e Socialni aktivity

se vypracovava terapeuticky plan, ve kterém se od pacientd vyzaduje urcita iniciativa. Zde se
jedna jiz o komplexni, na sebe navazujici sled ¢innosti, coz je pro pacienty s HCH velky problém,
zejména s postupujici nemoci (Lippertova-Griinerova, 2005).

e Priprava jidla
Vareni a peceni jsou pro pacienty s HCH stale velmi oblibené ¢innosti. S pripravou jidla souvisi
i také predchozi nédkup, prostirani stolu a tiklid po spolecné vychutnaném jidle. Toto jsou ¢innosti,
které se mohou vykonavat ve skupiné; tkoly se mohou snadno rozdélit mezi jednotlivé cleny
tymu. Vyhodou vareni a pecenti je také jisté to, Ze se jednd o znamé ¢innosti. Predevsim pro pacientky
jsou prace v kuchyni divérné zndmé a oblibené. Je to i dobré téma pro spolecenskou konverzaci.
Také nékteii pacienti radi vafi a peCou. Mnozi z nich vsak povazuji prace v kuchyni za vylozené
zensky obor.
Vyhled na chutné jidlo je povazovan za dobry stimulant pacienti s HCH, a proto je vafeni a peceni
v nékterych pecovatelskych zatizenich pfednostné pouzivano k motivaci pacientd, aby se chopili
nabidky alespon néjakého zaméstnani.
Pro nékteré pacienty je pravé moznost spolupodileni se na spole¢né praci v kuchyni velmi
motivujici. Pro jiné pacienty je naopak vafeni a peceni z diivodu jejich nejistoty, a protoze jsou
konfrontovani se svou chorobou, povazovano za velmi nebezpecnou (ohrozujici) ¢innost.

e Rucni prace

K témto ¢innostem se pocita napiiklad prace se dievem a hlinou, jakoz i textilni ru¢ni prace jako
je vysivani, pleteni ¢i hackovani. V pocatecni fazi nemoci jsou tyto aktivity zpravidla velmi
uspokojujici. Je-li vSak pozornost pacienta prilisnou koncentraci na jemnou motoriku vycerpavajici,
muze dojit k zachvatiim agrese atp. Proto je tkolem terapeuta zvolit spravné pracovni prostfedky
a napli cinnosti.

Specialni pomocné prostiedky pro zdravotné postizené, které se hodi pro pacienty s HCH, jsou
velmi drahé. Je také otdzkou, zda pacient tyto pomocné prostredky akceptuje. To plati pfirozené
nejen pro terapii zaméstnanim a neztéZuje to praci jen ergoterapeutim. Pacient je pii
ergoterapeutickych, ale i dalsich terapiich, stile znovu a znovu konfrontovan se zhorsovanim svého
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zdravotniho stavu. Od pecovatele to proto vyzaduje zvlastni pozornost a podporu. Je-li ale cviceni
,u$ité na miru”“ specialné pro pacienta a je-li pro ného vhodné, mél by ho také zkusit (ztGcastnit se).
Kreativni ¢innosti predstavuji pro pacienta s omezenou schopnosti komunikace moznost vyjadrit
se. Mohou ale také pomoci odbourat frustraci, vztek a stavy strachu, apatie. V této souvislosti se
zvlasté osvédcila prace s hlinou.

Pri zpracovani dfeva pottebuje pacient jisté zvlastni pozornost. Nalézt nastroje (pracovni prostiedky)
pro tento obor, vhodné pro zdravotné postizené, neni jednoduché. Pracuje-li pacient s lupenkovou
pilkou, je nutno peclivé zvazit rizika a odhadnout okamzik, kdy se tym shodne, Zze nebezpeci
zranéni nebo trazu je jiz prilis velké, a potom musi rozhodnout o ukoncenti této aktivity.

e Prace na zahradé

Cela fada pacientt s HCH miluje rostliny a kvétiny a rada se jimi zabyva. Je to ¢innost, kterou je
mozné snadno prizptsobit schopnostem i pohlavi pacienta. Tuto ¢innost je mozné provozovat jak
doma, tak venku a vykazuje rychlé vysledky. Semena klici jiz za nékolik dni. Vidét zeleninu a kvétiny
rist, to naplnuje zahradnika a pozorovatele zvlastnim uspokojenim.

e Aktivity v prirodé
Spolecné s pecovateli se starat o zahradu, vysévat a péstovat kvétiny, zeleninu ¢i ovocné stromy
nebo chovat domaci zvifata apod. jsou ¢innosti, které maji pacienti s HCH také radi.

e Volnocasové aktivity

Péstovani pokojovych rostlin

Presazovani pokojovych rostlin
Poznévani a pojmenovani raznych rostlin
Zpracovani diapozitivli a videozdznama
Vytvareni kolazi

Planovani a pfipravovani exkurzi

Vézani kvétin

e Audiovizualni aktivity

V nékterych zafizenich se casto pracuje s audiovizualnimi prosttedky. Série diapozitivi,
videozaznami, videoher a zvukovych kazet se obstaravaji podle ptani pacientli a pouzivaji se
hlavné jako informac¢ni materidl. S témito prostiedky je také mozné hrat hry, naptiklad nekompletni
obrazek pacienti doplnuji nebo se nasledné nechaji popisovat fady obrazkd, v zavislosti na tom,
¢eho je skupina schopna a co by si ptéala. Je mozné pouzit také pocitacové hry a vyukovy material
s klavesnici, upravenou podle télesného postizeni. Toto maji radi pfedevsim mladi pacienti.
Nevyhodou téchto medii jsou ponékud vyssi naklady.

e Hudba a pohyb

Pacienti s HCH povazuji zpravidla za velmi pfijemné spolec¢né hrat na hudebni néstroje a pohybovat
se podle hudby. Jedné se o aktivitu, které se mohou tcastnit také pacienti v pokrocilém stadiu
nemoci, i kdyz pozdéji jiz jen jako posluchaci. Poslech zpévu a hudby pro né miize hodné znamenat.
Zde by se mél brat ohled na to, Ze hudba miize vyvolat emoce, i kdyZ to neni cilem této aktivity,
protoze hudba se zde nepouziva terapeuticky. Osetfovatel musi byt proto schopen zménu emoci
vcas zachytit. Pacienti tyto aktivity pocituji jako velmi pfijemné a uvolnujici (relaxacni), proto je
snadné je k tcasti na nich motivovat.
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e Arteterapie

Jedna se o terapii malbou, ktera pacienty s HCH mtiZe uspokojovat az do pozdéjsich fazi onemocnéni
a také jim d4va urc¢itou moznost sebevyjadreni pii pokrocilejsi poruse verbalni komunikace. Malba
dava i sirokou moznost vybéru riznych technik. Miize se pouzit i jako vyzdoba v pecovatelském
i domacim prosttedi. Pacienttim dava také pocit urcité hrdosti, co dokézali. Vytvarna prace zvysuje
také koncentraci a vytrvalost u pacient s HCH.

e Diskuzni skupiny

V diskuzni skupiné by se mélo hovotit o néjakém aktudlnim tématu. Pro diskuzi vétsinou poskytuji
dobré vychozi body novinové ¢lanky. Rozhovor je mozné také zahéjit aktualnim datem a dennimi
udalostmi.

Skupina by neméla sestavat z méné nez 6 a nejvice z 15 tcastnikid. Musi se pocitat s tim, ze
soustiedéni rychle klesa a ztraci se pozornost. U zasedaciho potadku dbejte na to, aby se mohl
snadno navazat o¢ni kontakt a sami jste se nemuseli unavovat tim, Ze musite hlasité mluvit. Jako
pecovatel byste mél zaujimat pii skupinovych rozhovorech aktivni roli. Méli byste se postarat
o to, aby kazdy prisel ke slovu, podnitit diskuzi a ¥idit ji a pfipadné zavadét nova témata.

U pacientti s HCH je nejlépe zachovala dlouhodoba pameét, a proto jsou nejvdécneéjsi témata, pii
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a zazitcich velmi rada.

e Slovni hry

Intelektuélni schopnosti u pacientti s HCH se snizuji zpravidla pomaleji nez fyzické. Z tohoto
divodu se mohou pacienti Casto jesté ticastnit slovnich her, i kdyz se jim jiz nedafi provadéet
ucelové tkoly.

Jsou-li schopnosti tc¢astnikt velmi rozdilné, musi se pii vybéru her postupovat zvlasté opatrné,
aby se kazdy mohl dcastnit. Je mozné také vytvorit skupiny, které nastupuji proti sobé.
Pecovatel (vedouci skupiny) bude muset pacientiim ¢asto pomahat, aby nasli vhodné slovo. Musi
takeé jisté nékteré cleny skupiny povzbuzovat k odpovédi.

Prtiklady slovnich her:
e Reseni kiizovek ve skupiné (kiizovka se zvétsi, zobrazi a tikoly se piedgitaji nahlas)
e Vyjmenovavani slov vybranych oblasti podle zacatecnich pismen (jmenovat feky, meésta,
staty, zvifata, ¢innosti atp., které zacinaji pismeny A, B, C atd.)
e Hledat antonyma (slova opacného vyznamu) nebo synonyma (slova stejného vyznamu)

e Stanovi se pismeno a vyjmenovavaji se slova, ktera zacinaji na toto pismeno (stale dokola
jako fetézec jeden po druhém, dokud fetézec pokracuje)

e Neuropsychologicky trénink
Neuropsychologicky trénink se v moderni neurorehabilitaci provadi vétsinou pomoci pocitacovych
programd, i kdyz nebylo v klinickych studiich prokazéno zvyhodnéni oproti standardni terapii.
Presto ma pocitacovy trénink celou fadu vyhod:
Pacient miize ovlivnit ¢asovy pribéh
Stuperi obtiznosti se nechd snadno zmeénit
Cviceni, program se podle potieby mtize opakovat
Pacient obdrzi zpétnou informaci o svych schopnostech
Pacienti jej dobie akceptuji, zejména mladi pacienti

Umoznuje pokracovani terapie v domécim prostfedi

48



Dtlezité je, aby pacient mél béhem tréninku psychologickou podporu, protoZe je nutné podporit
psychické zpracovani deficitti a vyvinout nové terapeutické strategie. Tato terapie se provadi jednak
individualné, ale miize se provadét i ve skupinach.
Neuropsychologicky trénink pomoci pocitacovych programti umoznuje trénink v nasledujicich
oblastech:

e Pozornost, koncentrace

e Pamét a flexibilita feci

e Pocitani
Vizualni vnimani
Prostorové-konstrukéni mysleni
Planovani

Abstraktné-logické mysleni

(Lippertova-Griinerova, 2005).

Spolecenské hry

O Bingo

Je to jednoducha hra, ve které se vSak musi pouzit nékteré intelektudlni schopnosti. V této hie
hraje roli stésti, neni nebezpecné, kdyz nékdo prohraje. Zkusenost ukazuje, Ze pacient, ktery nerad
pracuje ve skupiné, tuto aktivitu vyhledava rad. Hraci material se musi pro pacienta s HCH zvétsit
a hraci pravidla je mozné zjednodusit.

O Micové hry
Zde existuje cela fada moznosti, pouze se musi davat pozor, aby se hry vybiraly vhodnym zptisobem.
Pacienti s HCH se rychle unavi, proto by hra neméla trvat dlouho. Vysilujici hra se musi vystiidat
hrou pomalejsi. Je zde tieba pamatovat na to, ze pacient s HCH mtize mit problémy v nasledujicich
oblastech:

e DrzZeni téla a prostorova orientace

e Koordinace pohybii

e Problémy s dychanim

e Mensi sila a vytrvalost
Pacienti v pozdéjsim stadiu nemoci se stavaji ¢im dal jednostrannéjsimi. Pouzivaji svou ruku
jednostranné. Pfedmeéty si pridrzuji zfidka nebo viibec ne na stiedu téla, aby si je prohlédli. Pomoci

her je mozné zasahnout tak, Ze se vyberou takové hry, které vyzaduji pouziti obou rukou. Je mozné
pracovat také s rovnovahou a prostorovou orientaci.

O Navrhy her:

Hazet rtizné velké mice do kose, ménit vysku kose a odstup od kose
Bowling: porazet predméty kouli

Kutalet kouli mezi pfedmeéty s indikacnim panelem: 5 — 10 — 5 bodi
Kroket v domé i venku

Volejbal

Fotbal

Vytvorit kruh, predéavat ¢i hazet si mic a vyvolavat jméno, komu hazim
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RELAXACNI CVICENI

Priklady relaxac¢nich cviceni naleznete v kapitole o fyzioterapii pacienti s HCH. Pro nékteré
pacienty jsou vsak tato cviceni ptilis obtizna.

Cviceni pro uvolnéni napéti (relaxaci), pfi kterych si pacient miize odpocinout, jsou oblibena
a Casto nezbytna. Pacient s HCH se unavi velmi rychle. Kompletni denni program je ¢asto naroc¢né;jsi
fyzicky nez mentalné.

Relaxacni sezeni se provadi v zatemnéném pokoji. Pacient lezi podle svého pfani na pohovce
nebo na podlaze, pokud chce, tak s polstarem pod hlavou.

Jsou mozné riizné relaxacni metody. Na pozadi mize hrat ticha, klidna hudba a zvlasté neklidného
pacienta miZzeme masirovat. Velmi ispésnou alternativou je piedcitani povidek. Pacient si casto
do skupiny nepfinasi nezbytné soustredéni, aby mohl sledovat povidku. V zatemnéném pokoji,
ve kterém je co mozna nejméné podnét odvadéjicich pozornost, se to podafi snaze. Pacient, ktery
si chce jen odpocinout nebo dokonce spat, nepoklada predcitani za namahu. Béhem téchto sezeni
je mozné dobfe pozorovat, jak se mimovolni pohyby stale vice zklidnuji. Po sezeni se pacient
vétsinou citi klidnéjsi.

OBECNE AKTIVITY

Mezi obecné aktivity, které maji pacienti s HCH v oblibé patfi napf. vylety do mésta, do nakupniho
stiediska nebo pobyt na terase, stejné tak, jako navstévy vystav. Aktivity tohoto druhu udrzuji styk

se svétem mimo pecovatelské a domaci prostfedi a jsou proto zvlasté zadouci. Stimuluji tak zajem
pacienta v mnoha oblastech.
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PRILOHY
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Priloha ¢. 1:

Oscilacni vydechové pomucky

Flutter Acapella

(Svehlova, 2009)

Priloha ¢. 2:
Plicni rehabilitace a respiracni fyzioterapie v domacim prostiedi

Marie Svehlovd
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Priloha ¢. 3:
Specialni cviceni pro pacienty s HCH
1) Cviceni na podlozce

Cvik ¢. 1a): Roznozovéni a pfinoZzovani vleze na biise

Cvik ¢. 1b): UnoZovani vleZe na biise

Cvik ¢. 2: Rozpazovani a pfipazovani vleZe na bfise
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Cvik ¢. 3: Zvedani boka
s i
Cvik ¢&. 4: Rotace boku

¥ i i =
| N ¥ :

58




Cvik ¢. 5: Otaceni se v lehu na zadech s pfipazenim

Cvik ¢. 6: Otaceni se se zkfizenymi pazemi pied sebou v lehu na zddech
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Cvik &. 8: Uklony stranou v sedu

Cvik ¢. 9: Zéklon trupu v poloze vleze na bfise s protazenim pazi vpred
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Cvik ¢. 10: Lezeni po kolenou

2) Trénovani chuze a udrzovani rovnovahy
Cvik ¢. 12: Spravné a $patné drzeni téla

ALLIdiLlag]
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Cvik ¢. 13a): Chtize pro zlepseni drzeni rovnovéhy s rukama spojenyma pied télém
— =
el —=

—
— )
——
— 3

3

- —————
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3) Technika padani

Cvik ¢. 14: Nacvik padéni z dfepu a zvedani se

Zpracovdno pod odbornym vedenim PhDr. P Zemanové, Ph.D., fotografie O. Beznoska, firma Lithos, cvicenka E. Vondrackovad.
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Priloha ¢. 4:
Kontrolni seznam aktivit pacienta s HCH

JIMENO @ PITIMEII ..ottt ettt ettt et ettt e b e st e sabesabesatesaeesatesbeesabesanesbeens
D100 0001 0 =00 )] o ) HNUTRT N

Datum VYSEFen: ......ccciiiiiiiiiiii s

Kontrolni seznam aktivit

Zaliby a konicky:

Oblast prirody:

Zvirata:

Zahrada:

Prochézky:

Oblast kultury:

Divadlo:

Film:

Koncerty:

Rozhlasové programy:

Televizni programy:

Cteni:

Druh knih:

Casopisy:
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Noviny:

Hudba:

Druh hudby:

Oblibeni zpévaci / zpévacky:

Clen sboru:

Hra na nastroj:

Cestovani:

Clen spolku:

Spolecenské hry a sport:

Karty:

Sachy, domino, scrabble:

Bingo:

K¥izovky, sudoku:

Kule¢nik:

Fotbal:

Plavani:

Jizda na kole, resp. trikolce:
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Prace a hry na pocitaci:

Remeslné a rukodélné schopnosti:

Rucni prace:

Kutilstvi:

Vafeni a peceni:

Jiné konicky:

Nema rad nasledujici ¢innosti:

Jiné:
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KONTAKTY

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako svépomocna
pacientska organizace (neziskové obcanské sdruzeni). Jejim cilem je poskytovat vSestrannou pomoc
a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepsovat informovanost rodin, profesionalti i vefejnosti
a zkvalitniovat dostupné sluzby a péci o pacienty s HCH. K hlavnim aktivitdm patii vydavani
informacnich materilti o vSech aspektech onemocnéni a pofadani edukacné rekondic¢nich pobytt
pro pacienty a pecovatele. Dale se SPHCH podili na vzdélavani zdravotniki i na osvéte $irsi vetejnosti
a snazi se zajistit financ¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou
charitou v Hradci Kréalové je v provozu ptijcovna zdravotnich pomticek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa:
Spolec¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé, Velké nameésti 37, 500 01 Hradec Kralové
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

Registrace: MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSG/1-6616/91-R, zména stanov dne 30. 3. 2006
ICO: 40614603
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800

UNIFY CR

Unie fyzioterapeutii CR je profesni organizace fyzioterapeutd, ktera byla zaloZena v roce 1991
a sdruzuje odborniky v oboru fyzioterapie. Na jejich profesnich www strankach ma vefejnost pristup
ke kontaktfim na zastupce Unie v jednotlivych krajich celé CR. Zde se miiZete informovat, ktery
z fyzioterapeuttd ve vasem okoli se specializuje na neurorehabilitaci a mohl by se ujmout vaseho
nemocného.

Kontaktni adresa:

UNIFY CR, Antala Stagka 1670/80, 146 00 Praha 4, Tel.: 261 006 441, 261 006 446
E-mail: unify-cr@unify-cr.cz, www.unify-cr.cz

Registrace: MV CR jako neziskova organizace, ¢. VSC - 1 - 6581/91 - R.

ICO: 40612317

Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 3167359/0800

CESKA ASOCIACE ERGOTERAPEUTU

Ceskd asociace ergoterapeutii (CAE) je dobrovolnou profesni organizaci ergoterapeutti Ceské
republiky. Byla zaloZena v roce 1994 v Ostravé. CAE je aktivnim ¢lenem Svétové federace
ergoterapeutti (WFOT) a Rady ergoterapeutt evropskych zemi (COTEC).

Ukolem CAE je hajit profesni prava a zajmy kvalifikovanych ergoterapeutt, podilet se na rozvoji
oboru ergoterapie v Ceské republice a informovat $irokou vefejnost o p¥inosu a uplatnéni
ergoterapie v ramci komplexni rehabilitace osob kazdého véku s riznym zdravotnim postizenim
v rdmci zdravotnickych a socialnich sluzeb. Jednim z dtleZitych cilt CAE je napoméahat k dosazent
tirovné vzdélavani v odbornosti ergoterapeut v Ceské republice, ktera by odpovidala minimalnim
standardiim vzdélavani Svétové federace ergoterapeuti a prispét ke zvyseni standardu
ergoterapeutickych sluzeb prosttednictvim vzdélavacich aktivit celozivotniho vzdélavéni.

Jsou zde opét kontakty na sekretariét, kde vds mohou odkazat na odbornika v oboru ergoterapie ve
vasem okoli.

Kontaktni adresa:

CAE, Klinika rehabilita¢niho lékatstvi, Albertov 7, 128 00 Praha 2

E-mail: info@ergoterapie.org, www.ergoterapie.org

ICO: 62348451

Registrace: MV CR jako neziskova organizace, &. Il/s- 0S/1-26 011/94-R.

Bézny tcet u CSOB ¢. 103428915/0300
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ASOCIACE KLINICKYCH LOGOPEDU

Asociace klinickych logopedii (AKL CR) je zésadné dobrovolnym a nezavislym sdruzenim klinickych
logopedii Ceské republiky. Cinnost klinickych logopedd je poslanim a sluzbou pro zdravi ob&and.
Poslanim asociace je samospravna a cestné sluzba klinickym logopediim.

Na jejich www strankach naleznete adresar pracovist klinickych logopedii v celé CR.
Pravni subjektivita AKL CR: Obcanské sdruzeni dle zak. ¢. 83/1990Sb.

Kontaktni adresa:

AKL CR, Antala Stagka 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

DEUTSCHE HUNTINGTON - HILFE e. V.
Kontaktni adresa: 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

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 BERUFSVERBAND FUR PHYSIOTHERAPIE
Zentralverband der Physiotherapeuten/Krankengymnasten (ZVK) e. V.
Postfach 21 02 80

50528 Koln

Tel.: 49 (0) 221 98102720 a 49 (0) 221 98102725

DEUTSCHER VERBAND DER ERGOTHERAPEUTEN e. V. (DVE)
Postfach —74 22 08

76303 Karlsbad-Itterbach

Tel.: *49 (0) 7248 9181-0
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VYSVETLIVKY

Adaptace - piizpitisobeni se zméné stavu

ADL aktivity - zkratka pro aktivity denniho Zivota a sobéstacnosti, které maji vztah ke kazdodennimu
Zivotu, anglicky Activity of Daily Living

Afdzie - ztrdta schopnosti feci, porucha reci zptisobend narusenim recovych center v mozku
Afektivni porucha — porucha ndlady

Agnézie — neurologickd porucha pozndvdni, schopnosti chdpdni

Agrafie — chorobnd ztrdta schopnosti a dovednosti psdt

Akalkulie — ztrdta schopnosti provddét jednoduché pocetni tikony, vznikd pri poruse mozkového

laloku calculus

Alexie — chorobnd neschopnost c¢teni, neschopnost pochopit smysl cteného slova

Angnozie — porucha rozpozndvdni

Anozognozie — ztrdta schopnosti si uvédomit sviij zdravotni stav

Apraxie — neschopnost provdadét urcité kombinované pohyby (iicelné pohyby), naucené dovednosti
Arteterapie — terapie vyuzivajici aktivni vytvarnou ¢innost pacienti

Aspirace — vdechnuti ciziho predmeétu do dychacich cest

Aspiracnf pneumonie — akutni zdnét plic vznikly v diisledku patologického vdechnuti (aspirace)
tekutin, ¢dstic nebo vymésku do dalsich dychacich cest

Assessment (angl.) — posouzeni deficitii ndsledkem poskozeni mozku. Hodnocen neni pouze deficit
sdm, ale zejména jeho dopad na funkcni schopnosti pacienta

Atrofie — zmensovdni ¢i chfadnuti normdlné vyvinutého orgdnu
Autovibrace — chvéni, kmitdn{

Bazdlni ganglia - jadra sedé hmoty, kterd jsou uloZena ve spodni cdsti velkého mozku; podileji se
na koordinaci pohybii, udrZzovdni vzpiimeného drzZeni téla, svalového napéti a ovliviiuji také
psychické funkce

Bazdlnfi stimulace - terapeutickd forma stimulacni terapie, vyvinutd prof. Froehlichem
BehaviordlIni - tykajici se chovdni
Bronchioly — pridusinky

Cervikokranidlni syndrom — porucha kréni pdtete s vyzatovdnim bolesti do oblasti hlavy nebo
také ,,tenzni bolesti hlavy*, které byvaji pokldaddny za psychogenni

Cervikobrachidlni syndrom — je projevem postizeni kréni pdtere, pri kterém se obtize objevuji
predevsim na horni koncetiné (bolest ramene, nepohyblivé nebo omezené pohyblivé rameno,
omezend pohyblivost krku). Pric¢inou je postiZeni pdtere - nejcastéji postizeni meziobratlovych diski
nebo artréza meziobratlovych kloubti

Dekubit — prolezenina, ohranicené odumfeni tkané vétsinou jako ndsledek dlouhodobého piisobenti tlaku

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

Deprese — dusevni stav charakterizovany pocily smutku, skleslosti, sniZzenou aktivitou, ztrdtou zdjmu,
poruchami spdnku a nechutenstvim
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Deteriorace - je docasny (reverzibilni) tibytek i oslabeni rozumovych schopnosti, zejména logickych
operaci a soudii

Disabilita — omezeni ve vykonu urcité ¢innosti
DistdIni — vzddleny od stiedu

Dysexekutivni syndrom — u pacientii s HCH se projevuje predevsim neschopnosti tvorby konceptu,
pldnovdni, udrZzeni mentdlniho nastaveni, setrvalé c¢innosti, opakovanych tikoni. Je porusena
kontrola pritbéhu urcitého vykonu a jeho ¢asové struktury. Zdroven je snizena schopnost rychlé
zmény cinnosti v konkrétni situaci

Dysfagie — porucha polykdni

Dyspraxie — ztrdta naucené schopnosti vykondvat slozité tikony

Egocentricky — sebestredny, egoisticky, sobecky

Egoista —sobec, clovek, ktery se prilis soustedi na vlastni zdjmy, neprojevuje zdjem o druhé a nekdy
projevuje i nechut viici nim

Ergoterapie — lécebnd forma rehabilitace, kterd pomoci opakovaného pouzivdani funkéné zamérenych
pracovnich postupti nebo vhodné zvolenymi femesInymi (pracovnimi) ¢innostmi, cilené ovliviiuje
omezené funkce pohybového systému, aby se trvalé poskozent, resp. invalidita, snizilo nebo vyrovnalo.

Sleduje i rozvijeni a obnovu zbyvajicich funkci, predevsim z hlediska samostatnosti postizeného
v ¢innostech denntho Zivota

Eutonie — normdIni napéti svalii a cév

Exekutivni funkce — ¢dst kognitivnich funkci, kterd napomdhad tvofit a uskutecriovat pldny, analogie,
respektovat pravidla socidlniho chovani, fesit problémy, adaptovat se na necekané promény okolnosti,
vykondvat vétsi pocet cinnosti soucasné, umistovat jednotlivé uddlosti v ¢ase a prostoru, uklddat,
zpracovdvat a vyvoldvat informace z paméti

Expektorance - vykasldvani
Expirium — vydech, vydechnuti, vypuzeni vzduchu

Extrapyramidovy — vztahujici se k bazdInim gangliim — tj. k ¢dsti nervového systému zodpovédné
za udrzovdni svalového napéti, vzpiimeného drzeni téla a koordinaci pohybii

Facilitace - zesileni reflexu nebo jiné nervové aktivity v diisledku souctu nékolika podnétii

Facio-ordIni stimulace — stimulace v oblasti obliceje a tst, smeétujici hlavné na perordlni prijem
potravy a zlepseni poruch polykdni

Fluence - plynulost

Frenchay Activites Index (Frenchaysky test aktivity) — test kazdodennich cinnosti — byl vyvinut
v roce 1983 v Bristolu, ve tfech oblastech posuzuje denni ¢innosti: vedeni domdcnosti, volny cas,
pracovni zafazeni se socidlnimi aktivitami, md 24 bodu, trvd 5-15 minut

Frustrace — stav poruseni psychické a citové rovnovdhy c¢loveka vznikajici tim, Ze uspokojenti jeho
potieb je naruseno nebo znemoziiovdno; blokdda na cesté k cili

Functional Independence Measure (Funkc¢ni mira nezdvislosti) — skore k urceni schopnosti aktivit
denniho Zivota

Fyzioterapie — obor zdravotnické cinnosti zaméreny na diagnostiku a terapii funkcnich poruch
pohybového systému. Prostrednictvim pohybu a specifickych fyzioterapeutickych postupii
1 prostrednictvim fyzikdIni terapie (koupele, masdze, elektrolécha...) cilené ovliviiuje funkce ostatnich
systému vcetné funkci psychickych
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Gnostické schopnosti — pozndvaci funkce; schopnost pozdvat videné predmeéty, rozeznat a pochopit
slysené zvuky, poznat hmatem predmeéty, rozeznat c¢dsti svého téla

Halesworthovo kieslo nebo také kiteslo pro pacienty s HCH - kiteslo vyvinuté specidlné pro pacienty
s HCH. Robusni, pevné kieslo, které zajistuje pacientim pii sezeni bezpeci, pohodli a oporu

HorizontdIni — vodorovny

Huffing - je aktivni cyklus dechovych cvicenti, ktery zahrnuje zejména techniku usilovného vydechu
a huffing (konecné odstranéni sekretu z dychacich cest)

Huntingtonova choroba - dédicné onemocnéni mozku projevujici se ve stfednim véku poruchami
hybnosti, chovdni a demenci

Chorea — nervovd porucha spocivajici v mimovolnich rychlych pohybech postihujicich rizné ¢dsti
tela. Pohyby jsou ndhodné, nepredvidatelné. Priznaky vyplyvaji z poskozeni bazdlnich ganglii, center
v mozku odpovédnych mimo jiné za koordinaci pohybii

Inercie, inertnost — necinnost, netecnost

Inkontinence — neschopnost udrzet mo¢ nebo stolici

Inspiraénf postaveni — postaveni hrudniku pii nddechu

Inspirum — nddech

Integrace — zarazeni

Interdisciplindrni — vyuZivajici poznatkii a metod z riiznych obori

Katz Index of Activities of Daily Living (Katziv test kaZzdodennich ¢innosti) — byl vyvinut v roce
1963, trvd pet minut, obsahuje sest poloZek

Kenny Self Care Status (Status sebeobsluhy podle Kennyové) — test, ktery urcuje samostatnost
v oblasti funkci denniho Zivota nezdvisle na druhu onemocnéni, je z roku 1965, md 24 bod, trvd 5 az
10 minut, miZe se provddét v nemocnic¢nim prostiedi

Kinezioterapie — cilené pitisobeni na psychiku nemocného, na jeho dusevni procesy, funkce, stavy,
osobnost a jeji vztahy prostrednictvim predem urceného, aktivné provddéného pohybového programu,
vyuzivajictho prvky télesnych cviceni, sporti a pohybovych her

Kognitivni procesy — zahrnuji smyslové pozndvdni (Citi, vnimdni), predstavy a obrazotvornost,
mysleni (vytvdreni a pouZivdni pojmu, usuzovdni, vytvdreni soudi), pamét a uceni. Nékdy je ke
kognitivnim procesim razena i fec (jazyk, lingvistickd dovednost) a pozornost. Kognitivni procesy
jsou tizce spojeny s procesy konativnimi (snahovymi), s nimiz vytvdreji v dialektické jednoté zdkladni
komponentu psychické c¢innosti ¢lovéka. Rozliseni kognitivnich, konativnich a afektivnich slozek
psychického zivota vneslo dynamicky prvek do starsiho clenéni kategorie pozndvdni na smyslové
procesy a rozumoveé pozndvdni

Kompenzace — proces, jimz organizmus vyrovndvd urcitou poruchu

Kontraktura - trvalé patologické zkrdceni svalu nebo slachy (nelze jiZz protdhnout), které vede
k omezeni pohyblivosti kloubu

KortikdIni demence — chronicky, trvaly tibytek dusevnich funkci a schopnosti, zptisobeny postizenim
kiiry mozkové. Jednd se o demenci s pievazujici deterioraci v oblasti kognitivnich funkci spojenych
s kortikdInimi oblastmi. Zde prevaZuji deficity v oblasti symbolickych schopnosti (agrafie, alexie,
akalkulie, apraxie, afdzie), gnostickych schopnosti, deficity v oblasti vstipivosti novych pamétovych
informaci a obtiZe v oblasti recentni pameéti

Lingvistika — jazykovéda

Logopedie — nelékar'sky obor, zabyvajici se studiem a lécbou poruch feci, vyslovnosti a poruch polykdni
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LTV - lécebnad télesnd vychova
Lumbalgie — bolest v bederni oblasti pdtere a v kiiZi bez vyzatovdni do dolni koncetiny
Manudln{ - ru¢ni

Mezindrodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (International classification
of functioning, disability and health), ICF - byla schvilena v kvétnu roku 2001 na 54. Svétovém
zdravotnickém shromdzdéni WHO a doporucena k mezindrodnimu pouzivdni. Byla vytvorena
k zaznamendvdni, registrovdni a organizaci sirokého mnozstvi informaci o zdravi a stavech, které
se ke zdravi vztahuji

Mobilita — pohyblivost
Mobilizace - terapie usilujici o zlepseni pohyblivosti pacienta
Motorika — schopnost pohybu, hybnost

Mozkovd plasticita — schopnost mozkové tkané reagovat na zdnik nemoci postiZzenych prevzetim
puvodni funkce jinou oblasti mozku

Mudry - jsou néco jako bezeslovnd komunikace a vyjddreni se. Sklddd se z poloh rukou a postaveni
prstii, v nasem piipadé ovliviiuje dychdni a jeho hloubku

Multidisciplinarita — jeden z principt rehabilitace; v pracovnim tymu je spole¢né nékolik riiznych
terapeutickych odvétvi

Muzikoterapie — terapie hudbou
NeurobehaviordInf zmény — zmény chovdni ndsledkem onemocnéni nervového systému

Neuropsychologie — smér psychologie, ktery se zabyvd diagnostikou a terapif deficitii vznikajicich
ndsledkem onemocnéni centrdlniho nervového systému

Neurorehabilitace — odvétvi rehabilitace, které se zabyvd rehabilitacni diagnostikou a terapif
syndromii vzniklych ndsledkem poskozeni nebo onemocnéni nervového systému

Neurdza - dusevni porucha, u niz je hlavnim postiZzenim dusevni anebo télesny piiznak ¢i skupina
piiznakai, které jsou pro jedince obtéZujict, jsou jim vnimdny jako nepfijatelné a cizi, pficemz hodnocent
reality je v hrubych rysech nenaruseno, chovdni neporusuje zdkladni socidlni normy, porucha se
miuiZe spontdnné zlepsit ¢i zhorsit a neptedstavuje pouze prostou reakci na specificky stresor

Nonverbdlni komunikace — komunikace beze slov, mimikou, gesty atd.

Nucleus caudatus — mozkové jadro uvnitt hemisféry velkého mozku, soucdst striata (¢dst bazdlnich
ganglii = jader sedé hmoty v mozku, podileji se na koordinaci pohybu)

Nystagmus (tékdni o¢i) — mimovolni rychlé pohyby obou ocnich bulbi
Oscilace — chvéni, kmitdnf{

Parkinsonova nemoc (choroba) — neurodegenerativni onemocnéni postihujici bazdlni ganglia,
projevuje se hlavné pohybovou chudosti a zpomalenim, klidovym tifesem, svalovou ztuhlosti typu
rigidity a poruchami stoje a chiize

Perseverace — chorobné ulpivdani u jednoho a téhoz myslenkoveho obsahu; uvdznuti na jedné
myslence nebo jednom jazykovém vyjddreni bez ohledu na postup rozhovoru

Pneumonie — zdpal (zdnét) plic

Psychomotorické tempo — tempo priitbéhu dusevnich déju, projevii chovdni

Recentni pamét’ — nynéjsi, v soucasné dobe existujici pamét

Respirace — dychdni
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Rigidita — svalovd ztuhlost vznikajici na zdklade poruchy bazdlnich ganglif

Sémantickd pamét’ — neni vdzdna na prostor a cas jako pamét epizodickd, obsahuje vyznamy
pojmii a termind, fakta, znalosti, védomosti, vztahy mezi nimi

Spasticita — patologické zvysené napéti svalii
Stereognozie — schopnost poznat hmatem tvar predméti a to bez zrakové kontroly. Jednd se
o kognitivn{ funkci

SubkortikdIni demence — ztrdta intelektudlnich schopnosti z ditvodu destrukce mozkovych bunék
pod mozkovou kiirou. Jednd se o demenci s prevazujici deterioraci v oblasti kognitivnich schopnosti
a behaviordlnich zmén funkcné spojenych se subkortikdInimi oblastmi mozku. Dominuji poruchy
exekutivnich schopnosti, cilené verbdlni fluence a myslenkové abstrakce

Taktilni stimulace — hmatové drazdéni

Tanecni terapie — lécba pohybem — tancem

Tapotement — masdze ve formé klepdni a pleskdni rukama

Test Barthelové (Barthel index, BI) — skore k urceni schopnosti aktivit denniho Zivota
Tymovd prdce — spolecnd prdce jednotlivych terapeutickych odvetvi

Ustni brzda — zpomaleny, brzdény vydech mirné sevienymi rty. Pomoci pierusované tstni brzdy
docilime, Ze dychaci cesty, které maji tendenci ke kolapsu a bronchy, které jsou ziiZzené hlenem,
ztistdavaji déle oteviené v diisledku mirné zvyseného intrabronchidlniho tlaku. Diky tomu jsou
potom lépe priichodné. Tato technika zmirriuje dechové obtiZe pfi télesné zdtéZi a pii fyzicky
ndrocnéjsich drendznich technikdch md odpocinkovou funkci v pribéhu cvicebnich lekct

VerbdIni fluence — slovni plynulost

Vertigo — zdvrat. Nepiijemny pocit otdceni se okoli nebo vlastniho téla a nerovnovdhy. Miize mit
charakter tocivy, nékdy se projevuje jako houpdni ci tah do strany

VertikdIn{ — svisly, kolmy

VizudlInf{ fixace — cilené zaméreni pohledu

Vizudlni stimulace — zrakové drdzdéni
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