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ABSTRAKT

Diplomova prace je zpracovana na logopedické téma specifika logopedické intervence u
osob, které trpi onemocnénim Huntingtonova nemoc. Sklada se z ¢asti teoretické, ve které
vramei tii kapitol Ctendfe postupné seznamuje s diagnézou Huntingtonovy nemoci a
obecnymi poznatky o historii a etiologii onemocnéni, vyskytujicich se symptomech i
diagnostickych a terapeutickych postupech. Druh4d kapitola probird naruSenou
komunikacéni schopnost u osob s Huntingtonovou nemoci. Shrnuje poznatky o kognitivné
komunikacénich poruchach, dysartrii a dysfagii. Tteti kapitola fe$i poznatky o samotné
logopedické intervenci u doty¢nych klientti. Ve svém obsahu probira jak nalezitosti a
moznosti diagnostiky zminovanych degluta¢nich a komunikac¢nich naruSeni, tak i poznatky
tykajici se poskytovani logopedické terapie dle ptitomnych NKS a poruch polykani.
Posledni kapitola je v€novana vyzkumné Casti zavéreCné prace. Vyzkum byl realizovan
kvalitativnim pfistupem za pomoci metodologie zakotvené teorie. Data byla ziskana za
pomoci celkem devatenacti polo-strukturovanych rozhovorii. Dot4dzéani byli dva klinicti
logopedi a sedmnact respondentii, ktefi maji s diagnd6zou Huntingtonova nemoc zkuSenost
budto =z pozice pecujici osoby, nebo samotného nositele neuro-degenerativniho
onemocnéni. Hlavnim zamérem je, nalézt spolecné jmenovatele piipadii v problematice
logopedické intervence u osob s touto diagndézou a dale poukazat na oblasti, které by
v systému komplexni péée v CR o tyto pacienty mohly byt rozvijeny a zlepSovany. Dil¢im
zamérem bylo zjistit, zda v piistupech klinickych logopeda lze nalézt néjaké rozdily.
Setieni prineslo ¢tyfi zakotvena tvrzeni, ktera spolu s odpovéd'mi na vyzkumné otazky

naplnily stanovené vyzkumné cile a ptinesly doporuceni pro logopedickou praxi.

KLiCOVA SLOVA
Huntingtonova nemoc — narusena komunikac¢ni schopnost — poruchy polykéni -

logopedicka intervence — klinicky logoped — pecujici osoba



ABSTRACT

The diploma thesis is elaborated on the speech therapy topic, the specifics of speech
therapy intervention for people suffering from Huntington's disease. It consists of a
theoretical part, in which, within three chapters, the reader is gradually introduced to the
diagnosis of Huntington's disease and general knowledge about the history and etiology of
the disease, the occurring symptoms and diagnostic and therapeutic procedures. The
second chapter discusses impaired communication skills in people with Huntington's
disease. Summarizes findings on cognitive-communication disorders, dysarthria and
dysphagia. The third chapter deals with findings about speech therapy intervention itself
for the clients in question. In its content, it discusses both the requirements and possibilities
of diagnosis of the mentioned deglutition and communication disorders, as well as
knowledge regarding the provision of speech therapy according to the present
communication disorders and swallowing disorders. The last chapter is devoted to the
research part of the thesis. The research was carried out using a qualitative approach using
grounded theory methodology. Data were obtained through a total of twenty semi-
structured interviews. Two clinical speech therapists and eighteen respondents who have
experience with the diagnosis of Huntington's disease either from the position of a
caregiver or the bearer of the diagnosis were asked. The main intention is to find common
denominators in the issue of speech therapy intervention for people with this diagnosis and
to point out areas that could be developed and improved in the system of comprehensive
care in the Czech Republic for these patients. A partial aim was to find out whether any
differences could be found in the approaches of clinical speech therapists. The
investigation yielded four established statements that, together with the answers to the
research questions, fulfilled the set research objectives and brought recommendations for

speech therapy practice.

KEYWORDS
Huntington's disease - impaired communication ability - swallowing disorders - speech

therapy intervention - clinical speech therapist - caring person
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Uvod

Namét pro zkoumani logopedické intervence u osob, které trpi diagnoézou
Huntingtonova nemoc, ptisel diky ndhodnému setkani s zenou, kterd timto onemocnénim
trpéla, v dobé mého stiedoskolského studia. Nebot’ jsem tuto diagnézu blize neznala a
zminovanou zenu v obdobi senia, kterd jiz méla velice napadné choreatické symptomy,
jsem potkavala pravidelng, pticina jejich specifickych pohyba pro mé byla nezndmad. To se
zménilo diky vysokoskolskému studiu, které mi s odstupem c¢asu charakter onemocnéni
piiblizilo. Jak jsem pii studiu literatury zjistila, v nasi zemi bylo diagnostikovani
Huntingtonovy nemoci zapocato teprve v nedavné minulosti a vzhledem ke vzéacnosti
onemocnéni je to 1 pro studenty oboru Logopedie téma, které ptinaSi mnoho neznamych.
Za pomoci zkoumani inkriminovaného onemocnéni v ramci zavérecné prace jsem chtéla
pfispét novymi informacemi nejen budoucim logopediim, ktefi se s témito klienty mohou
setkat, ale, jak se vramci empirické Ccasti prace ukdzalo, i samotnym osobam
s Huntingtonovou nemoci a jejich pecujicim. V jejich fadach lze totiz narazit na ptipady,

které o moznosti vyhledat pomoc logopeda nevédi.

Diplomova prace se veénuje specifikim logopedické intervence u osob
s Huntingtonovou nemoci a je diferencovana na teoretickou a praktickou tedy vyzkumnou
cast. Teoreticka Cast je tvofena tfemi hlavnimi kapitolami. Prvni z nich v ramci svych
podkapitol seznamuje s etiologii a historii Huntingtonovy nemoci, druhd pak popisuje
piiznaky a posledni se soustiedi na diagnostiku a terapii u osob s touto diagnézou. Druha
kapitola teoretické Casti je vénovana tématice narusené¢ komunikacni schopnosti u jedinc,
ktefti onemocnénim trpi. Podkapitoly dané ¢asti prace charakterizuji kognitivné
komunikaéni poruchy, dysartrii a dysfagii, které¢ se u Huntingtonovy nemoci manifestuji.
Posledni teoretickd kapitola ,,.Logopedickd intervence u pacientii s Huntingtonovou
nemoci“ sumarizuje, jak odbornd literatura popisuje logopedickou diagnostiku a

logopedickou terapii u doty¢nych klientt.

Ctvrté kapitola je v€novana jiz samotnému vyzkum zavérecné prace. Ten je zpracovan
jako kvalitativni Setteni s vyuZitim zakotvené teorie. Jejim hlavnim zamérem je zjistit, zda
jsou v této problematice logopedické intervence u osob s Huntingtonovou nemoci spole¢ni

jmenovatelé oslovenych piipadli i1 samotnych poskytovatelli logopedické intervence.



Vedlej$im cilem, v navaznosti na identifikované recipro¢ni vazby, je stanovit oblasti, ve
kterych je v nasem systému komplexni péce o tyto pacienty prostor pro rozvoj. Dil¢im
cilem diplomové prace je odhalit, jsou-li pfistupy a zplsoby prace zapojenych klinickych
logopedt totozné, nebo se v néjakych oblastech odlisuji. Vyzkumna data jsou ziskéna za
pomoci polo-strukturovanych rozhovori od dvou vyzkumnych skupin, které vzajemné
odliSuje osobni zkuSenost s inkriminovanou diagnézou. Celkové jsou v ramci Setfeni
realizovany dva rozhovory s profesionaly v logopedické intervenci, ktefi mayji
s poskytovanim péce u klientti s Huntingtonovou nemoci zkusenosti. Ve skupiné laiki ve
vztahu k logopedické intervenci, kterd zahrnuje osoby trpici timto onemocnénim a osoby
pecujici, jsou nasbirdna data od sedmnacti respondentd. VSechny rozhovory jsou
interpretovany do podoby pisemného zéapisu a jsou soucasti ptiloh zavérecné prace. Jejich
detailni analyza napomaha k zodpovézeni piedem formulovanych vyzkumnych otazek,
které svymi odpovéd’'mi nejen Ze umoziuji naplnit formulované cile empirické ¢asti prace,
ale ve svych odpovédich ptinasi dalSi poznatky, ¢imz predem nastavené cile 1 presahuji.
Podkapitola ,,Vlastni vyklad vyzkumu* podrobné¢ charakterizuje nalezené¢ vyzkumné
kategorie, které vznikly kédovanim nasbiranych dat z polo-strukturovanych rozhovori a
poukazuji na spolecné jmenovatele problematiky. Ty jsou v zavéru podkapitoly
formulovany do zakotvenych tvrzeni a pfispivaji k naplnéni hlavniho vyzkumného cile.
Posledni podkapitola pak zodpovidd vyzkumné otazky a ptichazi s doporucenimi pro

logopedickou praxi.

Préaci uzavird seznam pouzitych informacnich zdrojii a seznam ptiloh, ktery obsahuje
formulat s formulovanymi otazkami pro vyzkumnou skupinu 1 — pecujici osoby (a) a pro
osoby trpici Huntingtonovou nemoci (b) a s formulafem otézek pro vyzkumnou skupinu 2
— oslovené klinické logopedy. Dale jsou pak pfilozeny 1 transkripce realizovanych

rozhovora.



1 Huntingtonova nemoc

Osoby s Huntingtonovou chorobou (dale uzivana zkratka HCH nebo HN) trpi
onemocnénim, které je neuro-degenerativni a u pacientli autozomalné¢ dominantné vrozené.
Nemoc je typickd postupnym zhorSovanim zdravotniho stavu s ni¢ivym uc¢inkem na lidské
télo. Choroba je spojena s demenci, tedy se snizovanim intelektu. Pacienti trpi také
poruchami chovéani, méni se jejich osobnost. Ovlivnén je 1 duSevni balanc téchto osob,
ktery se nahle méni a neziidka se u téchto pacientii objevuje nekontrolovatelna vznétlivost.
Choroba se vyznacuje z hlediska genetiky mutaci ¢tvrtého chromozomu (Waberzinek et
al., 2006). Postupnym vyvojem dochazi k zasazeni i1 dalSich bunéénych soubort lidského
téla, nemoc nezlstava jen u defektu nervové soustavy, coz ma za nasledek i obtize
v pfijmu potravy a tekutin. Nemocni se potykaji Casto s podvyzivou a tibytkem na télesné
hmotnosti (Klempit & Miihlbdck, 2018). Dle Jiraka (2009, s. 48) ma toto onemocnéni
nizkou prevalenci - choroba postihne z patnacti tisic lidi jednoho ¢lovéka. Jedna se tedy o
vzacné neuro-degenerativni onemocnéni. Aktualni medicina zatim neumi této chorobé
zamezit v jejim propuknuti, zvlada pouze plisobit na symptomy. Hned na zacatku kapitoly
je tieba zminit, Ze lidové toto onemocnéni mize byt ve spole¢nosti nespravné oznacovano
jako ,, Tanec svatého Vita*“. Tyto nejasnosti pochéazeji z omylu, kterého se dopustil Tomas
Sydenham, anglicky Iékar, ktery se vénoval klinickému popisu onemocnéni zvaném
,,Sydenhamova détska chorea”. 1 o mnoho let pozdé€ji dochazelo na poli zdravotnictvi
k zaméndm ve spravné terminologii. Dnes ma toto onemocnéni jediny spravny ndzev —
,Huntingtonova choroba* (Ruzicka et al., 2002, s. 58). Zakladem péce o tyto pacienty je
viceoborovy piistup odbornikii, mezi které patii neurologové, psychiatii, fyzioterapeuti,
ergoterapeuti a klinicti logopedi, nebot’ jejich vzajemnad kooperace pracuje s ptiznaky a
zajiStuje vyS$i urovenl Zivotni kvality nemocnych 1 jejich pecujicich rodin (Ahmed, &

Mridha, 2023).

1.1 Historie a etiologie
Historie
Neuro-degenerativni onemocnéni je pojmenovano po lékati z USA Georgi

Huntingtonovi, ktery vytvofil jeden zprvnich podrobnéjSich charakteristik tohoto

onemocnéni. V jeho publikaci ,,On Chorea“, kterd byla vydana roku 1872, tuto diagnézu



specifikoval za pomoci monitorovani vice pokoleni jednoho rodu a oznadil ji za raritni
(Huntington’s Disease Society of America, n.d.). Tento mlady Iékat byl viibec prvni, kdo
se svym vyzkumem dotkl modelu autozomaln¢ dominantni dédi¢nosti (Mandal, 2019). Od
roku 1916 doslo k usilovnému zkoumani této dédicné choroby dalSimi lékarskymi
odborniky i diky zainteresovani postizenych rodin. Diagndze bylo postupem casu v 60.
letech zménéno oznaceni z,chorey*“ na ,,chorobu“ (Huntington’s Disease Society of
America, n.d.). Studiu této nemoci se vénovali jiz jeho muzsti rodinni predchtiidci. George
navic uvedl, ze nemoc , nikdy nepreskoci gemeraci, aby se znovu projevila u jiné*
(Bhattacharyya, 2016). Pied nim se roku 1860 o nezndmé nemoci zminil Johan Lund. Ten
pusobil v Norsku jako 1ékat. Jeho pozornost upoutal vyskyt osob v osamélé ¢asti Norska,
které ve velké mife postihlo sniZzeni kognitivnich a intelektovych funkci ve spojitosti
s rychlymi mimovolnimi pohyby (Mandal, 2019). AZ napadné shodnou charakteristiku co
do dédicnosti mélo také onemocnéni vyskytujici se na izemich Nové Anglie. Tyto osoby
se staly obétmi inkviziénich procesi, nebot v nich spolecnost vidéla nebezpeci
z nadpfirozena. V obdobi od roku od 1692 do 1693 byly osoby s Huntingtonovou nemoci
ze stejnych divodt chladnokrevné popravovany i v Salemu ve Spojenych statech
americkych. Prvni oficidlni psana zminka o této nemoci pochéazi z roku 1834, kterd je
piipsana Charlesi Watersovi. Historie tohoto onemocnéni poukazuje také na rozchazejici
se nazory, kdy Iékafi Dufosse a Rufz dle svych vyzkumt dosli k zavéru, ze vyssi
prevalenci onemocnéni lze ocekavat u lidi svétlé pleti. Opacny nazor ale prosazoval l¢kar
Watson, ktery dle svého vyzkumu dosel k zavéru, ze choroba cCastéji postihuje osoby
negroidni lidské rasy. S objevenim nemoci jsou spojeny také pokusy o vystopovani osob
trpicich choreou mezi generacemi jednotlivych rodd, aby doSlo k objasnéni, z jakého
kontinentu se degenerativni gen do svétové populace roznesl. Zadny z téchto pokust se
ovSem nedostal dale nez dvandct generaci jednoho rodu. Nasledovalo prvni patologické
Setfeni mozku pacientd s danou chorobou. O to se zaslouzila skupina I¢kaiti v cele
s Aloisem Alzheimerem, Oskarem Vogtem a nckolika dal§imi (Bhattacharyya, 2016).
Dosud nejvétsi rozsifeni této diagndzy se objevilo ve Venezuele v oblasti okolo ptirodniho
vodniho utvaru Maracaibo, kde nemoc postihla obyvatele né¢kolika vesnic této lokality,
nebot’, jak se zkoumanim prokazalo, vSichni tento gen ziskali od jediné Zeny. Konkrétné

Slo o Marii Concepcion Soto. Ta zde Zila na za¢atku osmnéctého stoleni a nemoc zdédila



po svém otci, kterého neznala. Na konci 90. let 20. stoleti se pofet nemocnych v této
lokalité vySplhal na tii stovky nemocnych v symptomatické fazi choroby. Soucasné byla
dalsi stovka obyvatel s indikovanou predispozici HN, kterd ptivedla na svét dalSich 10
generaci se stejnym rizikem (Bhattacharyya, 2011). Vyznamnym milnikem se stal rok
1986. Od tohoto roku je mozné po celém svété provadét genetické testovani jak u jiz
narozenych osob v riziku v bezptiznakovém stadiu, tak i vySetfeni jest€ nenarozenych
jedinct s predispozici ke vzniku této choroby (Wexler et al., 1985). Velkou zéasluhu na tom
nese psychoanalyticka Nancy Wexler, kterd v doprovodu Iékaiského specialisty
v problematice neuro-degenerativnich a motorickych onemocnéni Thomasem Chasem a ve
spolupraci s dal§imi odborniky na genetiku, neurologii a antropologii podnikla vypravu za
ucelem studie do jiz zminované lokality s vysokou prevalenci inkriminované choroby.
Spolecné dosli k zavéru, Ze k optimalnimu poznani choroby dojde separaci samotného
chybného genu. Celé zkoumani trvalo dvé desetileti, béhem nichz bylo odebrano nékolik
tisic krevnich sér, které prispély k objeveni tohoto genetického testovani na pozitivitu na
HN (Bhattacharyya, 2011). Definovani pfesného chromosomu, na kterém v ptipad¢ této
diagn6zy dochazi k patologii, pfinesl az rok 1983. Nakonec roku 1993 doslo i k formulaci

samotné zmény v genetické informaci (Rtzicka et al., 2002).
Etiologie

Na pozadi choroby stoji dédicna vada, pti které dochdzi k produkci nezvyklého
proteinu. Ne kazdé lidské télo si s timto chybnym proteinem dokaze poradit a zlikvidovat
jej. Tim padem dochazi ke kumulaci této latky v lidském mozku, kde likviduje tkanové
zékladni stavebni jednotky. Jako prvni jsou likvidovany bunky ovladajici télesnou
lokomoci, nasledné pronikd bunécné likvidace do ostatnich ¢asti mozku (srov. Jirdk et al.,
2009, Vondrackova et al., 2014). Patologie svymi obvyklymi rysy odpovidd autozomalné
dominantnimu transferu. Pravdépodobnost pienosu tohoto genu je tedy stejnd bez ohledu
na pohlavi. Onemocnéni se tak mize pfedavat z generace na generaci a s diagnézou se
setkdvame u vice osob z jedné rodiny. Predispozi¢ni riziko transferu genu je 50 %.
Onemocnéni existuje na principu navySeni poctu trojic fosforylovanych nukleosida
(nukleotidii), coZ jsou hlavni stavebni Utvary DNA a RNA, nazyvanych ,triplety*.
V ptipad€ inkriminované diagnézy jde o CAG triplety. K diagn6ze HN dochazi v ptipade,

10



7ze se u osoby vyskytne 40 a vice takovych opakovani CAG tripleti. Takovy stav
spolehlivé zapfi¢ini vznik nemoci s postupnym propuknutim piiznaka ptiblizné¢ ve 40
letech jedince. Mnozstvi a zadvaznost klinickych symptomt jsou piimo imérné poctu CAG
tripletd. Pocet tripleti u absolutni vétSiny populace bez této diagndézy bézné¢ dosahuje
nanejvyse hodnoty 30. Jedna-li se o osobu, u které dosahuje pocet tripletti krajni hodnoty
v intervalu od 27 do 35, choroba se u néj neprojevi. Nelze ale vyloucit, dojde-li k transferu
na dité této osoby, Ze se pocet tripletd u ditéte nerozsiii a nepiesahne tedy hranici pro vznik
neuro-degenerativni choroby. Popisovany jev je zvlasté pravdépodobny pii transferu od
otce na jeho potomka. Pocet tripletd se miize pohybovat také mezi hodnotami 36 a 39, coz
opét dojit k rozSifeni poctu nukleotidnich trojic. Dosdhne-li hodnota CAG tripletd u
nékterého jedince hodnoty rovné 60 nebo vyssi, symptomy lze ocekavat jiz v détském véku
(srov. Razicka et al., 2002; Vondrackova et al., 2014). Choroba progreduje piiblizné 10 —
20 let, kdy se nasledné¢ pacient ocitd v termindlnim stddiu nemoci. Posledni faze souvisi
s nepohyblivosti a vyskytem demence. Smrt pacienta mize byt urychlena intrakranialni
hemoragiii, ke které dochéazi trazy pacientli vlivem naruSené¢ motorické koordinace téla.
Obvyklym vinikem pfedCasného umrti jsou také zanéty plic vznikajici vdechnutim

piijimanych tekutin a potravy (Jedlicka et al., 2005).

1.2 Symptomatologie

Projevy v pocatku tohoto onemocnéni Ruzicka a kol. (2002) roz€lenuje na dvé skupiny —
piiznaky psychiatrické a ptiznaky neurologické. Neexistuje nemocny, kterého by postihly
vSechny védou zjisténé symptomy, a nelze naleznout dva onemocnénim trpici, kteii by
v klinickém obraze méli totozny vycet symptomt (Vondrackova et al., 2015). Razicka a
kol. (2002) déle uvadi, ze choroba se ve vétsing ptipadii zacind svymi ptiznaky projevovat
mezi 35 — 50 lety. Ve skuteCnosti vznika a vyviji se jeSté¢ fadu rokl pted vlastnim
propuknutim symptomt. Nemoc se projevuje nepravidelnymi, sviznymi pohyby rtznych
casti lidského téla. U Huntingtonovy nemoci jde zejména o mimovolni pohyby
v orofacialni oblasti, kde dochazi ke specifickym mimickym pohyblim, ke kterym se
pridava i typickd nemozZnost setrvani vyplazeného jazyka. K neovladatelnym oblicejovym

usklebklim se miiZe pfidat i prazdny vyraz ve tvafi (srov. Rzicka et al., 2002; Waberzinek
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et al., 2006). Dale se u osob vyskytuji ve vysoké mife nekontrolovatelné pohyby rukou,
nohou a trupu. Nemoc se vyznacuje houpavou chiizi, pti které ma osoba Siroce rozkroc¢ené
nohy a realizuje jen malé kroky. Chiizi navic ovliviiuji neovladatelné pohyby téla. Typické
jsou také obtize v pfijmu potravy a tekutin, které jsou znesnadnény defekty polykacich
schopnosti. Pozd¢ji se miize objevit také hyperfagie. Zasazeno je tvotfeni hlasu a respirace
(Waberzinek et al., 2006). Klempit (2013) tyto kymacivé, trhavé a nekonstantné se
projevujici pohyby oznacuje jako choreu. Pohyby vznikaji na kosterni svalové tkéani. Sila a
velikost téchto mimovolnych lokomoci byva vzhledem k fazi onemocnéni a individualité
kazdého nemocného odlisna. Mizeme se setkat s klienty, u nichz jsou choreatické pohyby
nendpadné, na druhé stran€¢ jsou i osoby s prakticky permanentnimi pohyby velkého
rozsahu, které doty¢nému brani v samostatném Zzivoté i volnim pohybu. Jak nemoc
postupuje ve vyvoji, zmiované¢ lokomoce se méni. Nejprve nékolik roka choreatické
pohyby nabiraji na intenzité. V dalSich stadiich se snizuje jejich rychlost, zvySuje se
svalovd tenze, volni pohyby jsou zdlouhavé. V kone¢nych fazich nemocni vétSinou
setrvavaji na lizku a jejich lokomoce je miziva, chorea se jiz nevyskytuje. K projeviim se
nasledn¢ ptipojuje 1 nadmérné poceni a abnormalni produkce slin (Ruzicka et al.,
2002;Waberzinek et al., 2006). Intenzitu a vyskyt nékterych symptomt lze pomoci
medikace snizit, zamezit postupu nemoci ale nase medicina zatim nedokaze. U nékterych
pacienti se nemoc mize nejdiive nckolik let manifestovat zménou osobnosti,
behavioralnimi problémy ¢i poklesem poznavacich schopnosti, nez dojde k samotnym
motorickym symptomim. Pro nemocné je charakteristické, Ze ztraci kompetence
emoce, dale je pro nemocné obtizné rozklicovat mimoslovni komunikaci a prozodické
feCové faktory komunikacniho partnera. V pribéhu casu se mezi symptomy ptidaji i
problémy s ¢asovou percepci a se schopnosti soustfedit se. SniZuje se tempo a pruznost
kognitivnich funkei v komplikovangjSich momentech, které nejsou pro konkrétniho
Clovéka obvyklé (Klempit, 2013). Razicka a kol. (2002) uvadi mezi dalSi pfiznaky i
naruSeny o¢ni pohyb. V pocatcich choroby nejsou schopni sviznych a trhavych oc¢nich
pohybti, postupné je znesnadiiovano ustéleni pohledu o¢i a nakonec je cileny o¢ni pohled
znemoznén. Stim souvisi 1 pfiznaky poklesu urovné vizudln€ prostorové orientace.

Zasazena je u vSech nemocnych i komunika¢ni schopnost, kterd je ovlivnéna dysartrii.
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Osoby s HN mohou mit problémy se spankovym reZimem, ktery funguje pfesn¢ naopak,
nez je tomu u intaktnich osob. Usindni je navic ruSeno mimovolnimi pohyby. Co se tyka
pamétovych schopnosti z hlediska doby ulozeni zapamatované informace, nejlepsi vykon
zustava u kratkodobé paméti. Nemoc oslabuje i fidici funkce, nemocni ztraci orientaci
v Casové organizaci a schopnosti revidovat proces pii realizaci néjaké c¢innosti.
Z psychiatrického hlediska se u osob s HN vyskytuji ptiznaky schizofrenie, coz muze
souviset 1 s odmitanim diagnostiky. Trpi také Uzkostmi z feSeni diive vSednich situaci,
které zasahuji jak do osobniho, tak i pracovniho Zivota, kde se stavaji pfekazkou. Neziidka
dochazi k projeviim agrese, naruSeni sexualni funkce ¢i parafilie. Jak jiz bylo zminéno
v uvodu, vlivem chorobného poklesu na télesné hmotnosti dochdzi u nemocnych k celkové
seSlosti. Pacienti se mohou stat inkontinentnimi. Receptivni fe€ové schopnosti byvaji u
osob s HN neporuseny. Naproti tomu je vyznamné zasazena expresivni slozka feci, kterou

negativn¢ ovliviiuji agramatismy a parafazie (Jedli¢ka et al., 2005).

1.3 Diagnostika a terapie

Diagnostika

Na uvod tématu diagnostiky je nutné¢ zminit, Ze testovani déti do doby dovrSeni
plnoletosti neni z pravniho hlediska mozné (Jedlicka et al, 2005). Diagnostika je
realizovana za pomoci piimého genetického testovani. K tomu je zapotiebi zajistit DNA
z krevniho odbéru vySetfovaného jedince. Za pomoci tohoto testovani lze zjistit ptitomnost
rozSifujicich se opakovani CAG v dédi¢né jednotce zvané huntington (Ahmed, & Mridha,
2023). V soucasné dob¢ jsou k dispozici testy pro jeSté nenarozené jedince — testy
prenatalni detekce, které se vyhodnocuji z odbéru plodové vody nebo patologickou
diagnézou odebraného tkanového vzorku choriovych klkli od gravidni Zeny s diagnézou
HN. U osob v riziku, u kterych aktualné€ nelze pozorovat ptiznaky, jsou uplatiiovany testy
presymptomatické, se kterymi se vSak poji mnoho mordlnich otaznikd a které jsou
zaroven opatfeny striktnimi podminkami stanovenymi ,, World Federatin of Neurology “.
Ta testovani rizikovych osob podmifiuje vyuZzitim pomoci psychologa po striktné
stanovenou dobu celého procesu. Mozné je vyuziti také potvrzovacich — konfirmacnich
testli, které diagndézu nemoci bud'to potvrdi nebo vyvrati. Tato varianta se vyuZziva

primarné u ptiznakovych jedinct (srov. Kanovsky, & Bartkova, 2020, s. 358-359; Ahmed,
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& Mridha, 2023; Jedlicka et al, 2005 s. 264). Krom laboratornich vysetfeni mohou osoby
s podeztenim na HN podstoupit také magnetickou rezonanci, kterd mize odhalit
progredujici zmensovani tkané€ striata, mozkové kiry a mozecku, coz je pro tuto chorou
charakteristické. Prostfednictvim prohlidky u psychologa lze odhalit pocinajici zmény
v poznavacich procesech. K tomu jsou aplikovany neuropsychologické testy a Setfeni.
Potyké-li se pacient s projevy epilepsie, odesila se také na elektroencefalografické
vySetfeni. Tento symptom je obvykly pouze u juvenilniho druhu HN (Kanovsky, &
Bartkova, 2020). Celkovy diagnosticky obraz jedince dotvaii rodinny chorobopis jedince,
nebot’ HN je pfendSena v rodindch z generace na generaci. Osobni anamnéza ptispiva
dokreslenim zdravotniho stavu v prubéhu Zivota jedince s podezienim na diagnézu HN,
zjistuje télesné - choreatické, kognitivni 1 psychické symptomy (Yu et at., 2023). Soucasti
diagnostiky je 1 moZnost vyuZit preimplanta¢ni testovani dédi¢nosti lidského zarodku
jako soucast umelého oplodnéni, které dokaze odhalit genetickou z4téz a vybrat pouze ta
embrya, ktera riziko vzniku diagn6zy HN nenesou. Takovy postup je realizovan v piipade¢,
ze jeden nebo oba z rodict jsou diagndézou HN geneticky zatizeni. IVF je v tomto piipadé
jedinou moznosti, jak pfedchazet pokracovani tohoto neurodegenerativniho onemocnéni

v dalSich rodovych pokolenich (Kaye, 2023).

Diagnostika HN objevi dle poctu CAG repetic také konkrétni typ onemocnéni.
Nejrozsitencjsi je klasicka forma HN s hodnotou vyssi nez 40 CAG trojic. Zpravidla
symptomatické obdobi odstartuje v intervalu od 35 do 50 let postizeného neurologickymi
obtizemi, poruchami psychiky spolu se zménami chovani. Dalsi pfiznaky se ptidavaji
postupné s vyvojem nemoci (Kanovsky, & Bartkova, 2020). Méné Castou verzi HN je
juvenilni forma, ktera je charakteristicka Sirokym spektrem symptomii, které jsou typické
pro celou fadu jinych diagnoz. Jeji diagnostika je sloZit4, a protoZe ma tato forma zpravidla
vice nez 60 repetic CAG, nastupuje jeji symptomatické obdobi u postizeného velmi brzy -
pfed dovrSenim dvaceti let. Stouto formou HN se poji také pozdni doba stanoveni
diagnézy ¢i zaména za jinou patologii jako je porucha pozornosti s pfidruzenou
hyperaktivitou ¢i Tourettiiv syndrom. Mezi nejobvyklejsi projevy u pacientd s JHN
(juvenilni) patii ,, rigidita, zpomalenost hybnosti a zdachvaty“ (Yu et al., 2023). Druhym,
stejné vzacnym typem je HN s pozdnim nastupem, ktera pfichdzi okolo 60. roku

postizené¢ho napadnymi choreatickymi mimovolnimi symptomy. Pocet CAG se v tomto
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ptipad¢ pohybuje v intervalu s nejvy$sim moznym poctem 44 opakovani. Psychické a
kognitivni symptomy se zpravidla pfidavaji v napadné podob& az v rozvinutém stadiu

(Kanovsky, & Bartkova, 2020).
Terapie

Jak jiz bylo zminéno, diagnéza Huntingtonovy choroby je momentalni medicinou
nevylécitelnd. Spojeni symptomt, z nichZ ty nejobvyklejsi jsou v ptredeslé podkapitole
uvedeny, jsou u pacientl zcela individudlni a nelze tedy nalézt dva pacienty s totoznymi
pfiznaky co do intenzity ¢i kombinace. Dle toho je orientovana také individudlni terapie,
ktera vyuziva celou fadu medikamentdznich preparati. Terapie je diferencovdna na
kategorie v zavislosti na oblastech symptomt, které se snazi potlacit a déli se tedy na
skupinu 1é¢iv tlumici choreatické pohyby, medikaci potlacujici deprese 1 behaviordlni
obtize, lI€ky pro potlaceni psych6z a medikace pro ustaleni citového rozpolozeni. Aplikuji
se také terapie, které nefunguji pouze na bazi medikace. (Ferguson et al., 2022). Typické
jsou casté zmény v medikaci s tim, jak se nemoc neustdle vyviji, progreduje a symptomy
se méni co do intenzity ¢i kombinaci. Zmény v terapii jsou cCasté i z diivodu vyvolani
Sirokého mnozstvi nezadoucich plsobeni preparatii. LéCebny plan spociva v indikaci
riznych kombinaci farmak, nebot” efektivnost preparati se zvySuje ve spojitosti s uzivanim
jinych 1éciv. Nepostradatelna je v komplexni terapii u pacienti s HN také fyzioterapie,
ktera stimuluje adaptaci a kompenzaci zesilujicich se lokomoc¢nich a kooordina¢nich obtizi
a zaroven se tento druh terapie snazi co nejdéle udrzet aktualni fyzickou kondici pacientii
s HN. Soucasti multidisciplindrniho terapeutického tymu by krom I€kaiskych odbornikii a

fyzioterapeuti mé¢l byt také klinicky logoped (Eckdahl, 2017).

V soucasné dobé je realizovano né€kolik zdravotnickych zkousek farmakologickych
preparatii, které u postizenych usiluji o ubytek patologické bilkoviny. Snahou moderni
mediciny je tedy produkce 1é€iva, které se nebude zaméfovat na potlaCovani symptomda,
ale na feSeni a 1éCbu pficin, které nemoc vyvolavaji. MoZnou budouci cestou terapie HCH
by se mohla stat, dle jiz n€kolika realizovanych pokusnych klinickych studii, transplantace
neposkozenych ¢i geneticky upravenych kmenovych bun€k (srov. Ferguson et al., 2022;

Srinageshwar et al., 2020).
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2 NaruSena komunikac¢ni schopnost u osob s Huntingtonovou nemoci

Diagnozy, které vznikaji na neuro — degenerativnim podkladé, se tykaji velké
skupiny osob, které se ocitaji v obdobi periody dospélosti a senia, kde se patologie
vznikajici na tomto etiologickém podkladé vyskytuji. Geneze téchto poskozeni je spojena s
predpokladem soubézné etiologie i NKS. Pro degenerativni choroby, které zasahuji
centrdlni nervovy systém jedince, je charakteristické, Ze komunika¢ni problémy ptichazeji
postupné a Casto v nekonstantnim progresu (Neubauer & Dobias, 2014). Z toho vyplyva,
7ze HN negativné ovliviiuje komunikacni schopnosti postizeného, které se mohou
manifestovat jako dysfagie a hyperkineticka dysartrie. Tento konkrétni typ dysartrie se
ovSem dle nedavnych vyzkumi nejevi jako jediny mozny typ dysartrie, ktery se u tohoto
neuro-degenerativniho onemocnéni muze objevit (Kim et al., 2022). Komunikac¢ni obtize u
osob s HCH ftadime do skupiny kognitivné komunikaénich poruch, nebot’ vlivem
diagnoézy se u pacientli objevuji bohaté kognitivni nedostatky a projevy demence. Vlivem
progrese nemoci nasleduje typicky vyskyt nezamérnych trhavych pohybt, které ovlivituji u
pacientll nejen télesnou lokomoci, ale maji vliv 1 na ovlddani svalovych struktur, které se
podili na respiraci, fonaci i samotné realizaci mluvené fe¢i. Chorea narusSuje prozodické
faktory fe€i. To se nejnapadnéji projevuje na hlasitosti a feCovém tempu, které nejsou
béhem projevu konstantni. NarusSena je také tvorba vokali a konsonant. Ve finalnich fazich
onemocnéni je mluveny fecovy projev nemocnych standardné neidentifikovatelny nebo

nemocny zcela ztrati komunikacni schopnost (Bayles et al., 2018).

2.1 Kognitivné komunikacni poruchy

Tato diagn6za spojuje naruSeni poznavacich déji, které maji v této problematice
ptevazujici pozici. Soucasné jde vSak o spojeni s naruSenim komunikacnich schopnosti,
které ma v této diagndéze sekundarni pozici. Jednd se tedy o spojeni obou uvedenych
deficitd, které se vyskytuji simultanné (Neubauer et al., 2018). Cséfalvay a kol. (2013)
vymezuje zavislost vzniku komunikacnich ¢i lingvistickych poruch pfimo na nedostatcich
v oblasti pozndvacich procesi. Neubauer a Dobias (2014, s. 114) popisuji tuto
problematiku jako oboustrannou svdzanost funkéni mozkové soustavy pro funkce poznani
jazyvkovych a pamétovych neurondlnich siti mozku i jako hlavni podpiirnou funkci

verbalni dlouhodobé paméti a cilené pozornosti na funkci centrdlnich jazykovych procesii
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v centralni nervové soustave‘. Kognitivné komunikaéni poruchy se mohou vyskytnout
z n¢kolika pficin — na zaklad€ poskozeni, které vzniklo Girazem centrdlni nervové soustavy;
dale mize byt diagndza zapii¢inéna komplexem ptiznakti demence; moznym divodem
mize byt také poskozeni centralni nervové soustavy v oblasti pravé hemisféry mozku.
Kognitivné komunikaéni naruseni Ize nalézt i v détské populaci. Problematika této skupiny
vSak neni predmétem zavérecné prace (Neubauer et al., 2018). Demence je spojena
s ur¢itymi psychickymi patologiemi. Jejich symptomem je nevrozené vyznamné snizeni
poznavacich funkci. V ptipadé HCH jsou tyto psychické patologie disledkem chorob
mozku s organickou etiologii. Krom deficiti poznavacich procest se s demenci poji téz
behavioralni defekty, naruseni verbalniho mluvniho projevu 1 projevu mimoslovniho pii
komunikaci s vn€j§im svétem. Vyjimecny neni ani vyskyt jiz zminovanych duSevnich
poruch. U diagnézy HN jde konkrétné o ,, primdrné degenerativni demenci* (Neubauer et

al., 2007, s. 60 - 62).

Projevy narusené¢ komunikaéni schopnosti se odviji od toho, s jakymi deficitnimi
poznavacimi funkcemi jsou spojeny. U osob s diagnézou HCH jde o ,subkortikadlni typ
demence*, u které dochazi k prohlubovani spolecné se vyskytujicich dysartrickych obtizi.
Snizuji se také jazykové zptisobilosti 1 moznosti produkovat delsi, souvisly feCovy projev.
Problematickd s postupnym progresem v negativnim slova smyslu je také kompetence k
uspofadani usekli oralniho feCového projevu spolu se schopnosti seskupovat tyto tseky do
rozsahlej$ich utvar (srov. Cséfalvay et al., 2013; Neubauer et al., 2007). Skodova et al.
(2007) navic dopliuje, ze jde o postizeni, u kterého prevazuji extrapyramidové symptomy
s prevysujicim defektem mozkové podkorové Casti, a patologie procesu polykani. Slabsi
zévaznosti dosahuje mira zasazeni poznavacich funkci spolu s personalitou. Naruseni I1ze
pozorovat taktéz v ,,soustiedénosti, mysleni (zejména jeho rychlosti), exekutivnich funkci,
paméti a zpracovani informaci coz ma v feCovém projevu specifické symptomy, které

Cséfalvay et al. (2013, s. 151) specifikuje nasledovné:

e Deficity v oblasti soustfedénosti se mohou projevovat jako pokles schopnosti
rozumét verbalnimu mluvenému projevu nebo schopnosti dekddovat psané sdéleni.

Verbalni mluveny projev samotného doty¢ného byva chaoticky a obsahové
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nepfiméfeny. Objevuje se nizkd kompetence zachovani tématu v rozhovoru.
Neobvykla neni ani potteba rekapitulovat polozenou otdzku ¢i zadani.

e 7 hlediska pamétovych deficitii je mozny projev nezpuisobilosti realizovat zadani,
které je tvofeno nckolika fazemi. Postizené osoby se mohou potykat s obtizemi
v pojmovém rozvzpominani, chapani a rozuméni verbalni mluvené feci ¢i psanému
textu. Nesnadné je pro né také asociovat informace z minulosti s témi, které se nyni
dozvida. Jazykové vyjadieni u jedincti nebyva soudrzné a souvislé z hlediska
racionalnosti a exaktnosti. Typické zapominani.

e Deficity mySleni jsou spojeny s problémy v porozuméni nekonkrétnim sloviim,
v mezilidské tfeCové interakci ve spole¢nosti. Osoby maji obtize ve schopnosti
chéapat vtipy, feCové odivodiovat své myslenky a nazory, mluvenou verbalni feci
piivadét komunikac¢niho partnera k souhlasu, setrvat v celistvé rozmluve, ziskavat
nové poznatky nendzorného charakteru. Problémy se mohou dale objevovat 1 v
porusovani klicovych postupii béhem feSeni piekdzek, realizaci pocetnich
operacich ¢i v rozuméni obraznym pojmenovanim.

e Z hlediska naruSenych exekutivnich funkci se u osob s HN mulZe objevovat
omezena zpusobilost uspotadat postupy k plnéni uloh ¢i tspéSné realizovat slozité
pokyny, redukovana podnécovani dotazli, nezptisobilost organizovat svou budouci
¢innost a obecné Cas, omezena moznost kontroly ¢i zabranovani neadekvatniho
pocinani, odezev ¢i prozivani. Postizeni se dale potykaji s problémy ve zpiisobilosti
revidovat plynuti ¢asu, komunikovat s okolim, zpusobilosti efektivné a hbité tlohy
dovést do zdarného konce, soustfedénosti a doCasném zapamatovani. Objevuji se
také nedostatky v uceni.

e Pfi narusSeni funkce zpracovani informaci se u doty¢nych osob milize objevovat
formulace mluvené feCové odezvy v prodlouzené reakéni dobé, dale se mohou
projevovat nedostatky v produkci grafické podoby feci i ve Cteni textu, deficity
v percepci prizvuku a neverbalni obli¢ejové komunikace. Problematicka je také

percepce zasadnich prvki k identifikaci podstaty sdéleni nebo zékladni idey.

Pro dokresleni komplexniho klinického obrazu poruch u osob se subkortikalnim typem

demence, ktery ovliviiuje kognitivné-komunikacnich deficity, je dale typické, Ze Grovné

18



schopnosti trojrozmérné orientace, vizualni percepce a jazykovych schopnosti jsou
odpovidajici béZznému stavu. Verbalni mluveny projev byva odchylny od intaktniho
v doprovodu soucasného snizeni svalového napéti. U pacientl je typické sniZzeni rychlosti
kognice, ktera postupné chatra. (Skodova et al., 2007). K uvedenému vymezeni symptoma
je ale nutné podotknout, Ze totoznd diagndéza neznamend i naprosto shodné zasazeni
v oblasti poznavacich procest. Kli¢ové je hledisko toho, jaky vliv dané zasazeni mozku ma
na kondici poznavacich procest. Projevy u jednotlivych pacientd jsou individudlni, ptesto
je vSak spojuje nekolik jednotnych znakd. Predikce vyvinu stavu kognitivné-
komunika¢nich poruch u osob s neuro-degenerativnim onemocnénim bohuzel neni

ptizniva (Neubauer et al., 2015).

2.2 Dysartrie

Fyziologicka oralni komunikace zdravého jedince funguje za pomoci bezproblémoveé
muskuldrni souhry, fizeni a planovani stahii artikulacnich, hlasovych, rezonancnich a
dychacich systémt. Dulezitou roli hraji pfedev§im organy jako je mandibula, lingua,
palatum molle, larynx a respiracni svalové struktury. Jejich fungovani mad na starost
centralni nervovy systém. Dominujici funkci pro aktivitu a pohybovou revizi maji
,,motorické okrsky mozkové kiiry a nervove drahy, predevsim kortikospindlni nervové
drahy, extrapyramidovy systém a mozkové nervy‘ (Neubauer et al., 2007, s. 44). Patologie
motoriky, kterd pfi naruSeni negativné ovliviiuje komunikacni schopnost jedince je
oznaCovana jako dysartrie. Etiologie toho zasaZeni je vdzéna na neurogenni podklad.
Deficity hybnosti mluvnich organii nezbytnych pro produkci mluvniho verbalniho projevu
Ptiznaky dysartrie i1 pfi¢iny geneze jsou riznorodé, proto se porucha déli do neékolika typh
(Kim et al., 2022). S dysartrii se lze setkat napti¢ v€kovymi kategoriemi, kdy v détském
véku na zdkladé¢ kongenitalniho neurologického =zasazeni diferencujeme dysartrii
vyvejovou. Naopak u jedinct, u kterych se dysartrie objevila az v pribéhu Zivota, at’ uz
v détském veéku ¢i dospélosti na zédklad¢ ziskaného poSkozeni CNS, jde o dysartrii
ziskanou. V oblasti ziskané dysartrie se mizeme za pomoci neurologického posouzeni ve
spojeni s odbornym zhodnocenim souboru deficitit komunikacni schopnosti v praxi setkat

s periferni, centralni, ataktickou, hyperkinetickou, hypokinetickou ¢i smiSenou
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dysartrii. V détském véku je diferenciace podminéna odhalenim symptomi nemoci
zasahujicich nervovou soustavu, které se vyskytuji na zdklad¢é ¢asnych poskozeni centralni
nervové soustavy. Dle toho rozliSujeme vyvojovou dysartrii spastickou; smiSenou;
bulbarni; ataktickou a dale také atetoidni, hyperkinetickou, hypokinetickou. Piedmétem
této zaveére¢né prace je ovSem onemocnéni, které postihuje osoby az v dospélého véku,
proto se bude nasledujici obsah podkapitoly vénovat pouze problematice ziskané dysartrie.

(Lechta et al., 2011).

U osob trpicich diagné6zou HCH dochazi k progredujicimu ubytku stavby nebo
¢innosti nervovych buné€k v oblasti bazalnich ganglii a jader sdruZenych nervovych
tractusti, kvili ¢emuz vznikaji rozmanité obrazy naruSené komunikacni schopnosti —
hyperkinetické dysartrie (Hamilton et al., 2012). Ta u nemocného nastava jako soucast
,,choreatického ci atetoidniho syndromu“. Svalové napéti je u téchto osob typicky
redukované v porovnani s intaktnim stavem (Neubauer et al, 2007, s. 47 — 48). Pacienti se
potykaji s nechténou a neovladatelnou hybnosti celého téla a 1 ustroji, ktera participuji na
feCovém procesu. Piijem sdéleni je pro komunikacniho partnera kvili témto neklidnym a
nekoordinovanym motorickym naruSenim naro¢ny na porozuméni. Obdobné potize
doprovazeji nejen HN, ale jsou spojeny 1 s dalSimi neuro-degenerativnimi diagndézami,
urazy mozkové kiiry ¢i ndhlym iktem, ktery zasahl bazalni ganglia (Cséfalvay et al., 2013).
Jako nejbézngjsi uvadény prvotni projev dysartrie u pacienti s HCH je zména dosavadni
podoby hlasu. Divodem je postupné se snizujici funk¢nost hrtanovych svalti nemocnych,

které zpiisobuji zhrubnuti fonace (Diehl et al., 2019).

Inkriminovany typ dysartric ma tfi zakladni specifické symptomy. Mezi né¢ patii
naruSena vyslovnost, kterd se manifestuje nesystematickymi piferusenimi v feci
nemocného. Doba vyslovnosti uréitych fonémit mize byt neadekvatné delsi. Zminéné
symptomy se objevuji v disledku patologickych muskuldrnich stahti, které ovladaji
hybnost a jeji koordinaci v oblasti ust, ¢imz vznika chybné postaveni Ustroji zajiStujici
vyslovnost (Cséfalvay et al., 2013). Hamilton et al. (2012) dale dopliiuje, Ze nestandardni
doba vyslovnosti m4 negativni vliv na kvalitu tvofenych hlasek, které jsou tak ve své

zvukové podobé deformovany. Typické je téZ naruSeni modulacnich Fecovych faktori,

v
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vyskytem neadekvatnich odmlk v mluveném verbalnim projevu i stru¢nych formulacich.
NaruSeni hlasové tvorby vyvolava zesilené muskularni napéti v oblasti laryngu
(Cséfalvay et al., 2013). Ovlivnéno je i fizeni intenzity zvuku, kviili cemuz se u osob s HN
muizeme setkavat s ptilisné hlasitou fonaci. Vyjime¢ny neni ani vyskyt chraptivé tvofeného
hlasu, az ptiskrcené fonace (Hamilton et al., 2012). Neubauer et al. (2007) dale doplnuje,
ze mluvni projev je mnohdy realizovan s nekontrolovatelné kiiCenymi pasazemi,
jednotlivymi slovy ¢i jen jejich ¢astmi. Respirani pohyby postradaji plynulost a soulad 1
navzdory vuli doty¢ného. Pacienti se mohou casto potykat s narusenou dechovou
ekonomikou, kterd se manifestuje jako nenadala a neodkladna potieba realizovat nadech ¢i

vydech, na ktery doty¢ny zapomnél (Hamilton et al., 2012).

Rychlost mluvniho projevu je nepfirozené¢ proménliva s moznym vyskytem
mimovolnich, motorickych a stale se opakujicich pohybovych vzorcii. Oblast rychlosti
mluveného projevu se sice nefadi mezi primarni znaky, nicméné z hlediska naplnéni
komunika¢niho zaméru osob s HN je tato modalita vyznamna (Neubauer et al. 2007).
V soucasné dobé¢ jiz existuji vyzkumy, které nasvédcuji, ze ne pro vSechny pacienty s HCH
je striktné typické zrychlené tempo fe€i. Na této skutecnosti se mohou vyznamné podilet
také faktory medikace, které potlacuji pro pacienty s HN charakteristickou zvysenou,
nekontrolovatelnou hybnost, ¢imz se u doty¢nych mohou kinetické rysy ménit a vést
k projeviim bradykineze ¢i hypokineze v mluvnim projevu. Obdobny vliv mohou mit na
pacienty také psychofarmaka. Na pomalejsi tempo fe¢i miize mit krom uvedenych pficin
vyznamny podil také pfitomnost poruch poznani (Diehl et al., 2019). Neni vyjimecné, ze
pii neurologickém poskozeni, které zpusobuje dysartrii, dochazi soucasné¢ k porucham
polykaciho procesu z diivodu naruSeni zajiStovani zivotné nezbytnych uloh casti soustav
v obliCejové a ustni oblasti, které maji na starost dychdni a ptijem vyzivy (Lechta et al.,

2011).

Nutné je podotknout, Ze i1 dysartrie méa u osob s diagnézou HN progresivni charakter
a na samotném zacatku choroby jsou vySe popsané symptomy naruSené komunikaéni
schopnosti jen zanedbatelné a proménlivé, v nékterych piipadech se nemusi vyskytovat
vitbec. Nicméné s postupem casu a rozvijejicim se onemocnénim se u pacientl schopnost

komunikovat mluvenou fe¢i zhorSuje a v kone¢nych stadiich miize byt vlivem zavazné
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dysartrie mluvena fe¢ téchto pacientli zcela znemoznéna. Dle vyzkumi je u vétSiny
diagnostikovanych nejmarkantnéj$i nariist dysartrickych symptomd, které mluvenou fec
negativné ovliviiuji, patrny pifi pfechodu mezi prvnim a druhym stddiem choroby.
Nasledné se jiz dysartrie vyviji mérn¢ vzhledem k celkovému devastujicimu postupu
klinického obrazu diagnézy HCH. Ziejmé rozdily z hlediska zavaznosti dysartrie jsou
vzajemné 1 mezi kazdym jednotlivcem s timto onemocnénim. (Hartelius et al., 2003 in

Hamilton et al., 2012).

NejtézSim stupném neurogenniho motorického poskozeni mluvniho projevu
(dysartrie) je anartrie, ktera mluvéimu ve své podstaté upira moznost realizovat
komunikaéni zdmér prostiednictvim feci, coz mize byt charakteristickym projevem mimo
jiné 1 u poslednich stupiii chorob s postupnym ubytkem stavby nebo ¢innosti nervovych
bunék ¢i u onemocnéni s postupné se zhorSujicim klinickym obrazem — tedy 1 u pacientti
s HN. Tento zavazny stupenl narusené komunikacni schopnosti se navic mulze snoubit

s nezpusobilosti produkovat fonaci — afonii (Lechta et al., 2011).

2.3 Dysfagie

Pfed samotnym definovanim naruseného procesu polykéni je nutné zminit, jak probiha
intaktni proces prijmu potravy a tekutin. Klempii (2013) definuje intaktni zpracovani a
piijem potravy a tekutin jako velmi slozity mechanismus vyzadujici stran oné osoby
notnou uroven soustiedénosti. Mimo to je nezbytné pro uspésny proces polykani
synchronizovat ptislusné svalové struktury, které se na procesu polykani podileji. Cely
proces se diferencuje chronologicky, tedy dle etap, které na sebe pfi intaktnim fungovani
vzajemné navazuji. Zdravy Cloveék polykaci akt zvlada diky bezproblémové muskularni
souhfe a ¢asovému tizeni celé ¢innosti. Deglutacni akt bez pfitomnosti patologie neni delsi
nez 3 vtefiny. Bezpecny polykaci proces zajistuji chlopné, které casti traviciho traktu
izoluji a blokuji cestu bolusu do oblasti, kam neni zddouci jeho transport v pfislusné etapé
deglutac¢niho procesu. Piirozeny proces polykdni je zavisly na spravné stavbé, funkénosti a
tvaru chlopni tohoto systému spolu s potfebnou intenzitou a mirou mobility. Useky
neposkozené a prirozené deglutace se rozd€luji na ,, predordlni etapu, pripravnou a ordlni
etapu, faryngalni etapu a ezofagealni etapu*, znichz pouze prvni z nich je fizena vili

jedince a lze ji tedy volné ukoncit. Nasledujici dv€ etapy jsou fizeny neuvédomélou reakci
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lidského téla na zevni impuls, kterou fidi nervova soustava (Tedla et al., 2018, s. 40-41).
Cilem prvni etapy, ktera je nazyvana jako ustni ¢i ordlni, je vytvoreni celistvého sousta za
pomoci rozméInéni dentici a promichanim se salivou. Ukolem druhého — faryngedlniho
useku je presunuti pripraveného sousta do koncové ustni oblasti k faryngu. Palatum mole
nasledné stoupd. U intaktniho polykaciho procesu dojde také k blokaci vstupu bolusu do
dutiny nosni a glottis za pomoci ptiklopky hrtanové. Mechanismus zajiStuje bezpecny
piijem bolusu s cilem zabranit aspiraci. Hlavnim aktérem posledni etapy je vrchni svérac
jicnu. Ten se rozevira za Gcelem transportu sousta do nizSich Casti travici trubice. Pohyb
bolusu maji v kompetenci svalové stahy (Klempit & Miihlback, 2018). Béhem

fyziologického polykaciho procesu bolusu je respirace jedince doCasné zastavena.

Dle Grohera a Craryho (2015) termin dysfagie piedstavuje poruchu polykéani jedné ¢i
soucasn¢ vice ze tii vySe specifikovanych stadii deglutace. Dysfagie je v drtivé vétSing
piipadli symptomem jiné zdravotni komplikace, sama jako izolovany problém se vyskytuje
ziidkakdy (Neubauer et al., 2015). Poruchy deglutace mohou vznikat jak na organickém
tak 1 neorganickém podkladé. Ty, které maji neorganickou etiologii, se vyskytuji
simultanné spolu s n¢kterou dusevni diagndézou. Poruchy polykani vznikajici na organické
bazi jsou dale rozdéleny do dvou podskupin, z nichz jedna zahrnuje pfi¢iny strukturalni.
Ty mohou byt zplisobeny situaci po chirurgickych zakrocich obli¢ejové a tstni oblasti
nebo dale také pourazovymi situacemi v téze lokalizaci. Druhou podskupinu piedstavu;ji
neurogenni ptiCiny vzniku degluta¢nich poruch, kam jsou fazeny nasledky po urazech
distribuce nervovych vldken v oblicejové a Gstni oblasti, situace po cévnich chorobach
mozku, nasledky po urazech CNS a nakonec také vlivem zanétlivych patologii centralni
nervové soustavy ¢i degenerativnimi patologiemi, coz je prave pri¢inou vzniku dysfagie u
inkriminované diagndézy HN (Neubauer et al, 2018). Patologie polykaciho procesu je
délena do péti moznych druhli. Mezi né patti ,, dysphagia constricta*”, kterd vznikd na
podklad¢ zmenSeni priichodnosti hltanu ¢i jicnu. Dal$im mozZznym typem je ,, dysphagia

3

lusoria* vyvolavajici patologicky tlak plisobici na jicen. Stlaeni byva zpisobeno
pravostrannou podkli¢kovou tepnou. V klinické praxi lze diagnostikovat také ,, dysphagia
oropharyngeal “, pii které se pacient potyka s téZkostmi v oblasti bolusového transportu.
Konkrétn¢ se jednd o piesun z dutiny ustni do jicnové oblasti. Pfedposledni typ je

zapti¢inén znemoznénim ¢i oslabenim svalové hybnosti tstni dutiny, jicnu ¢i hltanu. Tento
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typ je oznaCovan jako ,dysphagia paralytica®. Poslednim moznym druhem dysfagie
vyvolanym patologickymi kontrakcemi je , dysphagia spastica”, které jsou
diagnostikovany v oblasti hltanu ¢i jicnu (Grohera & Craryho, 2015, s. 1-2). Pro potvrzeni
pritomnosti patologie a nastaveni terapeutického planu je nutné zjistit moznou pfi¢inu
vzniku poruchy polykani, lokalizovat ji a porozumét patologii. Terapie dysfagie se

neobejde bez mezioborové spoluprace (Ciucci et al., 2019).

Porucha polykani se manifestuje mimo jinych diagnéz i u pacientii s HCH v pokrocilé
fazi onemocnéni. Patologie polykaciho procesu u osob s HN spoc¢iva v naruseni vSech etap
tohoto slozitého mechanismu v rozliéné zavaznosti (Klempit, 2013). Interval moZné miry
naruseni je u pacientti s HN velmi Siroky. Osoby se tedy mohou potykat pouze s lehkymi
problémy polykaciho aktu, ale vyjimecné nejsou ani tézké formy ohroZujici Zivot. Nebot’
ma diagndéza HN neuro-degenerativni G¢inek na nervovy systém postizen¢ho, a protoze
faze polykaciho procesu jsou uzce spjaty s centralni a periferni nervovou soustavou -
inervaci, je tedy pfi¢ina vyskytu patologie polykani u HN jasnid. Neni-li funkc¢nost
nervového systému a tedy i1 polykaciho procesu intaktni, dochéazi k rizikovému zpracovani
a ptijmu soust, které mohou ohrozit zdravi doty¢ného. Stejny problém piedstavuje 1
narusena salivacni kontrola (Ciucci et al., 2019). Klempii a Miihlbdck (2018) upozoriiuji,
ze na dysfagii ma negativni vliv 1 naruseni pameétovych schopnosti a snizujici se uroven
soustiedénosti. Pacienti s HCH se setkavaji vlivem své diagnozy s postupné prohlubujicimi
se obtizemi ve vedeni a souhfe volnich pohybt, coz se vztahuje pravé i na problematiku
polykani. Obtize se u nemocnych manifestuji jako naruSené kousani, rozmélnovani stravy
dentici a deglutace rtiznych konzistenci potravy. Nejvétsi obtize ptlisobi pfijem pevné,
sypké a nehomogenni konzistence, kterd nevytvoii celistvy bolus. Rizikovy je i1 pfijmem
tekutin ¢i polykani slin. Obvyklou komplikaci u osob s HN je aspira¢ni pneumonie, jejiz
vyskyt byvé cyklicky, pokud se jiz jednou objevi, a vznikd jiz zminovanym vdechnutim
bolusu nebo jeho ¢asti. Nemocny s HN vSak muiZe aspirovat i ¢ast traveniny, kterd se jiz
nachazi v Zaludku. U postizenych lze zaznamenat i mnoho dalSich symptomi jako je
wreflux, penetrace, rinorea, habituadlni odkaslavani, leaking, drooling“ spolu se zvySenou
télesnou teplotou, duSnosti, zvySenou casovou naroc¢nosti piijmu potravy a tekutin.
S progresi nemoci lze u nemocnych ocekavat nastup tichych vdechnuti potravy a tekutin

do dychacich cest, které jiZ nevyvolaji u postizenych osob Zaddny davivou reakci (srov.
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Vitaskova, & Peutelschmiedova, 2005, s. 87; Klempit, & Miihlbdck, 2018). U pacientii
s HN nejsou neobvykla ani vdechnuti bolusu, kterda mohou skoncit tragicky - udusenim.
Nediagnostikovani, nerespektovani stanovené diagnézy a sni spjatych opatfeni,
nedodrzovani nastavené terapie dysfagie, nedodrzovani upraveného jidelnicku a pozdni
zavedeni PEG zvySuje riziko vzniku zénétlivych dychacich onemocnéni, aspiraci nebo
asfyxii, které mohou jedince ohrozit na zivoté (Leopold & Kagel, 1985). Dysfagie ma
negativni vliv nejen na stav vyzivy dotycné osoby a celkové fyzické zdravi, nepfinosna je 1
pro dusevni kondici, nebot’ patologie deglutace vyvoldva u nemocnych obavy z piijmu

potravy a tekutin, coz miize vést i k vyhybavému jednani (Klempit & Miihlbick, 2018).
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3 Logopedicka intervence u pacientii s Huntingtonovou nemoci

Intervencni proces je tvofen oblasti diagnostiky, plinovanim terapeutickych
postupiit a metod a uskuteénénim terapeutické c¢innosti. Diagnézou se rozumi
charakteristika komunikaénich schopnosti, kam spada zhodnoceni artikulace, stavba slov,
rozhovor, uroven schopnosti vypravét, vysvétleni zaveért specializovanych zkousek ¢i testil
i anamnestickych informaci jak od rodinnych ptislusniki tak i samotnych pacientt.
Deskripce 1 objasnéni symptomi narusené¢ komunikacni schopnosti (dale v textu
oznacovano zkratkou NKS) dovoluje definovat konkrétni typ diagnozy s odpovidajicim
souborem symptomu i1 zamitnout jiny typ NKS. Pro sestaveni terapie i jeji realizaci spolu
s uréenim konkrétnich zadmérti, koncepce a postupli je nezbytné zachytit a piesné
charakterizovat symptomy NKS (Gacka, E., 2018). Logopedie zastava velice dulezitou
soucast v odborné zdravotnické pé€i a ma vyznamnou pozici pfi feSeni obtiZi v komunikaci
u jedincii s diagn6zou HN. Postupné zhorSujicim se klinickym obrazem tohoto onemocnéni
se zaroven zasadn¢ snizuji motorické Cinnosti, upadaji pozndvaci a jazykové kompetence a
soucasné se zhorsuje nervoveé-dusevni stav, coz se odrazi na komunikacnich schopnostech
osoby nesouci toto onemocnéni (Hamilton et al., 2012). Koncept logopedické intervence se
u klienti dospé€lého ¢i seniorského veéku koncentruje na eliminaci zmifovanych
jazykovych symptomt choroby na zacatku jeji geneze ¢i zmirnéni rychlosti prohlubovani
zhorsujicich se komunikacénich potizi, které jsou vSak z hlediska stavajici urovné¢ mediciny
neodvratitelnou transformaci v jazykové komunikaci. Vyraz intervence tedy znamena
kazdy pocin, ktery je realizovan se zaméfenim na jedince patfici do kategorie v riziku
vzniku narusené komunikac¢ni schopnosti ¢i klient s jiz projevujicimi se symptomy NKS,
coz samoziejm¢ plati 1 u klientti s diagnézou HN (Gacka, E., 2018). Na logopedické
intervenci se nepodili pouze klinicky logoped a doty¢ny s HN, ale sviij vyznam v zapojeni
nese 1 pecuji osoba ¢i rodina tohoto klienta. Zapojeni téchto blizkych osob do logopedické
intervence piinasi pacientim vyssi pocit bezpeci a klidu. Spole¢né totiz mohou napomahat
formovani a zjednoduSovani efektivnich komunikac¢nich metod (Hamilton et al., 2012).
Schopnost dorozumét se prostiednictvim fe€i se svym okolim je nepostradatelnym
hlediskem spolecenské existence nas vSech a tato schopnost je vyuzivana dennodenné. Je-li

tato schopnost naruSena ¢i zcela znemoZnéna, zvySuje se riziko vzniku pocitu
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beznadéjnosti nebo osamoceni. To plati i u pacientd s diagnézou HN zejména
v rozvinutych fazich diagnozy. Logopedicka intervence je u klienti s HCH nutnd mimo
jiné z divodu monitoringu a nasledné¢ v€asnému nastaveni intervenCnich postupti a
nahradnich zptsobli komunikace, abychom u takového jedince ptedesli nezadoucimu
chovani, které by =z neschopnosti realizovat komunikacni zamér mohlo vzniknout.

(Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonoveé chorobé, 2008).

3.1 Logopedicka diagnostika u pacientii s Huntingtonovou nemoci

Dysartrie

Pro klinického logopeda a jeho posouzeni narusené komunikacni schopnosti i
terapeutickou ¢innost u pacientii se ziskanou dysartrii a tedy 1 klienti s diagn6zou HN je
dalezity zavér diagnostického procesu u neurologa, ze kterého vychdzi a navazuje na n¢j
v multidisciplinarnim  pfistupu. Primarni snahou je odhaleni verbalné-mluvniho
pohybového zédkladu, ktery je divodem poznamenané feci 1 poklesu nebo absence zietelné
feCi vzhledem ke komunika¢nim partnerim (Neubauer et al., 2007). K dysartrickému
vySetieni u dospélych jedincti jsou uplatiiovany testovaci navody, mezi které fadime
stupnice a diagnostické dotazniky vyplnované klinickym logopedem pro vyhodnoceni
zasazeni motorickych slozek fte€i. V mnoha piipadech se lze setkat s uplatnovanim
materiali, které jsou v origindlnim zaméru zamyslené k diagnostice déti, ale dle kvality
praxe a znalosti si je klini¢ti logopedové ptizpisobuji z hlediska posuzovani piislusnych
oblasti mluveného verbalniho projevu prostiednictvim ,, poslechu, pozorovani, zpracovani
zvukového zdznamu mluvy ¢&i videozdznamu* (Skodova et al.,, 2007, s. 314). Jako vzor
diagnostickych prostfedka a postupt z jinych zemi lze uvést ,, Dysarthria Profile®, ,, The
Robertson Dysarthria Profile“ nebo ,, Frenchay Dysarthria Assessment (srov. Cséfalvay,
1995 in Neubauer & Dobias, 2014, s. 49; Robertson & Thompson, 1986 in Neubauer &
Dobias, 2014, s. 49; Cséfalvay et al., 2013, s. 127). V ramci této kapitoly vSak budou
specifikovany vyhradné ty diagnostické nastroje, které jsou aplikovany v nasi zemi, jsou
standardizované a jejich aplikace by tedy mezi jednotlivymi klinickymi logopedy neméla

byt natolik proménlivé a odliSna.

U osob s HN je vpraxi uplatiovan 3F dysartricky test s cilem dikladného

vyhodnoceni tohoto typu naruSené komunikacni schopnosti. Dnes po realizovaném
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pfezkoumani plvodni verze je jiz uzivan jako celek a nediferencuje se na primarni a
sekundarni cast (Cséfalvay et al., 2013). Jednd se o nejfrekventovanéji aplikovany
diagnosticky prostiedek v nasi zemi vibec a je zndm také pod nazvem ,dysartricky
profil“. V ramci tohoto typu testu se klinicky logoped zaméfuje na hledisko: dychani
(dychani a c¢innost hlasivek); tvorby hlasu; obli¢ejové muskularni aktivity; Grovné
kompetence realizovat periodicky se proménujici antagonistickou motorickou aktivitu se
zaméfenim na preciznost provedeni; reakéni aktivity spojené s deglutaci, kaSlem ¢i
zvykanim; vyslovnosti; zietelnosti Cteni a feCové produkce; rychlosti a zvukovych
charakteristik mluvené¢ho verbalniho projevu dané¢ho jedince. Ty klinicky logoped hodnoti
na zékladé klientem plnénych uloh (Skodova, et al., 2007, s. 315). Do skupiny 3F pak
Cséfalvay et al. (2013, s. 137) zahrnuje , FI faciokinezi“ a posouzeni fungovani
muskuléarnich struktur, které jsou zasadni pro vyslovnost, F2 fonorespiraci a F3 fonetiku .
Neubauer et al. (2007) déle ptiblizuje, ze posouzeni kazdé z uvedenych modalit je
provedeno za pomoci oznaceni jedné z péti moZnosti (v ptivodni verzi se jednalo pouze o
tf1 stupn¢), kterd nejlépe vystihuje stav klienta, na Skale. Nasledné se test vyhodnocuje
findln¢ a klinicky logoped tim vytvofi charakteristiku dysartrie u dané¢ho jedince, diky
kterému lze urcit 1 scénai pro nadchdzejici logopedickou péci s primarnim zacilenim na
nejvyznamnéji posSkozené fecové komponenty. Jedinci tedy maze byt diagnostikovana
tezka anartrie, tezka dysartrie, stredne tézka dysartrie, lehkd dysartrie, velmi lehka
dysartrie nebo, pokud dosahl bodového skore v nejvyssim mozném intervalu hodnot,
,,bez pritomnosti dysartrie“, neurCuje vSak konkrétni druh (Cséfalvay et al., 2013, s. 136-
137). Soucasti je i stanoveni nejmén¢ naruSenych ¢i zcela nezasazenych kompetenci, jez
lze uplatnit ve vyrovnavacich metodach. Terapie je orientovdna komplexné na vSechny
slozky mluvy, které dysartrie degraduje. U pacientl s HN je nejdilezitéjsi modalitou
respirace, jakozto vitdlni funkce, a taktéz vzhledem k pecujici osob& i v rdmci moznosti
srozumitelnd te¢ k vyjadieni svych potfeb a emoci. Nutno podotknout, ze v piipadé
diagnozy HN je ale cilem zachovat stdvajici stav dysartrie jedince a zmirnéni progrese.
Nelze vSak devastujici vliv na komunikaéni schopnosti nemocného zastavit (Spole¢nost

pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, 2008).

Jak doporucuje Bettina Van Hulle (in Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové

chorobg, 2008), u klientd s HN je mozné uplatnit pozorovani, které je vytvorené specificky

28



pro uplatnéni u pacientl trpicich touto diagnézou. Postup umoziuje urcit typ a rozsah
symptomtl, jez jsou dilezité pro rehabilitaci naruSené komunikacni schopnosti a pro
sestaveni na miru pfizptisobeného programu logopedické terapie pro konkrétniho klienta.

Klinicky logoped se béhem Setfeni u klienta koncentruje na:
e Facidlni muskulaturu a ustroji, ktera se podileji na fe¢ové vyslovnosti

Posuzované struktury se hodnoti ve stavu necinnosti. Nasledné tytéz struktury
klasifikuje i béhem fe¢ové produkce klienta. Primarni je, v§imat si pfechodl v orofacidlni
oblasti. Klinicky logoped ve vSech situacich posuzuje modality pozorovanim. Nésledné

klient vykonava aktivitu dle zadani logopeda.
e Deglutacni a Zvykaci ¢innost

Nezbytnou soucasti je 1 monitorovani klienta v procesu piijmu potravy a tekutin.
Dilezité jsou 1 dotazy tykajici se klientova pocitovani problémi béhem degluta¢niho
procesu. Dle zjisténi by mél byt vySetfovany obeznamen s kompenza¢nimi a stimula¢nimi

technikami ¢i prostiedky, které pfijimani napomohou.
e Respiracni ¢innost

Dalsi hodnocenou oblasti by méla byt respirace, béhem které je jedinec v necinnosti a
nic nefikd. Zaznamena-li vysetiujici osoba u pacienta problém, je potieba, aby vySetiovany
provedl intenzivni inspiraci s naslednou hlasitou expiraci. Monitoring respirace je nutny
také béhem fecové produkce jedince s HN. Nakonec je jesté diilezité dotazat se klienta,
vnima-li v priitbéhu své feci respiracni problémy.

e Hlasovou produkci

Béhem posuzovani pfitomnosti naruseni této slozky by mél klinicky logoped vyzvat
klienta s HN k hlasové produkci hlasky ,,4“. Pfipustnd je i ndzornd demonstrace samotnym
klinickym logopedem. Nésledn¢ diagnostika monitoruje jakost, silu a vysku hlasového
tonu. Nasledné je ukolem klienta produkovat ptirozeny mluvni projev. Ten by mél trvat
okolo péti minut a klinicky logoped hodnoti, jestli inkriminovany na bézné denni bazi

uzivanou fec¢ovou produkci realizuje s nenaruSenou a adekvatni vySku a intenzitu fonace.

e Zietelnost a vyslovnost
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V ramci této modality je nutny poslech osoby s HN pfii pfirozené promluveé, ¢teni
samostatnych pojmt, izolovanych vét ¢i souvislého textu. Posouzeni kvality respirace je
zadouci 1 béhem produkovanych repetic dle akustické predlohy syntaktické struktury nebo
izolované pojmy, liceni vidéné ilustrace ¢i fotografie. Klinicky logoped hodnoti zietelnost

a bezproblémovost tvofeni vokali a konsonant.
e Jazykove akustické atributy
Tato modalita je diagnostikovdna za pomoci totoznych metod jako u predesié slozky.
e Pasivni a aktivni komunikaéni Groven

V ptipadé aktivni slozky je pfedmétem hodnoceni schopnost sdélit komunika¢nimu
partnerovi nékterou vlastni zkuSenost ze zivota. Nakonec je diilezité posoudit i pacientovu
kompetenci reagovat pomoci mluvené fe¢i na logopedem vznesené dotazy. Z hlediska
pasivni feCové slozky je hodnocen stupent rozuméni instrukcim, které¢ k vySetfovanému
piichazeji v grafické nebo akustické podobé. Tuto oblast uzavira tloha klientova ¢teni
stanoveného textu a nasledné posouzeni schopnosti ¢tené informace zpaméti reprodukovat

logopedovi.
e Uroveii psychomotorické aktivity pro tvofeni grafické podoby feci

Tato modalita se posuzuje na zadkladé¢ zadani volného psani, nasledné¢ pievedeni
slySenych pojmt a kratSich formulaci do grafické podoby a nakonec piepsani pojml a

kratSich syntaktickych konstrukei.

U klienti s HN je podstatné, aby toto pozorovani bylo realizovano v ramci vice
intervencnich setkdni a klinicky logoped tak mél i dostatek prostoru pro analyzu a

vyvozeni zavéri.

Odborna literatura dale zminuje dalsi dvé diagnostické varianty, se kterymi se v nasi
zemi lze setkat. Jednd se o ,,V)ySetieni ziskanych neurogennich poruch iecové
komunikace*“ a ,Metodika vySetieni dysartrie*, které jsou vSak uplatiiovany u jinych
onemocnéni s neurologickou patologii v dospélém veéku (Neubauer in Cséfalvay et al.,

2013, s. 137-138).
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Dysfagie

Poruchy polykani jsou posuzovany na zikladé mezioborového pristupu
komplexnim a pec¢livym zhodnocenim, pomoci kterého dojde i ke zjiSténi Cinitel nebo
patologickych zmén ve funkcnosti stojicich na pozadi vzniku ptipadné poruchy deglutace.
K posouzeni je nezbytné ziskani anamnézy konkrétniho pacienta prostfednictvim
pokladanych dotazii ohledné vyskytujicich se priznaku, které patologii polykaciho procesu
pomohou potvrdit ¢i vyvratit. U pacientii s HN je vhodné anamnestickym otazkdm
podrobit taktéz pecujici osobu, nebot’ pocity o vlastni kondici polykacich funkci mohou
byt u osob s HN vlivem kognitivnich deficiti zkresleny (Ekberg, 2018). V ramci
anamnézy je zjiStovano, jaké se u jedince objevuji symptomy, jak dlouho pfijem potravy a
tekutin trva a jaké obtize dotyCny pocituje. Velice zasadni je pak i1 informace o vyvoji
hmotnosti klienta v pribéhu casu a ptitomnost kasle béhem nebo po deglutatnim procesu.
Podstatnéd je 1 komparace procesu piijmu zivin a tekutin v minulosti a dnes nebo déle 1

subjektivni zaznamenani fonacnich zmén (Tedla et al., 2018).

Klient s HN nemoci se nejprve setkd s vySe specifikovanou anamnestickou ¢asti, na
kterou navazuje vySetfeni prostfednictvim zakladnich 1ékaiskych nastroji a smysli 1ékare
¢1 klinického logopeda. Kompetentni osoba za pomoci pohledu a pohmatu tedy realizuje

fyzikalni diagnostiku, v ramci které hodnoti n¢kolik ndsledujicich hledisek:

o Komplexni klinicky obraz jedince, ktery zahrnuje jak fyzicky tak duSevni kondici

e Mobilitu rukou, nohou i hlavy

e Kondici hybnosti obli¢ejovych svalii uzivanych pro neverbalni komunikaci

e Ustné-pohybové a hrtanové fungovani

e Zasobeni neuronovymi vlakny vedoucich z mozkovych nervii

e Zhodnoceni hybnosti jazyka

e Mobilita v oblasti palatum molle a hrtanu

e Tvorba slin a citlivost dutiny ustni

e Monitoring klienta béhem deglutacniho procesu, ke kterému lze vyuZit test

polykani vody — ,, Water swallow test* nebo ,, Bedside swallow Exam“ (Neubauer

et al., 2015, s. 59-61)
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Dale miize nasledovat screeningova diagnosticka metoda, ktera slouzi jako ptiblizné
uréeni pfitomnosti aspirace, nicméné vSak neinformuje o vyskytu poruchy polykani ¢i tiché
aspiraci. V této trovni diagnostiky se pacienti s HN mohou setkat s ,, festem vody, GUSS
testem, NOD stepwise concept, Toronto Bedside concept, 3-0z volume water swallow test
nebo Prediktory aspirace 2 ze 6 “, které¢ jsou provadény pod vedenim vyskolené zdravotni
sestry, klinického logopeda ¢i 1ékare. Dojde-li k odhaleni vdechnuti vody do dychacich
cest, je nutné proveést vyssi stupen vySetieni (srov. Neubauer & Dobias, 2014, s. 228-232;
Neubauer et al., 2015). Dale mohou byt pacienti s HN odesilani na odborng;si a pfesnou
diagnostiku za pomoci FEES ¢i VFSS pristrojovych metod, které nabizi krom
diagnostiky 1 léCebnou ulohu. Na zédkladé¢ nalezu je lze totiz nejefektivnéji nastavit
terapeutickd opatfeni pfijmu potravy, ktera zajisti co moznd nejvétsi bezpeci dotycnych
(Tedla et al., 2018). Primarnim cilem zminovanych metod je diikkladné Setfeni polykaciho
procesu a zjisténi, jaké mnoZstvi a struktura potravy ¢i tekutin jsou pro jedince bezrizikové
a pfinosné. Nemén¢ podstatné je 1 ziskdni informace o mozné ptitomnosti nebezpeci
geneze zéapalu plic vlivem vdechnuti bolusu. VFSS neboli videofluoroskopické vySetteni
spadd do I€karského odvétvi radiodiagnostiky a je tedy provadéno pod vedenim
radiologického 1ékaie za spoluucasti klinického logopeda. Metoda monitoruje a nahrava
proces deglutace v ordlni a pharyngealni oblasti - tedy vrchni ¢asti traviciho ustroji a
k zaznamu a vyhodnoceni se tedy lze opakované vratit. Pacient konzumuje tfi odlisné
konzistence, které obsahuji kontrastni baryum, pomoci kterého lze bezproblémovée
identifikovat nezadouci vnik bolusu do dychacich cest i v ptipad¢, Ze u pacienta jiz neni
vyvolan kasel. Tt1 rozdilné hustoty kontrastni latky simuluji pfijem tekutin, pyré potravy
a pevné potravy, kterou musi klient zaroven pfipravit do podoby bolusu, coz je také
nedilnou soucasti diagnostiky (Neubauer & Dobias, 2014). FEES neboli
videoendoskopickd diagnostickd metoda deglutaéniho procesu, kterd se realizuje ORL
Iékatem za asistence klinického logopeda prostfednictvim poddajného endoskopu a opét tii
rozliénych hustot latky, kterd je obarvend pro lepsi identifikaci. Tomu vSak predchazi
obecné posouzeni celkové stavby a fungovani polykaciho Ustroji béhem deglutace bez
bolusu. Béhem tohoto vySetteni klient zaujima spravny sed s podpérou chodidel a ptes
dutinu nosni je mu zavedena sonda postupné az do oblasti vstupu do laryngu tak, ze je

mozné sledovat hlasivky i epiglottis. Je-1i béhem diagnostiky objevena porucha deglutace,

32



je mozné ve vysetieni pokraCovat se zapojenim vyrovnavacich a podptrnych technik ¢i
rehabilitacnich technik polykéni a ovéfit jejich efektivnost na deglutaci pacienta. Vyhodou
FEES je navic i moznost realizovat ovéfeni senzitivity a tedy i obrannych reakci faryngu
(Tedla et al., 2018). FEES metoda ma jako dalsi pfidanou hodnotu pro pacienta moznost
sledovat cely proces na monitoru v pfimém pfenosu, coz nabizi samotné osobé

s onemocnénim ¢i pecujici osobe 1 zpétnou vazbu (Ekberg, 2018).

U vyse popsanych Setfeni se hodnoti pfitomnost rezidui, penetraci, aspiraci, usazeni
casti bolusu ve ,,valekulach a piriformnich recesech®, které by mohly zplsobit pozdé;si
prunik téchto usazenin do dolnich dychacich cest. VySetfeni informuje i o kompetenci
pacienta kaSlat a vypudit vniklou ¢i vdechnutou ¢ast bolusu nebo salivy z respira¢niho
ustroji. Vysledkem je i posouzeni kompetence realizovat piijem potravy a tekutin
peroraln¢, indikovat reahabilitaci polykaciho procesu, vytvofit specialné piizpusobeny
stravovaci plan ¢i zavést sondu PEG. U pacientl s diagn6zou HN je mozné realizovat oba
typy specializovaného vysetteni, vySetfovaci pozice u FEES diagnostiky ale pro pacienta a

cely vySetfovaci proces nemusi byt prizniva (Tedla et al., 2018, s. 61).

3.2 Logopedicka terapie u pacienti s Huntingtonovou nemoci

Obecné se klinicky logoped v rehabilitacni a 1écebné péci a u klientd s HN vénuje
obtizim, které jsou spjaty s pritomnou dysfagii, vyslovnosti, produkci grafické i mluvené
podoby feci. Terapii 1ze u téchto osob realizovat izolovan¢ pro kazdého klienta zvlast’ ¢i
v kolektivu. Postupy a plany terapie jsou vSak stavény na miru kazdému jedinci. Soucasti
logopedické terapie je 1 nalezeni pomocnych nastroji nebo zastupnych dorozumivacich
zpusobl. Péce na klinické logopedii by méla u pacientti s HN fungovat dle 5 zasad, do
kterych patii vyrovnavani, kterym si jedinec osvojuje zpiisoby, jak téZit z neporusenych
motorickych kompetenci. Volnim Fizenim by mél klient monitorovat vlastni mluvni
projev z hlediska vyslovnosti, respiracnich etap, vybéru slov a fonac¢nich vlastnosti.
Jedinec s HN by si mél osvojovat schopnost kontrolovat sviij mluvni projev vcetné jeho
deficitt. Velmi diilezita je 1 zasada brzkého zahajeni logopedické péce, aby byla moznost
oddalit prvni symptomy NKS. Zasadni vliv na logopedickou terapii ma pravidlo motivace

klienta (Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, 2008).
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Kognitivné komunikaéni poruchy reci

U osob s diagnéozou HCH je ptitomna narusend komunikaéni schopnost, kterou
zpuisobuji kognitivni degradace — demence. S ohledem na postupné zhorSujici se stav
tohoto jedince a jeho kompetence neni v soucasné dobé¢ k dispozici zadna mimoiadna
terapie, kterd by se specifikovala konkrétné na péci u takového onemocnéni. V terapii se
ale Ize fidit zasadami, které je vhodné pii praci s pacientem dodrZzovat. Urovenn demence
klienta je kli¢ova pro urceni adekvatniho jednani (Jirdk et al., 2009). Zbrzdit ¢i prerusit
rozvoj priznaki kognitivné-komunikaéni poruchy nelze, nicméné za pomoci
subsidiarni psychologické a logopedické terapie zapocatych v brzkych fazich choroby Ize u
nemocného zachovat fecové schopnosti po delsi ¢as (Rizicka et al., 2002). V ramci
logopedické terapie a posilovani kognitivné komunikac¢nich schopnosti je mozné uplatnit
aktivity pro trénink dokoncovani slySené¢ho sdéleni, tvofeni vétnych reakci na polozené
dotazy ¢i jen vybér nejvhodnéjsi varianty z nabidky, procviCovani schopnosti iniciovat
piirozeny dialog o vSednim déni, rekapitulovat d&j, deskripce obrazku, plynula
charakteristika zazitku, schopnost sestaveni véty s uzitim stanovenych slov, vyli¢eni
aktivity, objasnit sémantiku pojmu, trénink racionalnich fad, mluvnicka organizace vét a

dalsi cviceni (Spolecnost pro pomoc pi1 Huntingtonové chorobé¢, 2008).

Vzhledem ke klinickému obrazu klienta je také nezbytné, prizpisobit jednani a
komunikaci s nim ze strany odbornika. Velice zasadni je uz samotné adekvatni prijeti,
kdy je nutné dat najevo nasi snahu podat pomocnou ruku, zachovat klientovu distojnost,
projevit empatii odbornika vzhledem k jedinci s HN i jeho rodin€¢ a v neposledni fad¢
taktéz doprat klientovi dostatek pozornosti ze strany klinického logopeda. Nezbytné je téz
uznani persony s diagné6zou HN. Vhodné je taktéz tlumit nekomfortni stav krajni
excitace jedince s HN, pfijimat jejich neobvyklé uvazovani, objevovat jejich neposkozené
kompetence a vyuzivat jich vrdmci terapie, naucit se klasifikovat naznaky klientd,
udrZovat adekvatni komunikaci s blizkymi osoby s HCH. Snahou by mélo byt stabilizovat
stavu komunikace na nejvyssi mozné urovni vzhledem k progredujicimu onemocnéni a
koncentrovat se na neverbalni formu sdileni, uzivat stru¢né formulace, dopfat vice ¢asu,
eliminovat ruch, zajistit osobam s HN sledovani facidlni oblasti komunika¢niho partnera,

snazit se o formulaci sdé€leni s uzitim co nejsnaze identifikovatelné prozodie. Komunika¢ni
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partner jedince s HN by mél vyvinout maximalni uGsili s cilem porozumét obsahu
naruseného nebo omezeného sdéleni nemocného, mélo by se mu dostat obdobného jednéani
jako v dob¢ pted stanovenim diagndézy. Komunikovat s klientem uctivé, bez tlaku a se
stimulaci klientova pozitivniho emocniho ladéni. Deficity v paméti lze kompenzovat
vyuzitim nazornosti. Se zminovanymi zasadami by méla byt sezndmena pecujici osoba

(Jirak et al., 2009).
Dysartrie

Rehabilitacni logopedicky proces se zaméfuje na navozeni adekvatniho
muskularni napéti klienta s aplikaci postupii k vytvoreni muskulirniho uvolnéni a
ustileni celkového napéti jedince v orofacidlnich partiich. V tomto pfistupu lze
vychdzet z ,,Jacobsonovy progresivni relaxace, autogenniho tréninku a polohovacich
pomiicek pro koncetiny a vzpiimeny sed“. Uprava aktivit pro dychani, tvofeni hlasu,
vyslovnost a ozvuk za Ucelem zlepSeni a ustdleni pohybovych mluvnich kompetenci.
Potlacuji ¢i zcela eliminuji spasmy ur¢itych muskularnich skupin participujicich na tvoieni
feCi a celého organismu, stimuluji optimalni souhru respirace a fonace a plnéni ulohy
velofaryngedlniho uzavéru. Vychazi zuplatiovani mnoha nastroji za ucelem
rozvzpomenuti si na pribliznou pozici feCovych organt a pro vizudlni, taktilni a auditivni
kontrolu. Krom toho je uplatiiovana 1 hlasitd auditivni sebekontrola a pamatovani si
sebekontroly pomoci dotekti v orofacidlni oblasti. Vyuzitelné jsou maséaze feCovych organti
s vyuzitim kmitavé energie, , izotonické a izometrické aktivity“ k podpofe mobility
fe¢ovych organt (Skodova et al., 2007, s. 319-320). Logopedicka intervence by se méla u
zévaznych dysfagickych a dysartrickych symptomi zamefovat také na posilovani mobility
a souladu v obli¢ejové a ustni oblasti. Zdkladem pro tuto rehabilitaci je pfekonana ztrata
citlivosti. K podnécovani jsou provadény masaze artikulanich orgdnl ptfi simultdnni
produkci interjekci se zdmérem vybudovani pohybového podnétu v integraci s auditivnim
a vyznamovym spojenim. Fyzickd tlakové rehabilitace by méla zacinat na klientove
necinnosti a postupné prechazet na masaze s klientovou zucastnénou kooperaci v podob¢
imitace mluvni mobility se souc¢asnou vizudlni, auditivni i hmatovou sebekontrolou. Déle
se zapojuje drazdéni gingivy, povrchu jazyka i centra oblasti palatalni kosti a to za pomoci

cirkularnich fyzickych, tlakovych rehabilitacnich cvi€eni nebo repetitivnimi linedrnimi
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pohyby, které jsou realizovany ¢astmi lidské ruky. Krom zminovanych technik l1ze vyuzit
techniku sviznych, silnych poklepavani prstem/prsty, vibraci nebo chladnych stéticek.
Stimulace by méla byt realizovana soumérné¢ na obou polovinach orofacialni oblasti
(Neubauer & Dobias, 2014). Literatura dale popisuje rytmizacni a prizvukové techniky,
které jsou charakteristické rozsahlym vyrovnavacim a stimulacnim uplatnénim s cilem
Casné zmény ve zietelnosti mluvy u nemocného. Vytvaii feCovy impuls v kombinaci
s mobilitou ve spojitosti s jednotlivymi slabikami nebo na poc¢atku vyrazu. Dochazi tak ke
snaz§imu ur€eni rychlosti artikulace mluvniho projevu odpovidajici konkrétnim
pohybovym a synchroniza¢nim schopnostem inkriminovaného. Uplatiovat lze ,, metronom,
bzucak, postupy stinového cteni a grafického znazornéni hlasek, casti slov a pohybii
mluvidel “. DalS§i moznost pfedstavuji technické instrumenty, které piinaSi znazornéni
auditivni stranky hlasité mluvy vcetné€ zintenzivnéni zpétné vizualni i auditivni kontroly na
principu vypocetnich a multimedidlnich softwarli, instrumenty poskytujici auditivni
zpétnou kontrolu s vétsi ¢asovou prodlevou, které plsobi na rychlost, rytmus 1 jakost
mluvy. Lze také pouzit instrumenty fungujici na zakladé EMG za ucelem zvySeni intenzity
pohybového Fizeni fe¢ové muskularni aktivity (Skodova et al., 2007, s. 320). Piinosna
mohou byt u klientl s dysartrii ,, respiracni a hlasové aktivity s cilem zlepSeni Cinnosti
velofaryngedlniho wuzavéru“. Jejich zamérem je zesileni efektivniho uplatnéni
pulmonalniho rozsahu a posilit vykon a synchronizaci respiracniho svalstva, nebot’ vyssi
kvalita respirace plisobi na vyssi kvalitu a upevnéni hlasu, vyslovnosti i zvukovych
vlastnosti fe€i. Pozornost by méla byt vénovdna na posilovani totadlni respirace
v kombinaci s eliminaci kieCi variabilnich muskulérnich utvart jinych partii téla s integraci
hlasu pocinaje vokaly az k melodickym slovnim sériim. Trénink fonacniho zacatku,
adekvatni intenzity a posazeni fonace i vhodna synchronizace respirace a hlasové tvorby
uplatiiuji nejen pftilezitosti zvySeni intenzity fe¢i nosovosti a zvétSovani plochy
ozvukovych mist bez tenze, ale 1 tréninku odbourani tvrdé fona¢ni produkce vzhledem
k druhu naruSenych centrdlnich motorickych mluvnich problémii. Aktivity pro posileni
vyslovnosti se vétSinou sdruzuji s usilim o zvolnéni rychlosti mluvni produkce béhem feci
1 ¢teni. Zamérem je také segregovat pohyby pii vyslovnosti se soucasnou zpétnou auditivni
nebo vizuadlni vazbou v zrcadle. V pifipadé vaznych deficiti mobility lze osvojovat

zastupné systémy vyslovnosti. Ukol pro vyslovnost by mél vychazet z dosazitelnych
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vychodisek, mél by zvysit uroven zietelnosti. Cilem neni bezchybna vyslovnost. Pracuje se
s instrumenty, sondami k nastaveni feCovych organi a zafixovanim svalového napéti
celého organismu v pozicich, v jakych se aktivity uskutecnuji. Uplatiuji se nejen ,, spdtle,
sondy, gumové Spaliky na nastavovani cCelistniho uhlu ¢i zmény polohy jazyka a rtu*™, ale
také aktivity pro trénink vyslovnosti skloubené s aplikaci auditivni zpétné kontroly
s Casovou prodlevou a zvySenou zvukovou intenzitou. Podporovéana je mobilita feCovych
organt (Neubauer et al., 2007, s. 131). ,, Cviceni slovni a vétné prozodie a vétnd intonace “
obsahuji primarné aktivity pro trénink feCové tonovosti, sily a rytmu dle odliSnosti
jednotlivych druhli syntaktickych struktur, vyjddieni a odpovidajici pojmovy akcent.
Efektivni je aplikace instrumentd, které obrazové vizualizuji syntaktické struktury a
upozoriiuji na jejich urcité useky ¢i jednotlivé pojmy. Vyznamny piinos predstavuje
vyuziti technickych postupli zrakové revize se softwarem, jenz za ucelem mobilnich
posloupnosti na monitoru PC uplatituje specifika auditivniho impulzu. Procvicovanim
imitace pojmovych a modelovych syntaktickych struktur podporuje ptizvukove
pojmil 1 syntaktickych struktur. Aktualné je u nas vyuzitelny software ,, MENTIO hlas*“,
ktery zahrnuje srovnatelna cvic¢na kritéria, kterd Ize uplatnit v rdmci ¢innosti zamétujici se
na piizvuk a auditivnich vlastnosti jazyka (Neubauer & Dobias, 2014, s. 57 — 58). Skodové
et al (2007, s. 320) dale uvadi moznost aplikace , neverbdalni komunikace a
komunikacnich pomiicek “, které jsou vhodné zejména u zavaznych, stalych a setrvalych
deficiti ve schopnosti dorozumét se se socidlnim prostiedim a blizkymi. Nabizi varianty
dorozumivani prostfednictvim grafické podoby feci, ilustrativnimi ikonami nebo ru¢nimi
znaky. Vyuzit Ize 1 komunikaci prostiednictvim technickych instrumentii. Aplikace je
omezena kompetencemi hybnosti 1 poznavacich procest jedince, ktery timto typem NKS
trpi. ,, Skupinové formy terapie“ jsou metody, které se koncentruji na vzajemné plisobeni
jedinct uvnitf spolecenského kolektivu s cilem nejvetsi imitace redlného momentu, ve
kterém je nutné se dorozumét. Uzivaji se za ucelem transferu kompetenci, které jedinec
ziskava béhem samostatné rehabilitace, do ptirozeného mluvniho vyjadieni myslenek. Vse
se odehrava v poctem limitovanych komunitach klientd s nejvy$§im moZnym poctem Sesti
jedinct. Mira fizeni logopedem je individudlni pocinaje pouhym korigovanim a konce

uplnou podporou inkriminovanym co se tyka sloZeni komunity. U téch, jejichZ zietelnost
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feci je obstojna, je adekvatni uplatnit rozsdhlou a vSestrannou pomoc logopeda v redlnych
spole¢enskych momentech, rozhovorech i subsidiarnich komunitnich psychoterapiich.

Jedna se tedy o aktivity vné prostiedi zdravotnickych ¢i terapeutickych zatizeni.
Dysfagie

U inkriminovanych s diagn6zou HN porucha polykani zapocind na bazi vadného
ustaleného vzorce deglutace béhem napadnych symptomi patologickych muskularnich
kontrakei v oblasti tylni nebo oblicejové a ustni lokalité (Goetz, 2003 & Rizicka, 2002 in
Tedla). Zavaznost dysfagie je u kazdého jedince s diagn6zou HN zcela individuélni a nelze
urcit, v jakém stddiu onemocnéni poruchy polykani propuknou. V aktualni medicing€ zatim
neexistuji spolehlivé postupy, které by zabranily vzniku poruch polykani. Terapie poruch
polykani u pacientl s diagnézou HCH spociva primarné ve vybéru a upravé potravy,
upravach prostoru, ve kterém se uskuteciiuje ptijem potravy a tekutin, dale také uzivani
adekvatnich podpirnych prostiedki, selekce pokrmi a suplementi (Heemskerk &
Roos, 2011). Nastavena terapie v podobé upravy jidelnicku byvéa cCasto revidovana a
prubézné prizpusobovana aktualnimu stavu klienta. Kondice deglutacniho procesu byva
snizena vlivem snizené energie, globaln¢ nepfiznivou zdravotni situaci, Spatnym stavem
dentice, naruSenim psychické rovnovahy, efektem uzivanych farmak a oslabenim
poznavacich procest. Do terapeutického procesu dysfagie je nutné zapojit 1 rodinné
prislusniky ¢i jedince, které se o pacienty s HN staraji, aby byli informovani o konkrétnich
polykacich a respiracnich obtizich, byli schopni identifikovat symptomy a byli v§imavi.
Zakladem dale je, aby byli sezndmeni s adekvatni nutrici nemocného a aby zvladli patiicné
a pohotoveé postupovat v krizovych momentech (Spolec¢nost pro pomoc pii1 Huntingtonové

chorobé¢, 2008).

Vramci intervence jsou dulezit¢ techniky pro Fizeni poruch deglutace.
Nejmarkantngj$i obtize v deglutacnim procesu u pacientit s HN byly zjistény izolované
vustni ¢i Gstni a hltanové etapé polykaciho procesu bolusu. Obtize v Gstnim stadiu
predstavuji nestalost drZeni téla, nekontrolovany a uspéchany piijem jidla i tekutin a
v neposledni fad¢ také naruSenou koordinaci jazyku. V ustni etapé polykaciho procesu
predstavuji primarni obtiZze v podobé naruseného souladu v deglutaénim procesu, repetice

v deglutaci a zbylé ¢asti bolusu po deglutaci. Hltanové stddium je naruSeno kaSldnim,
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vdechnutim ¢asti bolusu a dyspnoi. Zminovany vycet obtizi je nezbytné znat k tomu, aby

mohla byt pacientovi poskytnuta adekvatni intervence (Heemskerk & Roos, 2011).

Literatura nabizi Fadu postupt, které Ize vyuzit za celem pomoci pii nutricnim

procesu. Pfinos strategii pro usnadnéni deglutace a snizeni rizika ulpéni bolusu je zcela

individualni pro kazdého jedince. Proces pifijmu potravy by se mél fidit nékolika

nasledujicimi zdsadami:

Osoba s diagnézou HN by méla ptfed zac¢atkem pfijmu potravy nejméné 30 minut
relaxovat. Idealni je vSak doptat nemocnému klid aZ 2 hodiny. Budou-li pfedchazet
nutrici motorické aktivity hornich a dolnich koncetin, tenze, strach z pfijmu potravy
a nekontrolované trhavé pohyby se mohou snizit. Dochdzi tim ke zlepSeni
dusevniho rozpoloZeni klienta.

Spravna posturalni pozice v dobé nutrice a néjakou dobu po ni pfinasi pozitivni
ucinek na cely deglutacni proces a prevenci pied zaskoCenim. Proto je zddouci,
dbat na vertikalni pozici téla se sehnutou hlavou nize a kuptedu spolu s tenzi v tylni
a kréni muskularni partii. Dolni konc¢etiny jsou stabiln€ opfeny o zem a predlokti se
opird o stil. Jedinci, ktefi jiz setrvavaji na lazku, by méli ptijimat potravu vsed¢,
narovnani a s dostate¢nou a pevnou oporou zad. Hlavu je opét nutné vysunout déale
pied sebe, aby se snizil deficit v jazykové motorické koordinaci. V moment¢ cilené
deglutace jedince je vhodné vyvijet mirnou silu na jeho hlavu smérem vzad.
Nedostatecnou rovnovahu hlavy lze fesit zpevnénim za pomoci vnitini ¢asti ruky
pecujici osoby na Cele nebo zezadu na krku. Nutrice by méla byt zakoncena
minimalné ptil hodinovou pfestavkou, béhem které ma pacient seCkat v rovném
sedu, coZ funguje jako prevence pied ddvenim jedince. Nemuize tak dojit k navratu
bolusu znizsich c¢asti traviciho traktu nazpét do dutiny ustni. K vytvofeni
spravnych podminek pro piijem potravy lze vyuzit specidlni kieslo pro osoby
s touto diagnézou.

Snizena schopnost koncentrace, ktera je u osob s HN obvykla, plisobi neptiznivé na
deglutacni proces. Pfi plné pozornosti zaméfené na pribéh zpracovani a piijem
jidla ¢&i tekutiny zvySuje schopnost volniho Fizeni celé &innosti. Zadouci je,

eliminovat vlivy, které ovliviiuji soustfedéni jedince s HN, na minimalni moZnou
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uroven je to mozné. Lze tak pfedchdzet rizikiim, kterd ohrozuji zdravi klienta.
Duivody, které naruSuji koncentraci Ize diferencovat na externi a interni. V rdmci
vnéjSich omezujeme v pribéhu nutrice vliv TV ¢i radia, nevedeme konverzaci a
volime pro prijem potravy tiché prostfedi s minimem rusivych podnétt. Z hlediska
vnitiniho je potieba zajistit nejvét§si moznou miru komfortni pozice téla béhem
nutrice, eliminovat bolest, nepfitomnost bolesti dentice, Uista bez pfitomnosti casti
potravy mezi jednotlivymi polknutymi bolusy a dalsi.

Nemocny ma vlivem diagnozy poskozeny Cichové a chutové smysly. Vysledkem je
nedostatecna tvorba salivy, coz dysfagické obtize jen prohlubuje. Negativni ti¢inek
na jiz naruseny proces piijmu potravy v rozvinutych fazich choroby ma také kouf,
ktery vznika pti zapalovani tabdkovych vyrobki.

U osob s HN je nutné snizovat rychlost pribéhu piijmu nutrice. Cim vice se
nemocny klient na pokrm té8i, tim sviznéj$i prib&h polykani a tim objemné;jsi
bolusy bude ptijimat. S tim opé&t roste riziko stagnace bolusu. Pecujici musi dbat na
neustalé pripominani, aby jedinec s HN pii pfijmu potravy a tekutin nespéchal.
Dobu jidla 1ze prodlouzit promluvami s osobou s HCH a pfipravou adekvatné
velkych kouskli pokrmu. Zminované promluvy vsSak nesmi piekrocCit hranici
bezpecnosti procesu piijmu potravy pacienta. Je dilezité myslet i na dobu procesu
piijmu nutrice, kterd by neméla piekrocit interval 30 — 45 minut. Delsi trvani
pacienta nadmérné vycCerpava. SoucCasné je nutné, aby nemocny dostal dostatek
casu, ktery ke konzumaci vyzaduje. Del$i trvani pfijmu potravy je vhodné rozd¢lit
do casté¢jSich frekvenci po mensich dilech pokrmu.

Osobé s HN lze vyménit velkou lzici za malou, aby se tim zvolnilo tempo
konzumace potravy. Pfi opétovném zakuckéni je potfeba dbat na to, aby nemocny
parkrat na prazdno polkl.

Klicovd je hutnost podavaného pokrmu. Vzhledem k naruSenému ovladani
mékkého patra a jazyka neni vhodné podévat pfili§ fidké pokrmy, nebot” vytvaii
nekonzistentni sousto. Idealni podobu pro polykani u osob s HN ma tieba jogurt.
Lze také zakoupit vyrobky, kterymi je mozné upravit konzistenci pokrml ¢i

tekutin. V této oblasti miize pomoci vyZivovy terapeut ¢i farmaceut. Konzistence
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by méla byt ménéna postupné s tim, jak se dysfagické problémy u pacientli
prohlubuji.

e Status nevyhovujicich potravin a pokrmti ma polévka obsahujici kousky zeleniny,
lusténin, masa a dalsiho, rozpadajici se nebo lepici se pokrmy, jidlo vyzadujici
dlouhé rozmélnovani, pokrmy s rizikem vyskytu kosti nebo pecek, siln¢ dochucené
az ostré pokrmy. Prokladat ptijem pokrmu piijmem tekutin nemusi byt bezpecné.

e Medikace by méla byt v podobé pilulek nebo vodové konzistenci. Nékteré pilulky
je mozné rozpustit ¢i rozmackat a piidat je do piti nebo pokrmu.

e Ustni reakce lze odlisit na chténé (proces nutrice podporuji) a nechténé (deglutaéni
proces limituji). U osob s HN se mohou vyskytovat primarni reakce, které piisobi
nepiiznivé na deglutacni proces a ty je nutné blokovat.

e Revize polykaciho déje je mozné provadét komentovanou deskripci zddoucich
ukonti jedince s HN. Pecujici by mél opakované upozoriiovat nemocného, aby se
bolus snazil transportovat na posteriorni ¢ast jazyka (Spole¢nost pro pomoc pii

Huntingtonové chorobég, 2008).

Vyzkumy poukazuji na pozitivni vliv na zacatek deglutacniho procesu a na snizeni
rychlosti mobility v ustni a hltanové partii za pomoci povzbuzeni smyslovych struktur
v ustni a hltanové oblasti. Konkrétné jde o stimulaci za pomoci chladného a kyselého
sousta. Vyrazné pozitivni u¢inky byly zaznamenany z hlediska Cetnosti vdechnuti Casti
bolusu do dychacich cest, pozitivnimu vlivu na zahéjeni deglutacniho aktu a utlumeni
projevl pozdni hltanové deglutace v situaci, ze se jednalo o sousto kyselé potravy. Jako
dalsi pomocny postup Ize vyuzit i sméfovani soust na bocni tfenové zuby. Konzistence
potravy by méla byt soudrzna a mekka. Jedinec tak neni vystaven naro¢né uloze premistit
bolus od rtii az k dentici, cozZ miize u mnoha jedincti s diagndézou HN piedstavovat nelehky
proces. Ani tyto techniky vSak zcela nezabrani dal$im komplikacim v procesu deglutace
(Heemskerk & Roos, 2011). Nezbytné je, usoudit, kdy bude potieba zatadit do uzivani také
usty piijimané vyZzZivové suplementy a zesilit pozornost na ptijem tekutin. V pokrocilych
stadiich dysfagie je nutné indikovat také vcasné zavedeni perkutinni endoskopické
gastrostomické sondy a vyhodnotit bezpe¢nost prijmu potravy smiSenou formou. Pro

vyhodnoceni nejvhodnéjsi formy nutrice jedince s HN je potfeba sesbirat anamnestické
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udaje, informace o nutricni situaci, o dob¢ trvani problému s deglutaci. Krom toho musi
odbornik téz urCit fazi choroby, posoudit behaviordlni projevy nemocného a jeho
schopnost kooperace i1 toho, co sam zhlediska vyzivy upiednostiiuje. Pfi vybéru
pramyslové vyrobenych nutricnich produktt hraje roli finan¢ni stranka a vyuziti jejich
financovani prostiednictvim zdravotni pojistovny (Tedla et al., 2018). Zhodnoceni a
terapii, zda je vyziva daného jedince nedostate¢na, ma na starost kompetentni zdravotnik

(Klempit, 2013).
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4 Specifika logopedické intervence u osob s Huntingtonovou nemoci

4.1 Vyzkumné cile a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumného Setieni diplomové prace je nalezeni spole¢nych
jmenovatelii logopedické intervence u osob s diagnézou Huntingtonova nemoc. Zamérem
je zjistit, zda existuje v logopedické intervenci a domaci péci o osoby trpici touto

diagn6zou prostor pro rozvoj a zlepseni poskytované péce.

K rozvinuti hlavniho cile byl formulovan diléi cil, a to zjistit, zda se pfistupy
zainteresovanych klinickych logopedti v procesu poskytovani intervence u osob

s Huntingtonovou nemoci v né¢em vzajemné odlisuji.
V rdmci vyzkumného Setfeni byly formulovany tyto vyzkumné otazky:

e VOLI: Jsou si pacienti s Huntingtonovou nemoci védomi své naruSené komunikacéni
schopnosti?

e VO02: Jaka je informovanost pacientli s Huntingtonovou nemoci a pecujicich osob o
moznosti vyuzit pomoc klinického logopeda?

e VO3: Spatiuji klini¢ti logopedi, pecujici osoby a samotni pacienti
s Huntingtonovou nemoci v logopedické intervenci nedostatky?

e VO4: Uzivaji klini¢ti logopedi shodné materidly, prostiedky a formy v intervenci u
pacienti s Huntingtonovou nemoci?

e VOS: Na jakou oblast je v ramci logopedické intervence kladen dtraz?

4.2 Metodologie vyzkumu

K vypracovani vyzkumného Setfeni, analyzy a jeho vyhodnoceni je pouzit design
kvalitativniho pFistupu. Jedna se o z hlediska definice pomérné Sirokou Skalu variant, jak
lze tuto pfistupovou metodu specifikovat. V literatufe se lze setkat i sndzory a
vymezenimi, kterd nehovoti v jeho prospéch. Dnes je jiz kvalitativni ptistup ekvivalentem
ptistupu kvantitativniho (Hendl, 2008). Nejsou vSak vzdjemnym opakem, ba naopak
mnohdy mohou v rdmci vyzkumného Setteni a zpracovani oba designy kooperovat. UZity
design je charakteristicky pfesnou a detailni deskripci s primarni aplikaci neuzavienych

dotazli. Obsah a smysl jsou nadfazeny numerickym hodnotdm, nebot’ mnoho tkazii a
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fenomént v socidlnim prostiedi neni mozné bez rozmyslu a Sablonovité sumarizovat a
souhrnné generalizovat. Existujici dva pfistupy — kvalitativni a kvantitativni, které se
diferencuji krom svého vychodiska také ve formach provedeni Setieni, dale v pomérech
osoby, ktera Setfeni realizuje, vzhledem k jedincim, ktefi jsou objekty studovani, a
v neposledni fad¢€ jsou rozdilnosti i v rezultatech Setfeni (Eger & Egerova, 2017). Typické
pro kvalitativni design zkoumani je snaha o zkoumani daného jevu, déje, pohledu nebo
elementu v jeho realnych podminkach jeho existence a konstruovat jeho podobu ve formé,
kterda bude co nejvice celistvad vcetné jeho souvislosti s jinymi hledisky (Reichel, 2009).
Zakladem tohoto pfistupu je v ramci Setieni komplexni shromazd’ovani informaci, aniz by
na uvod byly ur€eny vychozi variabilni hodnoty ¢1 pfedpoklady. Projekt studie nepodléha
Jiz dfive vytvorené teorii, ktera ma jiného autora. Zamérem je podrobné a s upevnénim v
souvislostech studovat konkrétni rozsdhle stanoveny tkaz a poskytnout o ném nejvetsi
mozné kvantum dat. Jde o vyzkumny design, ktery se opirda o induktivni pFistup.
Vysledek Setfeni zahrnuje poznatky, které prevysSuji data ve svém pocatku. Formulované
predpoklady a mezi sebou spojené terminy a zakonitosti, které funguji jako navod pro
porozuméni ukaziim a k objasnéni sledované reality, ktera se rodi pomoci kvalitativniho
Setfeni, nelze pausalizovat, protoze jsou validni vyhradné pro tu konkrétni skupinu, v rdmci

které byly informace nabyty (Svaficek & Sed’ova, 2014).

Sbirand data jsou zpracovana formou zakotvené teorie, kterd je soucasti vyctu
metod pro kvalitativni ptistup Setfeni. Zkoumajici usuzuje generalni, nekonkrétni hypotézu
z prub¢hu, c¢innosti a vzdjemného pisobeni, které jsou konstituované na perspektive
zainteresovanych jedinct (Eger & Egerova, 2017). Jde o teorii, kterd je ,,induktivné
odvozena ze zkoumani jevu, ktery reprezentuje®. Je tedy objevena, zkonstruovana a
provizorné verifikovdna organizovanym a soustavnym sbiranim dat o fenoménu, ktery je
pfedmétem studie, a vyhodnocenim ziskanych informaci. Z tohoto diivodu se sbirani dat,
jejich vyhodnoceni a hypotéza mezi sebou poji a vytvari celek. Nezahajujeme zkoumani
hypotézou, kterou bychom nasledné¢ prosetiovali s vysledkem jejiho vyvraceni c¢i
potvrzeni, nybrZz zahajujeme vyzkum studovanou sférou a umoznime, aby vySlo na
povrch to, co je v dané sféie nejdiilezitéjsi (Strauss & Corbin, 1999, s. 14). Osob¢, kterd

Setfeni realizuje, tato teorie poskytuje promysleny soubor krokli a procesii s moznosti

jejich uplatnéni v praxi pfi uzivani a vyhodnocovani dat a informaci. Volba této metody
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pro zpracovani Setfeni by méla byt v souladu se zdmérem vychodiska Setfeni a zkoumanym
problémem. Nejpiihodnéjsi je volba zakotvené teorie v piipadé Setfeni postupu aktivit ¢i
jednani s intenci vyvrcholeni uréitého zaméru. Setfeni by mélo usilovat o konstrukci
komplexniho souboru poznatkii s uréitym deskriptivnim vyznamem. Jde zaroven o formu
vyzkumu, kterd je relativné obtizna co do Sife informaci a jejich hodnoty. Pfinosem mitize
byt i fakt, Ze zvolenou zakotvenou teorii pro studijni Setfeni lze velice dobife propojit se
zkoumanim, které je zaloZeno na studovani mnoZzstvi, béhem Setfeni jediného fenoménu
(Svaficek & Sedova, 2014). Pribéh vyzkumu je zaloZen na ziskavani informaci
v nékolika fazich, vcetné jejich konkretizovani a patrani po vzajemnych spojitostech
v oblastech nabytych dat. Nasbirané informace je nutné postupné porovnavat a
konceptualné analyzovat jejich analogie a odliSnosti. Konecnd koncipovana myslenka
by v optimalnim ptipadé¢ méla objevit konkrétni isek monitorované skutecnosti (Eger

& Egerova, 2017).

Detailni postup pro realizaci zakotvené teorie uvadi Strauss a Corbin , (1999, s. 42),
kteti definuji prvni etapu jako ,,ofevifené kodovani“, tedy postup detailniho rozkladani,
probadani, komparace, vyznamového urceni myslenek a roztiidéni informaci, ve chvili,
kdy se v ramci vzajemné komparace dat jevi jejich ptislusnost ekvivalentnimu fenoménu.
Tim dojde k jejich soustfedéni do nadfazené urovné, kterou oznacujeme jako ,, kategorie “.
Dalsi etapé ,,axidlniho kodovani“ se vénuje také Hendl (1999, s. 195-198), ktery ji
charakterizuje jako dalsi tfibeni a odliSovani jiz existujicich kategorii z ptfedchazejiciho
kroku. Primarni jsou pro vyzkumnika v této fazi nejvice nadéjné se jevici kategorie, které
je nutné rozsitit o data ,,z co nejvétsiho poctu textovych casti, ke kterym se hodi . V zavéru
jsou vyzkumnikem objevovany vazby, které sekce a jejich podfazené sféry propojuji.
Nasleduje ,,selektivni kédovani“, pro které je typickd organizace pro vymezeni centralni
myslenky. Jde o fazi jiz vrcholné Grovné zobeciiovani se zamérem konstruovani centralni
kategorie. Ta predstavuje jadro, které obklopuji dalsi sféry. Tim je také propojuje. Zaroven
dojde 1 k vytvofeni povidani o daném problému. Postup je zakonCen zapojenim postupd,
¢imz dojde k ,vytvoieni teorie“. Sestrojené konkrétni mnoZziny vlastnosti elementl
primarniho souboru, jeZ dosahuji rozlicnych vyznami, jsou stanoveny do recipro¢nich

vazeb (gvafiéek & Sedova, 2014, s. 92).
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4.3 Harmonogram vyzkumného Setieni

Pribeh vyzkumné ¢innosti je znazornén nasledujici tabulkou:

Casové tidaje o priibdhu vyzkumu

duben 2023 Vytvofeni dotazniku pro vyzkumnou
skupinu 1
kvéten 2023 Prvni etapa sbéru dat — rekondi¢né

edukac¢ni pobyt v Pardubicich se SPHCH

od vyzkumné skupiny 1

cerven — srpen 2023 Transkripce  ziskanych  dat  z polo-
strukturovanych  rozhovori  vyzkumné

skupiny 1 a priibézna analyza

fijen 2023 Druha etapa sbéru dat — rekondi¢né
edukacni pobyt v Prostéjové se SPHCH

od vyzkumné skupiny 1

fijen — listopad 2023 Transkripce  ziskanych  dat  z polo-
strukturovanych  rozhovort  vyzkumné

skupiny 1 a priibézna analyza

listopad 2023 Sestaveni rozhovorit pro vyzkumnou
skupinu 2

listopad — prosinec 2023 Tieti etapa sbéru dat od vyzkumné
skupiny 2

leden 2024 Transkripce  ziskanych  dat  z polo-

strukturovanych  rozhovorit  vyzkumné

skupiny 2 a pribézné analyza

Unor — biezen 2024 Analyza ziskanych dat, vyhodnoceni a

vlastni vyklad Setfeni
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4.4 Charakteristika vyzkumného vzorku a mista realizovaného Setieni

Charakteristika vyzkumného vzorku

Setieni bylo provedeno za pomoci vicero skupin dotdzanych, které Ize diferencovat
na vzorek laikt, ktery je vtomto vyzkumném Setfeni tvofen osobami trpicimi
onemocnénim Huntingtonova choroba a osobami, které o n¢ pecuji. Tato mnozina je
v zavére€né praci oznaCovana jako Skupina 1, ktera je pro piehlednost rozdélena na
skupinu la a skupinu 1b. V ptipadé vSech dotazanych se jedna o plnoleté osoby s vlastni
zkuSenosti s diagn6zou Huntingtonova choroba. Pravé na zdklad€ zminéné zkuSenosti je
diferencovdna Skupina 1a, ktera do vyzkumu p#inasi vlastni pohled a zkuSenosti s touto
diagnoézou z pozice pec€ujici osoby. Jako zdroj informaci z pohledu samotného nositele
diagn6ézy Huntingtonova choroba je odliSena Skupina 1b. Celkem bylo ve Skupiné 1
potfizeno 17 rozhovordi, znichz 12 sestavilo dvojice tvofené vzdy pacientem
s Huntingtonovou nemoci a jeho pecujicim. Dalsi soubor respondentt piedstavuje vzorek
odborniki — 2 profesionald, ktefi maji v problematice odborné logopedické vzdélani, a
ktefi poskytuji postizenym diagndézou Huntingtonova choroba logopedickou intervenci.
Tito jmenovani predstavuji druhou skupinu respondentii, kterd je ve vyzkumném Setfeni
oznaCovana jako Skupina 2. Ta je dale ve vyzkumné Césti rozliSena na Kklinického

logopeda A a klinického logopeda B.
Charakteristika mista realizovaného $etieni

Data byla sbirdana v ramci pravidelnych setkavani, kterd potadad Spolecnost pro
pomoc pii Huntingtonové chorobé, ktera spojuje a podporuje osoby s diagndézou
Huntingtonova nemoc, jejich pecujici osoby ¢i pecCujici rodinné ptislusniky, jedince
s moznou pravdépodobnosti vzniku onemocnéni i profesiondly, ktefi se podileji na péci o
tyto inkriminované; §ifi osvétu v této problematice a 0 onemocnéni ve spole¢nosti celkove;
v neposledni fadé taktéz porada vzdélavaci, terapeutické udalosti a pravidelna setkavani,
prostiednictvim kterych bylo umoZznéno sesbirat vyzkumné data od samotnych osob se
stanovenou diagndzou Huntingtonova choroba a od jejich pecujicich ¢i ptibuznych, kteti se
na péci podileji (Bezdickova et al.,, 2007). Polo-strukturované rozhovory byly nabyty
v pribéhu jarniho a nasledné i podzimniho rekondi¢n¢ edukacniho pobytu pro tyto osoby.

Sbér dat pfi prileZitosti setkdni v Pardubicich 1 v Prostéjoveé byl uskutecnén se souhlasem

47



vedeni této spolecnosti, kterd predstaveni zavérecné prace studentky zatadila do programu

pro vSechny ucastniky.

Dalsi ¢ast vyzkumnych dat byla potizena za pomoci polo-strukturovanych rozhovora
s klinickymi logopedy v prostiedi logopedickych pracovist’ v CR, z nichZ jedno se nachazi
v Jihomoravském kraji a druhé v Praze. Zde se také odehravaly staze, které spocivaly

v pozorovani pii poskytovani intervence u pacienti s Huntingtonovou nemoci.

Vyzkum pfislibuje ochranu anonymity zainteresovanym osobam, které
vyzkumnikovi poskytly své zkuSenosti, ndzory a osobni informace. Z tohoto divodu jsou
vSechna jména 1 osobni Udaje zatajeny pro ochranu pied jejich ztotoznénim. Bezpeci
zucCastnénych osob je oSetfeno pisemnym informovanym souhlasem. V ramci zaveérecné
prace nejsou ze stejného diivodu uvedeny ani pfesné ndzvy zdravotnickych zatizeni, kde

bylo provedeno pozorovani vyzkumnikem.

4.5 Metody sbéru dat

Vyzkumna data byla ziskavana za pomoci polo-strukturovanych rozhovort, které
byly realizovany se dvéma vyzkumnymi skupinami — skupinou 1, kterou ptedstavuji
pacienti s Huntingtonovou chorobou a jejich pecujici osoby, a skupinou 2, kterd
predstavuje dva klinické logopedy, ktefi maji zkuSenosti s poskytovanim intervence
klientim s diagndézou Huntingtonova nemoc. Dle Doulika (2016) jde o vyzkumny postup
Setfeni, ktery funguje na principu polozeni dotazu vyzkumnikem s naslednou reakci
v podob¢ odpovédi dotazaného se soucasnou prezencni interakci mezi obéma aktéry. Ti se
tedy setkdvaji tvari v tvar a vznikd mezilidska interakce. Tim je mozné zaznamenat krome¢
skutecnych informaci i nazory, stanoviska i pohnutky dotazovanych. Tato cesta sbéru
informaci je vydatnd, usilovna a naro¢nd, nebot’ nabyva Sir§iho rozsahu dat, ale pocet
dotazovanych neni velky. Pro jeho uskute¢néni je nutné vytvofit pozitivni, upifimné a
divérné prostfedi mezi jedincem zkoumajicim a zkoumanym. V této zavérecné praci je
metoda rozhovorti zvolena prave proto, Ze jde o sdileni vlastnich a soukromych informaci.
Navic byla data sbirdna i1 od jedincti, ktefi vlivem své diagndézy maji zasaZzenou schopnost
produkce grafomotoriky. Rozhovory lze realizovat v nékolika podobéch, ale pro ucely
diplomové prace jsou aplikovany v polo-strukturované variant€¢ pro ob¢ vyzkumné

skupiny. Takové formy rozhovori kombinuji dva existujici typy — tedy strukturované a
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nestrukturované interview. Vyzkumnik miize aplikovat jak ,,ofeviené, tak polo-uzavriené
otazky nebo i uzavrené otazky s nabidkou odpovédi, skalou a podobne“ (Eger & Egerova,
2017, s. 139-140). Pro polo-strukturovany rozhovor je také piiznacné, ze jsou
vyzkumnikem pfedem stanoveny vychozi dotazy s moznosti vyjadieni dalSich, které
vyplynou zprocesu a sméfovani interview. Uskali mohou predstavovat podmanivé
formulované dotazy, které jsou pro vyzkum neptipustné (Doulik, 2016). Hendl (2008)
proto upozornuje, ze je nutné, nepodcenit vybér dotazi, ktery musi byt uvazeny nejen
z hlediska jejich vyznamu, podoby ale 1 uspofadani. Zaveérena prace preferuje
individualni typ interview, pii kterém byl za idedlniho stavu a potiebnych kompetenci
dotazovanych ptitomen vzdy jeden dotazovany s jedinym tazatelem (Doulik, 2016). Je ale
nezbytné avizovat, ze do rozhovorii byly mnohdy zapojeny i1 osoby s diagnézou
Huntingtonova nemoc v takovém stddiu onemocnéni, ve kterém nebyly schopny
zodpovidat otazky bez asistence blizké pecujici osoby. Doulik (2016) déale zminuje, ze
v procesu interview dotazujici ddva najevo svou ndklonnost a porozuméni s aplikaci celé
fady taktik, mezi které patfi pomlky, opakovani slySeného, sumarizace, pozd¢ji pridana
data i komplementujici dotazy. Pro zachyceni sbiranych dat z interview je v ptipad¢ této
zaverecné prace pouzita zvukova nahravka, kterd se obejde bez piitomnosti zapisujiciho
asistenta, nicméné vyzaduje obezndmené svoleni dotazovaného, coz mize byt uskalim

z hlediska ladéni respondenta.
Proces ziskani vyzkumnych informaci byl realizovan ve tiech sledech:

1. Sbér dat od skupiny 1 - pacientii s diagnézou Huntingtonova choroba a jejich
rodinnych ptislusnikii €1 pecujicich osob

2. Sbér dat od skupiny 1 — pacientli s diagnézou Huntingtonova choroba a jejich
rodinnych ptislusniki ¢i pecujicich osob

3. Sbér dat od skupiny 2 — klinickych logopedt, kteti poskytuji intervenci pacientim

s diagn6zou Huntingtonova nemoc

Pro celkové dokresleni prib¢hu logopedické intervence byly navic realizovany dvé

staZze na logopedickych pracovistich zacastnénych klinickych logopedt v Jihomoravském

kraji a vkraji hlavniho mésta Prahy. Stdze trvaly 11 mésicti vroce 2023 na obou

logopedickych pracovistich soubézné. Uast vyzkumnika se odvijela od termintl objednani
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jednotlivych pacienti s Huntingtonovou chorobou, ktefi teprve nastupovali do péce
klinickych logopedi, ¢i klinického logopeda navstévovali v ramci procesu jiz dlouhodobé

a pravidelné terapie.

Prvni ¢ast dat byla ziskdna v prvni etapé vyzkumného Setfeni se skupinou 1 diky
spolupraci se SpoleCnosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, pii prilezitosti
realizovaného rekondi¢né edukacniho pobytu v Pardubicich pro pacienty s diagnézou
Huntingtonova nemoc, jejich rodiny, pecujici osoby a odborniky, ktefi se zabyvaji touto
problematikou. V ramci setkani byla pfedstavena zavérecna prace spolu s jejimi cili a
nasledné byli oslovovani jednotlivi ucastnici za vyjadieni podpory organizator setkani.
Polo-strukturované rozhovory tvotily dvé sady ptfipravenych otazek, z nichz jedna cilila na
samotné jedince s onemocnénim Huntingtonova choroba a druha byla tvofena otazkami
pro pecujici osoby ¢1 rodinné ptislusniky. Dotazovani méli v idealnim ptipad¢ tvofit pary.
Jak se v pribéhu prvniho sbéru vSak ukazalo, nebylo vyjimkou, Ze se pobytu ucastnila
budto sama osoba s diagndézou Huntingtonovy choroby bez doprovodu blizkého c¢i
pecujiciho nebo pouze samotny pecujici ¢i rodinny prislusnik bez jedince s timto
onemocnénim. Rozhovory tedy byly pfi zpracovani oc¢islovany a navic také diferencovany
pismeny ,a“ — oznafeni pro respondenta jako pecujici osobu nebo rodinného
prislusnika a ,b* — signatura pro respondenta s onemocnénim Huntingtonova
choroba, pro snazsi orientaci ve vyzkumnych datech. Nasledn¢ byly poiizené rozhovory

interpretovany z audionahravky do pisemné podoby.

Druha etapa sbéru dat se odehrala opét za spoluprace se Spole¢nosti pro pomoc pii
Huntingtonové chorobé pti pfilezitosti podzimniho rekondicné edukacniho pobytu pro
nemocné, pecujici a odborniky v Prostéjové. Organizace a postup sbéru dat byl shodny
s prvni etapou a ziskané informace byly zatazeny do skupiny 1. Zakladni soubor otazek
v rdmci polo-strukturovanych rozhovorti pro vyzkumnou skupinu 1 — osoby pecujici Ci
pecujici rodinné ptislusniky (respondenti ,,a*) a osoby trpici onemocnénim Huntingtonova

choroba (respondenti ,,b*) jsou soucasti priloh zavéreéné prace.

Ve treti etapé doslo k realizaci sbéru dat od dvou zucastnénych klinickych logopedt —
vyzkumné skupiny 2 opét formou polo-strukturovanych rozhovort tak, aby otazky

vychazely z absolvovanych pozorovani na pracovistich klinickych logopedli a navazovaly
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a doplnovaly ziskana data od vyzkumné skupiny 1 v prvni a druhé etapé procesu sbéru
vyzkumnych dat. Zjisténd data z rozhovori byla opét interpretovana do pisemné podoby a
odliSena pro ptehlednost oznacenim ,logoped A“ a ,logoped B*“. Soubor otdzek pro

klinické logopedy je taktéz soucasti piiloh diplomové prace.

Sbér dat byl realizovan s informovanym souhlasem zcastnénych osob, které své
rozhodnuti stvrdili podpisem formulafe. Dotazovanym byl formuldf nejdiive ptecten
vyzkumnikem, ndsledné jej dostali k samostatnému prostudovani a dale vyzkumnik a
kazdy zapojeny respondent podepsali dva formulaie — jeden ndlezel respondentovi a druhy

- totozny dokument, byl uchovan pro tcely obhajoby diplomové prace.

4.6 Vlastni vyklad vyzkumného Setieni

Nezbytna soucdst metody zakotvené teorie je kodovani, které je v jedné
z predchazejicich podkapitol charakterizovano. Ziskana data jsou nasledné klasifikovana
do 9 primarnich kategorii, které se znabytych informaci vynofuji jako spolecni

jmenovatelé zkoumané problematiky:

KATEGORIE 1:

Informovanost

Z vypoveédi v radmci polo-strukturovanych rozhovort se skupinou 1 a skupinou 2
vyplynula kategorie, ktera se vztahuje k problematice informovanosti pacienta
s Huntingtonovou nemoci a jejich pecujicich o moznosti vyuzit pomoc logopeda. Jednalo-
li se o respondenty ze skupiny 1, ktefi jsou v pééi neurologti v nejvétsich méstech v CR,
byli informovani o logopedické pomoci ze strany neurologa prokazatelné Castéji. Péce je
tedy poskytovana multidisciplinarné. Mensi mésta CR dle vypovédi respondentii
v informovanosti mohou castéji pokulhavat a o moZnosti logopedické péce zde lékati
informuji méné Casto. Jejich ulohu miZze suplovat SPHCH, kde pecujici a pacienty o této
moznosti uvédomuji l€kati z multidisciplinarnich tymil. V odpovédich se objevilo 1 nékolik
respondentll z vyzkumné skupiny 1, ktefi pfiznavaji, Ze o logopedické péci pro pacienty

s Huntingtonovou chorobou nevédi vibec.
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Z tohoto poznatku vznika nasledujici vzorec:

Pacient s diagnézou

Huntingtonova choroba

— T

Je v péci neurologa, ktery
pusobi ve zdravotnickém

zafizeni nejvétSich mést CR

Neni v péci neurologa, ktery
pusobi ve zdravotnickém

zatizeni nejvétSich mést CR

l

l

Pacient je o logopedické
pomoci informovan s veétsi

pravdépodobnosti

Informovanost pacientli o
moznosti logopedické pomoci

Cast¢ji chybi nebo je

nedostate¢na

K vynofeni kategorie ¢. 1 vedlo nékolik shodnych odpovédi na poloZzené otazky

vyzkumnikem jak ve vyzkumné skupiné 1, tak ve vyzkumné skupiné 2

Ve skupiné 1 byly vyzkumnikem formulovany otazky, které zjisStovaly, zda pecCujici a
pacienti zkouSeli vyhledat pomoc klinického logopeda a zda o pomoci logopeda védi.
Pfedmétem zajmu bylo i1 dotazovani, kdo vyzkumnou skupinu 1 o moznosti logopedickeé
pomoci informoval. Celkem 30 % dotdzanych nebylo ze strany oSettujiciho lékate viibec
informovdno o moznosti vyuzit logopedické intervence. To doklada naptiklad vypoveéd
dot4dzané pecujici (rozhovor 1a). ,, Ndm nikdo o logopedii viastné neiekl. Na neurologii,
kam jsme vlastné prisli nejdiive, ndas nikdo na logopedickou pomoc neodkdzal. Napadlo
to az me, ze by asi bylo dobré nejakého logopeda zkusit oslovit a poZadat o pomoc, aby
mohl manzel trénovat polykani a mluveni. Kdyz jsem se tenkrdt dotdzala, tak jsem dostala
odpovéd, zZe jestli chceme, tak si mame chodit, kam chceme. Naprosto jsem tdapala, na
koho se obrdtit, protoze jsme jesté neznali ani tuhle Spolecnost. Na neurologii jsme vidy

jezdili, ale pan neurolog nas neposlal nikdy nikam — ani za psychologem, psychiatrem,

52



logopedem. *“ Stejnou zkuSenost potvrdila i dal$i respondentka (rozhovor 2a). ,, NezkouSeli
jsme, nebyli jsme informovdani. U nds ve mésté jsme byli asi prvni, kdo se s touto
diagnozou potykal, protoze ani lékari s tim neméli viibec zZadnou zkusenost... diky
prednasce jsem se dozvédela o nemoci néco vice, protoze od lékaiii 7 nemocnice u nds

“«

jsme se toho moc nedozvédeli.

Nedostate¢né informovanych se ukazalo byt dalsich 20 % ptipadi z vyzkumné skupiny
1, nebot’ uvedli, Ze se o logopedické péci neurolog zminil, nicméné pacienti a pecujici
nevédéli, kdy je spravny ¢as na vyhledani logopedické pomoci a usuzuji, Ze pacient
s Huntingtonovou nemoci logopedickou pomoc z jejich pohledu jesté nepotiebuje.
OSetiujici l1€kar je tedy neinformoval, v jakou chvili logopedickou intervenci vyhledat. To
naptiklad dokldda vypoveéd pecujicitho (rozhovor 4a), ktery symptomy naruSené
komunikaéni schopnosti pozoruje. ,, Castéji ale manzelce zaskoci pii prijmu tekutin. “ Na
druhou stranu ovSem vypovedél, ze: ,, Manzelka tak zasadni probléem zatim nema, takze
logopeda nenavstivila“. Stejné situace si lze vSimnout napiiklad ve vypovédi dvojice
pecujici a samotné pacientky s Huntingtonovou chorobou (rozhovor 6a a 6b). I zde pecujici
pozoruje ptiznaky narusené komunikacni schopnosti. ,, Stava se, Ze nedokaze priradit tomu,
co chce Fici, spravny pojem, takze vybavnost se zhorsuje. Objevuji se ty pauzy, béhem
kterych premysli a hleda spravné slovo nebo slova. Pokud ji ale néco rikam ja, nema
problém s porozumeénim. “ Nésledné ale pecujici osoba pti dotdzani, zda o logopedické péci
vi a vyuzivaji ji, odpovédéla nasledovné. ,, Nezkouseli jsme. Ale o moznosti vyuZiti
logopeda vime. Zatim se mi nezdda, Ze by to dcera potiebovala.“ NedostateCnou
informovanost ze strany pecujiciho lékafe o vcasnosti vyhledani logopedické pomoci
potvrdila jeji dcera trpici Huntingtonovou nemoci. ,,Ne, zatim ne (zatim logopeda
nenavstévuje). Nevim, jestli ho potrebuji (logopeda). Asi by mi mél poradit néktery

z doktorii, ke kterym chodim. A to mi zatim nikdo neporadil.

U 10 % ptipada se ukézalo, ze sice o logopedické pomoci byli informovéni ze strany
I¢kaiti, ale nebyli oSetfujicim odkazani na konkrétniho logopeda a museji si tedy
logopeda vyhledat sami. Multidisciplinarni pfistup zde tedy nefunguje. To doklada
naptiklad transkripce rozhovoru s pecujicim a jeho manZelkou s onemocnénim

Huntingtonova nemoc (rozhovor 11a a 11b). ,, To hlavné dcera zacala zjistovat, protoze
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ona o té nemoci Cetla, jestli miizeme navstivit logopeda. Neurolog o tom pak také zacal
mluvit. Rekl nam, Ze ano, zZe vyuzit logopeda miizeme, ale nikoho nam nedoporucil.

Musime si ho najit sami.

Celkové lze tedy shrnout, Ze nedostateénd informovanost ze strany oSetiujicich
lékaiti 0 moznosti vyuZit pomoc logopeda se objevila v odpovédich 60 % dotazanych
pripadi. (Do tohoto poctu piipadi nebyl zapocitdn rozhovor 10a s pecujici osobou, kterad
se 0 tyto pacienty stard v ramci sv€ého zaméstnani v zafizeni pro osoby se zdravotnim

postizenim.)

Ze vsech dotdzanych (vyjma respondenta 10a) bylo 30 % ptipadi v pé¢i neurologa,
ktery neptisobi v ramci nékterého ze zdravotnickych zafizeni nejvétsich mést CR. Téchto
30 % ptipad potvrdilo, Ze oSetfujici lékaii mimo nejvétsi mésta CR prokazuji ¢astéjsi
deficity v informovani o logopedické intervenci pacientli s Huntingtonovou nemoci. To
potvrzuje zkuSenost pecujici osoby (rozhovor 2a). ,, NezkouSeli jsme (vyhledat
logopedickou pomoc), nebyli jsme informovani. U nas ve mésté jsme byli asi prvni, kdo se
s touto diagnozou potykal, protoze anmi lékaii s tim neméli vitbec Zadnou zkuSenost.
Nasledujici zjisténi doklada 1 vypovéd’ osloveného logopeda B z vyzkumné skupiny 2
(rozhovor logoped B). Ten byl dotizdn na vlastni zkuSenost s nedostatecnou
informovanosti o logopedické intervenci pacientii s Huntingtonovou nemoci ze strany
I€katt. ,, Ja si nedélam iluze o tom, Ze by byla néjak extra rozSiiend informovanost a Ze
by to bylo ze strany lékaiiu prioritni v jejich zajmu. A pokud je to v jejich zajmu, tak jim to
ale opét vetsinou sdeli zase lékar, ktery s tim tu zkuSenost mda. Neékdo jako je nas pan
neurolog, ktery samoziejmé neni jediny, ale je ojedinély... ti, kteri jsou motivovani a chtéji
posilat ty pacienty, tak nardZi na nasi oborovou ne zcela dobrou spoluprdci. Béhem
rozhovoru s logopedem A vyslo najevo, Ze nema ve své péfi zadného pacienta
s Huntingtonovou nemoci, ktery by byl odesilan od jiného I€kate naptiklad z jinych
zdravotnickych zafizeni menSich mést (rozhovor logoped A). ,, Prichazeji vyhradné ti, kteri

Jjsou odeslani od lékarii z naseho centra. *
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KATEGORIE 2:

Navstévnost

Pti kddovani, kdy byla vyzkumna data ze skupiny 1 nasycena, vyplynula z analyzy
vypovédi 2. kategorie, kterd poukazuje na fenomén nizké navstévnosti u logopeda pacienty
s Huntingtonovou nemoci. V dob¢ realizovaného vyzkumného Setieni 70 % dotazanych
pripadi vypovédélo, Ze logopedické intervence nevyuZzivaji z nejriznéjSich davodii,
prestoZe nadpoloviéni vétS§ina ze zminovanych 70 % dotazanych pecujicich i
samotnych pacienti s Huntingtonovou nemoci byla o logopedické pomoci alespon
v néjaké mire informovana. (Do tohoto poctu pfipadi nebyl zapocitan rozhovor 10a
s pecujici osobou, kterd se o tyto pacienty stara v rdmci svého zaméstnani v zatizeni pro
osoby se zdravotnim postiZenim.)

W

Kategorie ¢. 2 byla stanovena za pomoci nékolika podobajicich se odpoveédi na
formulované dotazy v polo-strukturovanych rozhovorech jak ve vyzkumné skupiné 1, tak
ve vyzkumné skupiné 2. Zjisténi potvrzuji kuptikladu vypovédi dotdzaného rodice a
prarodice, ktefi pecuji o dosp€lou zenu s Huntingtonovou nemoci (rozhovor 7a). ,, Uz je to
dlouho, co byla u pani logopedky. A ani nevim, kolikrat tam vnucka byla a byla tam, kdyz
zacala chodit k psychiatrovi a k panu neurologovi v Praze. Tam ji pravé poslali i na
vySetieni polykani, takZe ji doporucovali i tu logopedii. Ale je to pro ndas problém, co se
tyka cestovani, abychom tam dojizdéli i naddle.” Sama nemocna Zena potvrdila, ze
logopedii nenavstévuje. Jeji vypoveéd jeste doplnil zainteresovany prarodi¢ (rozhovor 7b).
,,Ona vnucka tam byla jen jednou a skoncilo to. Pani logopedka ji pouze vySetrila, ale
zadné doporuceni co a jak dal, nedala. Prosté jednou ndvstévou to zacalo a skoncilo.
Zadnou dalsi terapii nebo setkani jim ani nenabizela.” 1 pres informovanost ze strany
zdravotnikii o logopedické pomoci intervence nevyuZzivala ani sestra dotazané zeny, ktera
diagnézou Huntingtonova nemoc také trpéla (rozhovor 8a). ,,My jsme od samotného
zacdtku u vzniku téhle Spolecnosti byly a ona diky tomu védéla, Ze jsou urcité moznosti,
kterych muze vyuzit a kdo vsechno by ji mohl pomoci, ale ona nechtéla. Neresila to,
prestoze se tady s témi lékari vidala a diky nim i byla informovana. TakZe my jsme o

moZnosti vyuZiti logopedie diky Spolecnosti a diky ArSe védéli, ale sestra o to neméla
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zdjem, takZe jsme ji nenutili. “ Se samotnou nemocnou nebylo mozné rozhovor realizovat,

nebot’ jiz chorobé podlehla.

Na zaklad¢ tohoto zjisténi byly formulovany otazky i do polo-strukturovanych
rozhovord pro vyzkumnou skupinu 2. Dotdzanému klinickému logopedovi A byla
polozena otazka, kterd sméfovala ke zjisténi aktudlniho poctu pacientd s Huntingtonovou
nemoci, které ma v pé¢i (rozhovor logoped A). ,, Aktudlné 3, ale bylo obdobi, kdy jsem
meéla vice klientu. Jeden cas dokonce 8. Tutéz otazku zodpovédél i logoped B. ,, To vithec
netusim. Je to hlavné hrozné nahodilé, protoze ta péce se mdlo kdy povede systematicky,
takovych pacientii nemam snad ani 5. Do 5 jich je, co chodi v néjakych pravidelnych
intervalech s tim, Ze jsou to vesmés lidé, kteri maji pecujici rodiny, a kdyz se ti partneri
nauci tu strukturu té terapie, co je potieba procvicovat a chapou to, tak pak se ty intervaly
vétsinou zacnou protahovat. “ Z dal$ich odpoveédi obou zucastnénych klinickych logopeda
bylo zjisténo, Ze oba odbornici maji zkuSenost s tim, Ze pacienti s Huntingtonovou
nemoci logopedické intervence prestanou z ruznych divoda vyuzivat. , Ji mam
vétsinou ty pacienty s HN v péci 4 — 5 let, co jsem méla ty, kteri chodili opravdu pravidelné
na ty terapie. Vetsinou mi chodi/chodili pravidelné po 14 dnech... Nékteri mi pak uZ
nebyli schopni dojizdét, bylo to pro né uz velmi narocné nebo to pro ty rodinné prislusniky
nebylo redlné casové skloubit s jejich zaméstnanim, aby toho klienta stihli dopravit...
Jakmile se tedy ten stav vyznamné zhorsil, tak tam jsme nasi logopedii ukoncili a péci
prevzali logopedi v misté trvalého bydliste... Pacienti s jednou ndrazovou ndavstévou se
objevuji také, ale to je pravé jen ve spojitosti s zadankou o PEG, kde uz je ten stav
pokrocily. Ti tedy na terapii nechodili, protoze uz nebyli doma, ale jiz setrvavali v néjakém
zarizeni* (rozhovor logoped A). Klinicky logoped B uvedl podobnou zkusenost. ,, Ano
(logoped se setkal stim, Ze pacient s Huntingtonovou chorobou intervence pterusi).
Divody jsou rizné. Pacient uz miize byt ve fazi, kdy uz to fyzicky nezvladne, nezvlada to uz
rodina nebo uz pecujici osoba toho pacienta s HN k tomu nepresvedci, coz se vzhledem

a1

k jejich pasivité stava‘ (rozhovor logoped B).
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KATEGORIE 3:

Znalost logopedu

Kategorie ¢. 3 vyplynula primarné diky analyze vypovédi v polo-strukturovanych
rozhovorech ve vyzkumné skupiné 2, ve kterych oba dotazani klinic¢ti logopedi obdobné
poukazali na existujici deficity ve znalostech jinych logopedi v problematice
intervence u pacientii s Huntingtonovou chorobou. Z vyhodnoceni déale vyvstavd na
povrch i nizkd ochota nékterych logopedu, piijmout klienty s diagn6zou Huntingtonova
nemoc do péce a poskytovat jim intervenci. O této bariéie v logopedické intervenci
promluvil logoped B. ,Konkrétné u pacientii s Huntingtonovou chorobou, téch
logopedu, kteii jsou ochotni si je vzit do péce, je opravdu minimum...” (rozhovor
logoped B). Déle v pribéhu polo-strukturovaného rozhovoru klinicky logoped B reagoval
na sdileny poznatek vyzkumnika z 1. a 2. etapy sbéru dat ve vyzkumné skupiné 1, kde byla
zaznamendna zkuSenost nékterych pecujicich a pacienti, ktefi se setkali s nedostatecnou
znalosti logopedt se zkoumanou diagndézou. ,,Musim Fici, Ze mé to ani neprekvapuje.
Kdyz jsem zacinala svou praci o jiné neuro-degenerativni nemoci, tak to bylo to stejné, ale
v pristupu k této diagnoze se to hodné zménilo, na druhou stranu je to porad velky boj, aby
je mnohdy ti logopedi v ambulancich viibec prijali. Nekteri ano, ale nékteri to rovnou
odmitaji“ (pacienty s Huntingtonovou nemoci). I klinicky logoped A béhem svych
vypoveédi zminil, ze si je védom, Ze dokonce ma ve své péci pacienta s Huntingtonovou
nemoci, ktery béhem hledani logopedické pomoci narazil na nizkou erudovanost
klinického logopeda v této diagndze. ,, Ta moje prvni pani chodila do jedné soukromé
ambulance, kde se ji logopedi hodné stridali a vétsinou se jednalo o velmi mladé logopedy,
kteii si nevédeli rady. A ke mné prisli s tim, Ze chtéji jednoho stalého a zkuSeného

logopeda** (rozhovor logoped A).

Zjisténi fenoménu nizké znalosti logopedii v CR v problematice poskytovéni
intervence u pacientll s Huntingtonovou nemoci, na které poukézala vyzkumna skupina 2,
podnitilo vyhledavani ekvivalentnich zkuSenosti pfi analyze dat z vyzkumné skupiny 1.
Shodné zkuSenosti potvrdili néktefi respondenti z fad pecujicich osob nebo samotnych
nemocnych. ,,.Jde ale o to, Ze pani (klinickd) logopedka sama nemd Zadného jiného

pacienta s HN, takZe se vSe uci az s nami. Zjistuje informace, kdyz jede nékam na skoleni.
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Snazi se zachytit informace z ruznych zdrojii, shani si materialy, aby byla schopna néjakym
zpiisobem nam pomahat... Ze zacdtku ta logopedie byla hodné metodou
pokus/omyl... “(rozhovor pecujici osoba la). Tato dotazana Zena, kterd pecuje o svého
muze s Huntingtonovou nemoci, ma dokonce vice takovych zkuSenosti. , Kdyz byl
napriklad manzel v laznich, tak jsme si museli dokonce logopeda vyzadat. Tam konkrétné
pani logopedka absolutné tapala a nevédéla si rady, protoZe tuto diagnozu asi neznala “
(rozhovor pacient 1b — odpovidala manZelka z diivodu sniZenych kompetenci manzela).
Zena s diagnostikovanou Huntingtonovou chorobou, ktera se do vyzkumného $etieni také
zapojila a logopedickou terapii pravidelné absolvuje, nastésti ochotného logopeda, ktery ji
do péce piijal v misté svého bydlisté, nalezla. Podotkla ovSem, Ze 1 jeji logoped nema
s terapii u pacienta s timto onemocnénim zadné zkusenosti. ,, U téhle pani logopedky jsem
vlastné jedina, kdo k ni s diagnozou HN chodi. TakZe se snaZi hledat, co je pro mé nejlepsi
a asi se trochu uci zaroveri se mnou “(rozhovor 9b). Dilezitou informaci v tomto piipadu
je 1 fakt, ze dotyCna respondentka je v péci logopeda, ktery plisobi v resortu Skolstvi,
piestoze v misté trvalého bydlisté maji pracoviste i klinicti logopedi. ,,Je to logopedka na
zakladni Skole, takze se zameruje hlavné na deti. Ale ma tam i hodné dospélych. “ Do
vyzkumného Setieni byla zapojena i respondentka, kterd pusobi jako pecujici v zatizeni v
CR, které i také pacienty piijima do dlouhodobé pobytové péée jako domov pro osoby se
zdravotnim postizenim. Respondentka byla dotazana, zda pti poskytovani péce o pacienty
s Huntingtonovou chorobou disponuji 1 péci klinického logopeda. ,, Ne. 4 je to prave velky
problém, protoze my sidlime v kraji, kde je ta spdadovost a multidisciplinarni tym se
nemiiZe sestavit tak, jak by bylo idedlni. U nas nikde logopedi, kteii by méli zkusenost
s touto diagnozou, nejsou... ProtoZe v nasem okoli treba i logopedi jsou, ale prevazné se

venuji jen deétské populaci. “(rozhovor 10a).

Z vyzkumné skupiny 1 ma tedy z celkového poctu dotdzanych piipadl 27 % vlastni
zkuSenost s nizkou znalostni trovni logopedl. Z vyzkumné skupiny 2 maji oba dotazani

klini¢ti logopedi tutéz zkuSenost.
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KATEGORIE 4:

Motivace a pasivita

Analyzou nabytych dat od obou vyzkumnych skupin doslo k vynofeni kategorie
¢. 4. Ta poukazuje na spole€ného jmenovatele 60 % dotazanych pecujicich osob, které
spojuji problematiku logopedické intervence a péce o postizené touto diagnozou
s vyskytem nizké motivace a pasivity, kter¢ se u osob s Huntingtonovou chorobou
vyskytuji. Ve vyzkumné skupiné 2 doSlo Kk potvrzeni této skutecnosti obéma
dotazanymi klinickymi logopedy. Pasivita a snizend motivace zaroven velice ovliviiuji
snahu pacientl s Huntingtonovou nemoci komunikovat se svym pecujicim okolim a
vénovat se domacimu procvicovani, které jim klinicky logoped zada. Vypovédi ¢lent
vyzkumné skupiny 2 zase poukazuji na to, Ze vyskytujici se pasivita a nizka motivace u
pacientii s Huntingtonovou nemoci, které maji nebo v minulosti méli v péci, je 1 Castym
davodem, pro¢ pacienti s touto diagnézou prestavaji logopedické terapie navstévovat a

pro€ selhavaji v domacim trénovani, které jim klinicti logopedi zadéavaji.

Ve vyzkumné skupiné 1 se k problémtim s pasivitou a nizkou motivaci vyjadtila ve
spojitosti s domacim tréninkem komunika¢nich schopnosti, kognice a motoriky naptiklad
zena, ktera peCuje o svého manzela s Huntingtonovou chorobou. ,, To zacina byt horsi
(domaci trénovani). Ze zacatku se hodné trénovalo, psalo... Je to pro néj demotivujici,
protoze néco prestane fungovat nebo se schopnost zhorsi a uz se musi presunout do jiné
roviny. A manZel si to samoziejmé uvédomuje“ (rozhovor pecujici 1a). Tatdz dotdzana
snizujici se motivaci a zvysujici se pasivitu uvedla i jako priciny problémt v domaci
komunikaci. ,, Prijde mi, Ze je nekdy demotivovany k tomu, aby mi odpovedeél. Myslim si, Ze
se mu kolikrat nechce, je liny odpovédeét, protoze je pro néj mluveni ndrocné.“ Jako
celkové nedostateCnou frekvenci komunikace s manzelem, ktery taktéz trpi diagnoézou
Huntingtonova nemoc, hodnoti jeho pecujici manzelka. ,, V' rdmci rodiny je komunikace
trochu omezend. Manzel neni z mého pohledu tolik aktivni. Porad inklinuje k pasivité*“
(rozhovor pecujici 5a). Pecujici si je védoma toho, Ze jeji pfitomnost na logopedickych
terapiich je vzhledem k manzelové pasivité¢ nezbytnd a Ze bez ni, by manzelova nizka

motivace vedla k tomu, Ze by se domacimu tréninku komunikace nevénoval. ,, Takze na
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zaklade téech navstév na logopedii a rad, které dostavame, musim ja byt tim motorem, aby

se néco délo.

Oba klini¢ti logopedi z vyzkumné skupiny 2 se s vyskytujici pasivitou a nizkou
urovni motivace u pacientt s Huntingtonovou nemoci taktéz vramci logopedické
intervence potykaji. Logoped A béhem polo-strukturovaného rozhovoru zminil piipad
muze s Huntingtonovou nemoci, ktery byl v minulosti v jeho pé¢i. ,, Pak uz zacal logopedii
odmitat a po néjaké dobé byl hospitalizovan u nas v zarizeni. Lékari mu pak do zpravy
napsali, Ze je nutna logopedie u luzka, coz on sabotoval, protoze v tom nevidel Zadny
prinos. Byl celkové hodné apaticky “(rozhovor klinicky logoped A). Logoped B se
k problematice pasivity a nizké motivovanosti vyjadtil ve spojitosti s tim, Ze je to i1 jedna z
moznych pficin toho, pro¢ se nékteti logopedi od intervence u pacientit s Huntingtonovou
chorobou odvraci. ,,Je ale pravda, ze vzhledem k progredujicimu kognitivnimu deficitu a
s tim spojenych symptomu jako je abulie nebo viibec ztrata jakékoli motivovanosti k té
spolupraci, je pomérné tezkeé i samotné pacienty s HN k néjaké rehabilitaci primét. Neni to
vitbec jednoduché...” (rozhovor klinicky logoped B). Osloveni profesionalové jsou si
problému nizké motivovanosti pacienti s Huntingtonovou nemoci a jejich vysoké pasivity
védomi, a proto tomu v rdmci moznosti ptizplisobuji 1 nastavenou logopedickou terapii

véetné svého jednani s témito pacienty.

KATEGORIE 5:

Dostupnost

Pti vyhodnocovani dat byla zjisténa vyzkumna kategorie €. 5, ktera poukazuje na
spole¢ného jmenovatele v podobé¢ uskali logopedické intervence. Dle shodnych vypovédi
primarné pecujicich osob zvyzkumné skupiny 1 a obdobnych vyroki
zainteresovanych klinickych logopedii z vyzkumné skupiny 2, bylo objeveno spolecné
téma dostupnosti poskytované logopedické intervence. At uz Slo o vypovédi pecujicich,
ktefi s blizkymi s Huntingtonovou nemoci logopedické péce pravidelné vyuZivaji nebo
nevyuzivaji, maji spole¢ného jmenovatele — bariéru v oblasti cestovani. Casto je

problémem velka vzdalenost kvalifikovaného Kklinického logopeda od mista trvalého
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bydlisté pacientti s Huntingtonovou nemoci, dal§im problémem mulze byt vysoky vék
pecujicich osob pacientli s diagnézou Huntingtonova choroba a jejich zdravotni
problémy nebo fyzické limity, které jim dostupnost a dopravu znesnadiiuji nebo zcela
znemoznuji. Takovy pfipad nalezneme tieba ve vypoveédi zeny z vyzkumné skupiny 1,
kterd pecuje o manzela s Huntingtonovou nemoci, ktery je jiz kvili nizké mobilité upoutan
na vozik. Klinického logopeda maji sice v dobré dojezdové vzdalenosti, nicmén¢ fyzicky
je preprava pro pecujici ¢im dal tim obtiznéjsi. ,, Momentadlné je to pro nds ndarocné po
fyzické strance...” (rozhovor pecujici osoba la). Omezené moznosti v dopravé za
klinickym logopedem mé ze zdravotnich diivodii i peCujici muz, jehoz manzelce také
diagnostikovali Huntingtonovu chorobu. ,, My jinak nemame problém se treba nékam
dopravit, pokud to bude v okoli nebo v ramci naseho kraje na vychodé Moravy, tak to bude
bez problému... Ale dojizdeét na logopedické pracoviste v Jihomoravském kraji je pro nds
uz daleko, ja mam také néjaké zdravotni problémy a tieba v zimé bych nerad jel tak

daleko ... “(rozhovor pecujici osoba 11a).

Problém mohou piedstavovat i omezené ¢asové moznosti pecujicich, ktefi stale
chodi do zaméstnani a ordina¢ni hodiny klinického logopeda v kombinaci s velkou
vzdalenosti, kterou by museli zvladnout, neodpovida jejich moznostem. Takovou vypoveéd
lze nalézt 1 v transkripci polo-strukturovaného rozhovoru s otcem, ktery pecuje o svou
nemocnou dceru. ,, Tahle komplexni péce o pacienty s touto diagnozou je vyuZitelna akorat
pro Prazaky nebo pro ty, kteri bydli na okraji Prahy. My to mame sice 50 km, ale kdy?
¢lovék neni vécné doma, tak je to téZké “ (rozhovor pecujici osoba 7a). Sviij vyznam navic
hraje 1 nezbytnost vlastniho dopravniho prostiedku, protoze v pokro¢ilém stadiu nemoci
je pro mnohé dotazané nerealné, aby byli schopni zvladnout piepravu vetfejnou dopravou
nebo by cestovani vefejnou dopravou bylo pfili§ casov€ narocné. Diiraz na fenomén
dostupnosti (respektive nedostupnosti) logopedické intervence u pecujicich
respondenti silil tim vice, ¢im zavaznéjSi a pokrocily stav nemoci jejich blizkych
s Huntingtonovou chorobou byl. Pravé dle slov pecujiciho prarodi€e je zminény
zhorSujici se stav nemocné Zeny, ktera trpi Huntingtonovou chorobou, bariérou
v dostupnosti logopedické péce. ,, U nds je problém doprava, protoze pokud by nds tam

nikdo nedovezl, tak se tam hromadnou dopravou ani nedostaneme. Autobusy sice jezdi, ale
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Jjezdi jen nékam a dal jet budto tramvaji nebo metrem a to by $lo s vauckou jen téZko “

(rozhovor pecujici osoba 7a).

Ve vypoveédich vramci rozhovorti ve vyzkumné skupiné 2 taktéz figurovaly
vypovédi, které analyzované zjiSténi z vyzkumné skupiny 1 podpofily. Logoped B uvedl
progredujici fyzickou neschopnost osob s Huntingtonovou nemoci jako mozny diivod, pro¢
pacienti, ktefi logopedickou terapii podstupovali, ptestali dochazet. ,, Ano. Diivody jsou
rizné. Pacient uz miize byt ve fazi, kdy uz to fyzicky nezvladne, nezvlada to uz rodina...
(rozhovor klinicky logoped B). I klinicky logoped A si je vé€dom bariér v dostupnosti
poskytovani intervence vzhledem ke snizujici se mobilité nemocnych. ,, Nékteri mi pak uz
nebyli schopni dojizdét, bylo to pro né uzi velmi ndarocné nebo to pro ty rodinné
prislusniky nebylo redlné casové skloubit s jejich zaméstnanim, aby toho klienta stihli
dopravit. U téch, u kterych jiz nebylo mozné, aby zvladli cestovani, tak tam jsme spolecné
nalezli logopedy v misté trvalého bydliste, kteri bili velice ochotni si takové pacienty

prevzit. Jakmile se tedy ten stav vyznamné zhorsil, tak tam jsme nasi logopedii ukoncili a

péci prevzali logopedi v misté trvalého bydlisté... “(rozhovor klinicky logoped A).

Celkové se o fenoménu obtiZi v dostupnosti a dopravé zminilo 60 %
z celkového poctu 10 pripadi vyzkumné skupiny 1. Do tohoto poctu pripadii nebyl
zapocitan rozhovor 10a s pecujici osobou, kterd se o tyto pacienty stard v ramci svého
zaméstnani v zatizeni pro osoby se zdravotnim postizenim. Z vyzkumné skupiny 2 se o

této vyzkumné kategorii zminili vSichni zapojeni klini¢ti logopedi.

KATEGORIE 6:

AAK systémy

Koédovani jiz nasycenych vyzkumnych dat odhalilo dalsi prinik ve vypovédich
zuCastnénych respondentd vyzkumné skupiny 1 1 vyzkumné skupiny 2. Spole¢nym
jmenovatelem vSech piipadi je fenomén AAK systémii, které se ukazaly jako
neuplatiiované v praxi. Klini¢ti logopedi o nich pacienty s Huntingtonovou nemoci sice
informuji, nicméné jejich vyuzitelnost v kazdodennim Zivoté se nepotvrdila ani u jednoho

z dotazanych ptipadli. Na druhou stranu byly do vyzkumu zainteresovany i pecujici osoby,
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které zminovaly, Ze mluvenou feci v konecnych fazich onemocnéni jiz pacienti
s Huntingtonovou chorobou nebyli schopni komunikovat. Komunikace se muze stat
jednostrannou a vyjadfeni potfeb a pociti pacienta s Huntingtonovou nemoci se stava
nedostatecné ¢i zcela absentujici. Dotazani klinicti logopedi z vyzkumné skupiny 2 o
moznosti uplatnéni AAK systému rodiny i pacienty diive ¢i pozdéji béhem terapie
informuji, nicméné¢ sami pfiznavaji, ze jsou si védomi, ze K jejich aplikaci v praxi
nedochazi.

Dotazané pecujici osoby a pacienti s Huntingtonovou chorobou z vyzkumné
skupiny 1 potvrdily, ze v prostfedi domova komunikuji pouze prostiednictvim
mluvené verbalni feci a nikdo z dotidzanych Zadny alternativni ¢i augmentativni
prostiedek k dorozuméni nepouziva. Toto zjisténi lze doloZit na prikladu vypovédi Zeny,
ktera plsobi jako pecovatelka v zafizeni, které pacienty s Huntingtonovou chorobou
pfijimd do pobytové péce. O moZnosti uziti AAK systémi jsou jako zaméstnanci
informovani, nicméné prostfedky, které k nim v zafizeni maji, nepouzivaji. , Mame
udeélany néjaky alternativni slovnik, protoze jsme tam méli i jiné klienty s jinou diagnozou,
kteri ho vyuzivali. Ale do praxe u sobo s HN jsme to nezaiadili. Myslim si, Ze obrazkova
metoda u klientit s HN neni ani potieba, protoze oni stale vedi, orientuji se v cCase i
misté... U jedné klientky s HN, ktera se nevyjadruje, jsme to zkouSeli, ale ona uZ ma
bohuZel takové svalové zaskuby, Ze uZ neni schopnd ani na ten obrazek ukazat. Takze s ni
komunikujeme jen podle jeji mimiky v obliceji — cekame na jeji reakci‘ (rozhovor pecujici
osoba 10a). Pecujici vSak ptiznava, ze porozumét hlasovym neartikulovanym projeviim a
pokustim o artikulovanou fe¢ pacientl se ne vzdy dafi. ,, My uz jim relativné rozumime, ale
cizi ¢lovek ma s porozumeénim jejich reci veliky problém, jako jsme méli na zacatku my,
kdyz jsme s péci zacinali. Kolikrdt ale i my tipujeme, co za slovo, které pacient vekl, to
mohlo asi byt”. 1 dalSi dotdzana pecujici osoba zminila, Ze je jiz logoped o AAK
syst¢émech informoval. PfestoZze je mluvena fteCovd produkce u jejiho manzela
s Huntingtonovou nemoci jiz vyznamné redukovana a muz jiz nebyl schopen odpovidat na
vyzkumnikovy otazky vramci polo-strukturovaného rozhovoru, AAK systémy doma
neaplikuji. ,, Ano, pani logopedka o tom nyni jiz hodné mluvi a informovala nas, Ze bychom
to jiz meli zvazit. Pani logopedka uz ma pro manzela i néco pripraveného. Ja to s pani

logopedkou jiz také diskutovala. A pani logopedka to zacina s manzelem trénovat. Zatim
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jsme se s pani logopedkou a manzelem shodli na vybéru karticek, takze kdyz nam bude
manzel chtit doma néco sdelit, tak poda karticku nebo na ni pripadné jen ukaze. Doma
tuhle metodu ale nepouZivime. Zatim jde jen o trénink v ramci logopedické terapie.
Doma se musi zatim mluvit, dokud to jde“ (rozhovor 1b — odpovidala pecujici osoba,

nebot’ pacient byl schopen maximalné odpovédi ano/ne).

I vyzkumna skupina 2 méla v polo-strukturovanych rozhovorech formulované
otazky, které mély za kol ovéfit a doplnit informace o fenoménu AAK systémd, ktery
zacal vyvstavat na povrch z druhé faze analyzy ziskanych dat od vyzkumné skupiny 1 po
druhé etapé Setfeni. Otazky cilily na poskytovani informaci klientim s Huntingtonovou
nemoci a jejich pecujicim o mozné aplikaci AAK systémi. Piedmétem zajmu bylo i
zjisténi, jak jsou ze zkuSenosti logopedd tyto systémy uvadény do praxe. Dotdzany
klinicky logoped A uvedl, Ze se nacviku AAK u nékterého pacienta v minulosti 1
soucasnosti vénoval a vénuje, nicméné uvedeni do praxe se ani u jednoho pifipadu zatim
nekonalo. ,,Jednou mi to u jedné pacientky telefonovala i psychiatricka, Ze si mysli, Ze uz
by bylo vhodné to zahdjit. Dodnes jsme to ale nezahdjili, protoZe to doma zvldidaji bez
problému bez AAK a psychiatricka mi to volala uz asi pred 3 lety. Tak pravé na to konto
jsem je s tim zacala seznamovat... Priznam se, Ze nakonec jsem to u nikoho nijak vyrazné
nepouzila. U té mé prvni klientky s HN uz jsme vytvareli také slovnik, rodina fotila
obrazky, tiskla je. Snacha tam hodné kooperovala, na ty vytistené fotografie pridavala
suché zipy, aby bylo mozné, to, co bude pani chtit sdélit, pridavat do alba nebo na
nastenku. Oni mi chodili, kdyz uz pani byla na voziku a tam uz ta nemoc tak postoupila, Ze
Jjednou prijeli s kytici a rozloucili se s logopedii, takZe uz k tomu vitbec nedoslo a s nikym
AAK nakonec nevyuzila“ (rozhovor klinicky logoped A). Klinicky logoped B si je nizké
vyuzitelnosti AAK systémi u pacientd s Huntingtonovou nemoci védom. ,, Ty systémy jsou
hodné ndarocéné na cas, pozornost, na motivaci nejen pacienta, ale i pecuji osoby nebo
persondlu... TakZe bez AAK je to mnohdy pro pecujici osoby vyrazné pohodlnéjsi, nikoli
ale prospésné pro pacienta s HN. Myslim si ale, Ze v ustavech nebo zdravotnickych
zarizenich, kde ti pacienti jsou hospitalizovani, tak tam by to smysl mit mohlo, protoze tam
ten personal nema toho klienta tak , precteného*, jak rodina doma, ktera uz je na tu
komunikaci a reakce néjakym zpiisobem zvykla. Proto se ja AAK systémiim (nacviku AAK)

u pacientii s HN, kteri mi sem dochazi a jsou tedy v péci rodiny, nevénuji... VyuZitelnost
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AAK u pacientii s HN je velmi individudlni a sporadicka. * Prestoze se tento klinicky
logoped nacviku AAK systémiim u pacientl s touto diagndézou nevénuje, o existenci této
moznosti informuje, nebot’ zminil, Ze pokud o to konkrétni rodina ma zdjem a jsou
motivovani, odkazuje na pomoc dalSich odbornikd. ,,Jd se priznam, ze to nedélam ani
s temi rodinami (nacvik AAK), protoze aby to fungovalo, tak ten ¢lovék musi chtit, aby to
fungovalo, a musi to sam chtit pouZivat. Pokud je ten pacient pasivni a je mu vse jedno,
tak to pouzivat nebude a neukdaze vam na obrazek v komunikacnim deniku... Ale pokud
mam pasivniho cloveka, ktery chtél suSenku a vy jste mu to nedovolila, tak to z toho
kontextu a reakce vytusite velmi dobie a nepotiebujete AAK. Urcité se najdou vyjimky,
které to vyuziji, nechci to nijak shazovat, ale jako Sirokospektrdlni techniku to u pacientii
s Huntingtonovou nemoci nevidim. Vétsinou je, co se tyka té informovanosti, odkazuji na

specializovand mista “ (rozhovor klinicky logoped B).

KATEGORIE 7:

Domaci trénink

VSichni dotazani klini¢ti logopedi poskytuji v rozlicné podobé a mnoZstvi
materialy a aktivity pro trénink v domacim prostiedi vSem pacientim
s Huntingtonovou nemoci. Tuto skutecnost stvrzuji 1 samotni pec€ujici a pacienti, kteti
timto onemocnénim trpi. VSichni dotdzani, ktefi pravidelné logopedické intervence
navstévuji, se shoduji v nazorech, ze domaci trénink v podobé zadanych materiala a
aktivit je pro né dulezity. Domaci trénink povazuji za nezbytnou soucast komplexni
logopedické terapie. Obsah tréninku je dan individualnimi obtizeni kazdého jednotlivce a
zarovenl ndzorem, prioritami a znalostmi klinického logopeda. Logopedy pfipravované
soubory prostiedkll a aktivit pro domdci trénink pacientli s Huntingtonovou chorobou jsou
si v urcitych oblastech navzdjem podobné. Vyskytuji se vSak i aktivity a materidly, ve
kterych se naopak odliSuji, coz je ddno rozdilnostmi v ndzorech klinickych logopedd na
terapii u pacientit s Huntingtonovou nemoci. Kazdy z oslovenych logopedt totiz pfiklada

riznou dileZitost jednotlivym narusenym oblastem, které tuto nemoc doprovazi.
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Ve vyzkumné skupiné 1 bylo zjisténo, ze z celkového poctu 3 pripadi pacienti
s Huntingtonovou nemoci a pecujicich, kteFi absolvuji nebo absolvovali
systematickou logopedickou terapii, je téma domaciho tréninku spole¢né pro 100 %
z nich. Dilezitost v domacim plnéni zadanych aktivit k tréninku shledava jako nezbytné
napiiklad zicastnéna zena, kterd pecuje o svého manzela s timto onemocnénim. ,, DiileZita
jsou podle nds dechova cviceni, ktera nam pani logopedka ukdzala. Také trénujme
mimické svaly, aby je manzel pouzival, jak nam pani logopedka ukdazala“ (rozhovor 1b —
vzhledem k omezenym moZnostem osoby s Huntingtonovou nemoci odpovidala pecujici
osoba). Dotazana také vypovédéla, Ze pti prilezitosti kazdé navstévy jim klinicky logoped
ptipravuje aktivity a tlohy k domacimu trénovani. ,,Ano, vidy si néco domii odndsime,
abychom mohli s manzelem trénovat® (rozhovor 1b). K doméacimu tréninku a plnéni
zadanych uloh instruovanych pecujicim logopedem se vyjadfila 1 sama pacientka, ktera
Huntingtonovou chorobou trpi. ,,4no, u kazdé pani logopedky, ke které jsem kdy na
logopedii chodila, jsem vidy néco na doma k procvi¢ovani dostavala. Ted uz chodim
k pani logopedce v nasem meéste, kde bydlime, a ta mi také vzdy néco pripravi. Jsou to
pracovni listy s riiznymi ukoly. Pani logopedka mi dava na doma za ukol treba vyjmenovat
vSechna slova, ktera souvisi se zadanym slovem, nebo vypsat protiklady, nebo vypsat
Zenska/muzska jména podle urcitého zadani, nebo vymyslet co nejvice prijmeni s ndzvem

nejaké rostliny a podobné* (rozhovor 9b).

Urcité tendence a snahu k domacimu tréninku komunika¢nich schopnosti, kognice,
mysleni ¢i motoriky ale zminili 1 dalSi zapojeni respondenti, pfestoze logopedickou terapii
nepodstupuji. Takovy piiklad Ize najit v transkripci polo-strukturovaného rozhovoru
manzelského paru, kde je nositelkou Huntingtonovy choroby manzelka pecujiciho muze.
,, Trénujeme jen tu vyslovnost, jinak nic. Ja ji treba vymyslim slova a ona to jen opakuje.
Jinak nevime, co by se dalo pouzivat nebo jak mame presné a sprdavné trénovat. Délame to
tak, jako kdyz se nase deéti, kdyz byly malé, ucily mluvit. Tak stejné s manzelkou trénuji to

R “ (rozhovor 11a).

Ve vyzkumné skupiné 2 se spole€ny jmenovatel v podobé domaciho tréninku
potvrdil u obou zapojenych klinickych logopedii. Klinicky logoped B seznam aktivit

sestavuje za ptimé spoluprice pecujici osoby a pacienta s Huntingtonovou nemoci béhem
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jednotlivych terapii. ,, Ano, sepisujeme jednotlivé cviky a to jim potom tisknu. A musim vici,
Ze i ty instrukce tady probirame, casto jim otacim ten monitor, Feknu pacientium i tém
pribuznym, at’ se tam rovnou divaji a sepisujeme to rovnou tak, aby jim to davalo smysi...
Spousta z pacientit ma doma néjaky udriovaci seznam cvikii a ne vidy se méni, a kdyz
vidim, ze je to potieba, tak z nich treba jeden nebo dva zménim* (rozhovor klinicky
logoped B). Dotdzany klinicky logoped A wvytvari taktéz materialy k domacimu
procvicovani pacientli s touto diagndézou. Je vSak ziejmé, Ze v zadavanych tulohach
v porovnani s klinickym logopedem B jsou zde obsahové odliSnosti. ,, Dostavaji uikoly na
kaZdé navstévé a dokonce je i vyZaduji. A opét nékteré listy jsou zaméreny na dychdani,
nékteré na fonaci, na hlasova cviceni, pak dostavaji vidy néco artikulacniho a pak jim
davam vzdy i néjaké ukoly na kognitivni trénink, aby doma zkusili nad nécim popremyslet,
treba nad kategoriemi z ruznych stran a vypracovat néco. Od zacatku jsou na to zvykli.
Snazim se, aby néjakym zpusobem ti pacienti udrZovali i grafomotoriku na co nejlepsi
urovni a aby si tedy ta zadana cviceni a pracovni listy vypliiovali sami, co nejdéle to jde. A
u téch, kteri toho uz nejsou schopni, tak tam pak respektuji, ze je potieba pomoc druhého,
ale pouze v tom samotném zapisu. Aby ti lidé byli schopni komunikovat co nejdéle i tim
psanim, to mi prijde u pacientu s Huntingtonovou nemoci také dilezité* (rozhovor

klinicky logoped A).

KATEGORIE 8:

Pecujici rodina

Analyza ziskanych dat ze vSech etap sbéru a obou vyzkumnych skupin odhalila
dalsi spole¢né téma, které propojuje vSechny sdilené piibéhy pecujicich osob a samotnych
nemocnych pacientl i zkuSenosti a nazory klinickych logopedu. (Do tohoto poctu piipadii
nebyl zapocitan rozhovor 10a s pecujici osobou, kterd se o tyto pacienty stard v ramci
svého zaméstnani v zafizeni pro osoby se zdravotnim postizenim.) 8. kategorie
vyzkumného Setieni dokazuje diileZitost pecujici osoby v logopedické intervenci. A to
jak ve smyslu doméciho tréninku zadanych cvi¢eni a uloh, které pacientim klinicti
logopedi pfipravuji, tak i v samotném iniciovani, zahajeni i pretrvani logopedické

terapie u svych blizkych s Huntingtonovou nemoci, o které pecuji. Jak se ukézalo,
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rodina je také jakymsi medidtorem mezi klinickym logopedem a samotnym pacientem,
nebot’ samotna snaha, motivace a usili pecujicich osob ovliviiuji délku trvani i intenzitu
logopedické terapie, domaciho procvicovani i aktivitu a motivaci doty¢nych pacienti

do logopedické terapie.

Na dilezitost pecujicich osob — rodinnych piislusnikiti v logopedické intervenci
vyznamn¢ poukazali oba osloveni klini¢ti logopedi z vyzkumné skupiny 2. O pravidelné
logopedické terapii ve spojitosti s rodinou hovofil klinicky logoped B, kdyZ sumarizoval,
kolik osob s Huntingtonovou nemoci ma ve své péci. Tim zaroven poukdzal na fakt, Ze
participace rodiny na logopedické intervenci zvysSuje Sanci na dlouhodobou terapii a
domaci trénink. ,,Do 5 jich je, co chodi v néjakych pravidelnych intervalech s tim, Ze jsou
to vesmés lidé, kteri maji pecujici rodiny, a kdyz se ti partneri nauci tu strukturu té
terapie, co je potreba procvicovat a chapou to, tak pak se ty intervaly vétSinou zacnou
protahovat... (rozhovor klinicky logoped B). Pti dotazovani vyzkumnika na to, v jakych
frekvencich logoped B poskytuje terapii t€émto pacienttim, se opét vyskytovala odpoved,
ktera dokazuje na faktor pecujici rodiny. ,, To se v§e mnohdy odviji od moZnosti a viile té
rodiny a samotného pacienta, protoze vzhledem k jejich pasivité, ktera k nemoci patri, je to
hlavné na té rodiné.“ Kategorie pecujici rodiny figuruje i v mnoha vypovédich polo-
strukturovaného rozhovoru s klinickym logopedem A. ,,Jsem rada, kdyz klient prijde
s osobou blizkou, protoze je to pro terapeutickou cinnost klicové, aby se na terapii podilel
komunikacni partner. Moc péekné to vysvetlovala ve své predndsce jedna lékarka z oboru
psychiatrie... U cloveka s Huntingtonovou nemoci je to hrozné diilezZité, aby tam ten
komunikacni partner byl nejen z hlediska té komunikace, ale i toho vyrovnavani se

s nemoci... ““ (rozhovor klinicky logoped A).

Z vyzkumné skupiny 1 a jeji mnoziny piipadi, které logopedickou intervenci
absolvovaly, absolvuji ¢i ji hledaji, ma dle vypovédi opét nenahraditelnou roli pecujici
rodinny ptislusnik. Kooperaci na logopedické intervenci a plnéni domacich aktivit pod
supervizi klinického logopeda zminilo ve svych vypovédich 100 % z oslovenych
pecujicich osob. Do tohoto poctu piipadii nebyl zapocitan rozhovor 10a s pe€ujici osobou,
ktera se o tyto pacienty stard v ramci svého zaméstnani v zafizeni pro osoby se zdravotnim

postizenim. Déle do kategorie nebyly zapocitany ani ty rozhovory s pecujicimi, ktefi
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uvedli, ze logopedickou pomoc nikdy nehledali. Participaci rodinného ptislusnika, ktery se
na péci o jedince s Huntingtonovou nemoci podili, potvrzuje napiiklad transkripce polo-
strukturovaného rozhovoru 7a. ,, Vanucku doprovazel k pani logopedce miij zesnuly
manzel... Tam byla vnucka s mym manzZelem, takze to nevim, na cem se domlouvali,
protoze tam vnucku vozil on a chodil tam s ni.” Svou dulezitou roli v logopedické
intervenci 1 domacim tréninku si uvédomuje i Zena v rozhovoru 5a, ktera pecuje o svého
nemocného manzela. Vypovédéla, Zze vzdy absolvuje navstévu u klinického logopeda spolu
snim. ,,Ano, absolvovala jsem a vidy, kdyz jsme na logopedii byli, tak jsem ho
doprovazela... Mam pocit, Ze jsem tam jako nékdo, kdo nese Castecné zodpovédnost, aby
se ty véci nap¥iklad doma uskuteciiovaly. TakzZe na zakladé téch navstév na logopedii a
rad, které dostavame, musim ja byt tim motorem, aby se néco délo. Nemyslim si, Ze kdyby
Sel k pani logopedce sam, Ze by nékteré informace pak doma netlumocil, ale chci, aby moje
pritomnost v ném vzbuzovala pocit, Ze to musi délat. Abych na néj mohla dohlédnout, Ze
vSe, co dostal za ukol, dodrzuje. Kdyby ndvstévu v ambulanci resil beze mé, nevim, zda
bych mu veérila, nebo ze by mi doma informace tlumocil tak, ze by to vypadalo, Ze to neni
tak dulezité. Pani logopedka nam i povédéla na prvnim setkdni, Ze osoby s touto
diagnozou maji Sanci na oddaleni diisledkit nemoci tim, Ze doma musi pracovat, trénovat
a cvicit. Takze ja jsem ten ,,donucovac* a dozorce. Zaroven si myslim, Ze si ty informace i
lépe pamatujeme, kdy; jsme na to dva.” Objevily se i pfipady, kdy pecujici osoby
poukézaly na skutecnost, ze 1 sami jejich ptibuzni s Huntingtonovou chorobou vyzaduji
béhem logopedické intervence piitomnost svého blizkého, jak dokazuje napiiklad rozhovor
la. ,,Ano, samozrejmé jsme na logopedii byli. Na kaZdé hodiné jsme spolu. Jsem s nim
bud’to ja nebo dcera. Ze zacatku to bylo tak, Ze manzel tam chtél byt sam, coz jsme teda
vSichni akceptovali. Ale ndsledné nastalo takové obdobi, Ze vyZadoval, abychom tam byli

s nim 7 néjakého divodu. TakZe s nim na logopedii vidy nékdo je.

Tito pecujici rodinni pfisluSnici zastdvaji nenahraditelnou a vyznamnou roli
v logopedické intervenci a domacim plnéni zadaného tréninku u pacientil
s Huntingtonovou nemoci a to jak z pohledu jich samotnych, dotazanych nemocnych i

zainteresovanych klinickych logopedii.
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KATEGORIE 9:

Narocénost komunikace

Posledni kategorii, kterd vymezuje dalSiho spoleéného jmenovatele, ktery se
vynofil z vypovédi dotazanych pecujicich osob z vyzkumné skupiny 1, je fenomén
narofnosti komunikace. V ramci polo-strukturovanych rozhovori byly vSem
respondentim skupiny la 1 1b poloZeny otazky, které se tykaly komunikace mezi pecujici
osobou a osobou blizkou, kterd inkriminovanym onemocnénim trpi. Vyslo najevo, Ze 60%
dotazanych pecujicich osob shledava mluvenou verbalni komunikaci se svym blizkym
s Huntingtonovou chorobou jako vice ¢i méné narofnou. To pak bezesporu ovliviiuje
nejen pribéh domaciho tréninku, cviceni a plnéni tloh, které jim klinicky logoped zadava,
ale také péci o piibuzného s Huntingtonovou chorobou komplexné. Zaroveii mohou
komunikacni obtize zptisobovat bariéry v komunikaci mezi pfijemcem poskytované péce a
jejim poskytovatelem v roding. Pecujici tak mohou byt ke komunikaci demotivovani, jejich
reakce mohou nést negativni emo¢ni naboj ¢i se mize komunikacni feCova frekvence ze
stany pecujiciho k nemocnému vyznamné snizovat. To mize mit neblahy vliv na
psychicky stav 1 komunika¢ni kompetence nemocného, které uz samy o sobé charakterem
diagnoézy vyznamné degraduji. Z celkového poc¢tu 10 oslovenych pecujicich osob
v ramci vyzkumného Setieni z 1. i 2. etapy sbéru dat, se vice nez polovina z nich
svérila s tim, Ze v urcitych ohledech je pro né komunikace s nemocnym pribuznym
narocna. Krom toho byly vysloveny i konkrétni podoby téchto komunikacnich nesnazi a

davody, proc¢ pecujici osoby komunikaci shledavaji jako nesnadnou.

Jako priklad lze uvést vypovéd zeny, ktera pecuje o svého manzela, ktery je jiz
v pokroc¢ilé fazi tohoto onemocnéni. Ta uvadi, Ze je pro ni komunikace s manzelem
narocnd predev§im ve smyslu manzelovy demotivace k teCi. ,, Prijde mi, Ze je nékdy
demotivovany k tomu, aby mi odpovedél. Myslim si, Ze se mu kolikrat nechce, je liny
odpovédet, protoze je pro néj mluveni ndarocné. Je to muj pocit, ze si manzel mysli, Ze ta
namaha ani nestoji za rec. Je i téZké najit néjaké téma v kaZdodennim Zivoté, na které by
byl ochoten mluvit* (rozhovor 1a). Komunikaci se svou nemocnou dcerou shledava jako

obtiZznou 1 jeji matka, ktera o ni pecuje. ,, Ano, protoZe se nékdy hodné opakuje. Nechdavam
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Jji to ale dorict, i kdyz uz to opakuje ponékolikaté* (rozhovor 6a). Prarodic, ktery se podili
na péci o svou vnucku s Huntingtonovou chorobou, taktéz vnimd komunikaci jako
nelehkou. ,, No ndrocné je to v tom porozuméni. Musime ji neustdle opakovat, aby mluvila

pomalu a snazila se poradné vyslovovat “ (rozhovor 7a).

DEFINOVANI TVRZENI

Vynotené vyzkumné kategorie, které vznikly prostfednictvim kodovani, jsou vzajemné
propojeny. Diky témto recipro¢nim vazbam mohly byt stanoveny nasledujici 4 vyroky,
které poukazuji na spole¢né jmenovatele zkoumané problematiky logopedické intervence u
osob s diagnézou Huntingtonova nemoc, coz bylo také hlavnim cilem vyzkumu zavérecné

prace.

1. Pravdépodobnost dlouhodobého setrvani v logopedické intervenci a jeji
efektivnost se zvysuji v piipadech, participuje-li na procesu rodina pacienta

s Huntingtonovou chorobou.

Prvni teorie poukazuje na diilezitost zapojeni pecCujici osoby z fad rodinnych ptislusniki
do procesu logopedické intervence. To dokazuji nejen rozhovory s pecujicimi, ale
piedevsim oslovenymi klinickymi logopedy. Vzhledem k ptitomnosti patologické pasivity
a nizké motivace osob s Huntingtonovou chorobou jsou to pravé pecujici osoby, které
mohou své blizké, ktefi trpi touto diagnozou, k logopedické intervenci a domacim tréninku
podnécovat. Iniciativa pecujicich tedy napomahd vyhledani logopedické pomoci, piinosu
logopedické terapie, dodrzovani nastavenych opatieni 1 realizaci domacich tréninkl a

v neposledni fad¢ ptispiva k dlouhodobému setrvani v logopedické péci.

2. PiekaZkou v logopedické intervenci u pacientii s Huntingtonovou nemoci jsou
komplikace v dostupnosti erudovaného klinického logopeda i patologicka pasivita

spolu s nizkou motivaci pacienti.
Druha teorie upozoriiuje na existenci bariér, které se stavaji pti¢inou ukonceni logopedické
intervence ze strany pecujicich osob a pacientll trpicich Huntingtonovou chorobou.

S postupné se zhorSujicim se klinickym obrazem a sniZujici se mobilitou nemocnych se

stava naro¢néjsi také doprava ke klinickému logopedovi. Pacienti a pecujici musi mnohdy
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piekondvat 1 velké vzdalenosti, coz prindsi fyzické i ¢asové obtize a nutnost vlastniho
automobilu. Motivaci pecujicich k piekondvani zminénych piekazek nepodpoii ani

zesilujici projevy patologické pasivity pacientii s Huntingtonovou nemoci.

3. PrestoZe je komunikace s pacienty trpicimi Huntingtonovu chorobou pro pecujici
ndrocnd, AAK systémy v praxi neuplatiiuji, i kdy? jsou o moZnosti uZiti ze strany

klinickych logopedit informovdni.

Tteti teorie poukazuje na skute¢nost, ze klini¢ti logopedi v urcité mife informuji o
moznosti vyuzit podporu ¢i ndhradu béZné mluvené verbalni komunikace, kterda je
postupné s vyvojem nemoci nedostacujici. V rdmci vyzkumu vSak nebyl nalezen ani jeden
ptipad, ktery by néktery systém vramci kazdodenniho Zivota aplikoval. Setfeni vsak
odhalilo ptipady, kdy osoby trpici Huntingtonovou nemoci ztraci snahu a motivaci ke
komunikaci se svym okolim, nejsou-li pe€ujici schopni pfijit na to, co se jim nemocny
snazi sdélit. Pro pecujici je kazdodenni starostlivost o jedince s touto diagnézou fyzicky 1
psychicky tézka. PéCi neulehCuje ani zjiStény fakt, Ze pecujici hodnoti proces
dorozumivani se s nemocnym jako naro¢ny. V komunikaci tedy vznikaji bariéry a
frekvence komunikace klesa, nebot’ stoupa mnozstvi nezdafenych pokusti o dorozumeéni se.
Motivace ke komunikaci u obou komunika¢nich partnerti - pecujici osoby a jedince
s onemocnénim Huntingtonovou chorobou klesa. Snizuje se tedy i Sance nemocného, ze

prostiednictvim mluvené verbalni feci zvladne sdélit své potieby, pocity 1 pfani.

4. U nékterych oSetiujicich lékaiii a klinickych logopedit V CR pietrvivd deficit
v povédomi o logopedické intervenci u pacientii s Huntingtonovou nemoci, coz
vede k nedostatecné informovanosti pacientii a pecujicich o logopedické pomoci
ze strany oSetiujicich lékaii a nizkému povédomi klinickych logopedit o

poskytovani specifické intervence u klientii s touto diagnozou.

Posledni tvrzeni zohlediiuje nedostatky v poskytovani adekvatnich informaci pacientim
s Huningtonovou nemoci a pecujicim osobam o logopedické pomoci ze strany oSettujicich
lékard. Stale lze nalézt piipady, kdy oSetfujici Iékai vibec neinformoval o moznosti
logopedické pomoci. Dalsi skupina oSetifujicich o logopedické pomoci neinformuje
dostatecné, nebot’ nedoporuci konkrétniho klinického logopeda, na kterého se pacient a

pecujici mohou obratit, ¢i pacientovi a pe€ujici osob¢ nesdéli, v jakém okamziku jiz maji
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pomoc klinického logopeda vyhledat. Také mezi logopedy je potieba podpofit
informovanost o intervenc¢nich postupech u klienti s diagn6zou Huntingtonovy choroby,

aby se zvysila ochota a odvaha logopedt, poskytnout takovym osobam jejich pomoc.

4.7 Vysledky vyzkumného Setieni
ODPOVEDI NA VYZKUMNE OTAZKY

Nésledujici ¢ast textu zodpovi vyzkumnikem poloZzené vyzkumné otazky.
Odpovédi vychazi z analyzy =ziskanych dat zrealizovanych polo-strukturovanych
rozhovorit s vyzkumnou skupinou 1 — osobami s Huntingtonovou nemoci a jejich
pecujicimi a vyzkumnou skupinou 2 — oslovenymi klinickymi logopedy se zkuSenostmi
s intervenci u pacientti s Huntingtonovou nemoci. Zodpovézeni ptispéla téz pozorovani

v logopedickych zatizenich pti intervencich.

VO1: Jsou si pacienti s Huntingtonovou nemoci védomi své narusSené komunikacni

schopnosti?

Pro zodpovézeni prvni vyzkumné otazky byly vradmci polo-strukturovanych
rozhovort s vyzkumnou skupinou 1b - osobdm trpicim Huntingtonovou nemoci polozeny
otazky tykajici se symptomil naruseni v fecCi, respiraci, fonaci, polykéani, slovni zasobé,
vybavnosti pojmi, naplnéni komunika¢niho zdméru a porozuméni, fluence, komunikace
s cizimi apod. Se zamérem docilit objektivnosti hodnoceni oblasti NKS a polykani byly
dotazani v ramci polo-strukturovanych rozhovort také jejich pecujici — skupina la. Pro
odpovéd’ na tuto vyzkumnou otazku byly pouzity ty rozhovory s osobami s Huntingtonou
nemoci, které byly schopny vzhledem ke svému zdravotnimu stavu odpovidat bez

zastoupeni pecujiciho.

Piipad ¢. 3

Pohled pacienta s Pohled pecujici osoby

Huntingtonovou nemoci

Re¢ Bezproblémova Je potieba sdéleni opakovat, aby

rozumél a Iépe si informaci
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zapamatoval; feC je ticha, pomala
s nezietelnou artikulaci; pfevazuji

jednoslovné véty

Piijem potravy

Bez problému, obcasné

expektorace

Obcasné expektorace

Piijem tekutin

Bez problému

Problematické

Respirace

Zvysena nutnost soustfedit se na
dychani; Spatna ekonomika

prerusuje artikulaci slov

Neregistruje pieruseni artikulace

slov kvili potieb¢ inspirace

Komunikace s cizimi

Uptednostituje komunikaci se

zndmymi

Malo komunikuje s cizimi

Vybavnost pojmii a slovni

Obcas obtiZe ve vybavnosti

Nepozoruje problémy

zasoba pojmu

Unava pri komunikaci Ne Problémy pfi telefonické
komunikaci se sou¢asnou
realizaci instrukci

Roz¢éileni vlivem Ne -

komunikacénich problémii

Piipad ¢. 5

Pohled pacienta s

Huntingtonovou nemoci

Pohled pecujici osoby

Komunikaéni zdmér zvlada
realizovat bez problému; obtize
nepocituje; s blizkymi se
dorozumi mluvenou feci bez
problému; o snizené fecové
produkci vi diky pfipominkam

manzelky

Snizena fe¢ova produkce; zvlada i
celé véty, ale primarné se
vyjadfuje jednoslovng; narusena
artikulace, fecova pasivita a nizky

zajem o konverzaci
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Piijem potravy

Bez problému s ob¢asnou

expektoraci

Obcasné expektorace

Piijem tekutin

Obcasna expektorace; bez vétsich

problémt

Respirace

Bez problému; na dech se
soustiedit nemusi, ekonomika

neni narusena

Komunikace s cizimi

Bez problému

Snizena fecova produkce pri

komunikaci s cizimi

Vybavnost pojmiu a slovni

zasoba

Bez problému

Bez problému

Unava p¥i komunikaci

Pouze ob¢asné

Roz¢éileni vlivem

komunikaénich problému

Ne

Piipad ¢. 6

Pohled pacienta s

Huntingtonovou nemoci

Pohled pecujici osoby

Je si védoma tichych pauz,
kterymi musi prerusit proces
fecové produkce; na Spatnou
srozumitelnost feci a nizkou
hlasitost ji opakované upozornuje
rodina; jinych problému si neni
védoma; komunikacni obtize ji

netrapi

Rec v dialogu neni pfiléhava,
objevuji se tiché pauzy pred
zahajenim fecové produkce nebo i
v pribéhu souvislejsiho sdéleni -
nonfluence; na fe¢ se musi
koncentrovat; mluvi pomalu;
prevazuje zkratkovité
vyjadfovani, ale zvlada i véty;
problémy se zvySenou salivaci
béhem artikulace; celkové se fe¢
zhorSuje; objevuji se tiché pauzy

v feci, které plisobi rusivé
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Porozuméni komunikaénimu

partnerovi

Bez problému

Piijem potravy

Trpi nechutenstvim; zvlada
pevnou stravu; obtizné reguluje
salivaci; bolus vypadava z ust;
polykani hodnoti nejdiive jako
bezproblémové, ale pii
konkrétnim dotazani vyzkumnika,
zda pti jidle zaskoéi, se zmini, Ze
se to déje Casto; pii oralni
ptiprave bolusu ma pocit

nevolnosti

Vyskytuji se expektorace, ale

jinak bez problémut

Prijem tekutin

Stézuje si na bolest v krku pri
pfijmu tekutin; musi védomé

korigovat hltani

Na zacatku hlta, coz zptisobi, ze
sousto zasko¢i; ¢im déle ale
proces piijmu trva, tim 1épe to

zvlada

Respirace

Pocituje nedostate¢nou inspiraci;

musi se na dech soustiedit

Bez obtizi, jen pfi rannim
vstavani se pied feci musi
soustiedit na procvic¢eni dechu a
az nasledné zacit s feCovou

produkeci

Komunikace s cizimi

Bez problému

Komunikaci s cizimi

nevyhledava, ale domluvila by se

Vybavnost pojmii a slovni

zasoba

Vybavnost pojmd je
problematicka; déle premysli pfi

hledani pojmt

Snizuje se slovni zasoba a

vybavnost se zhorsSuje

Unava pri komunikaci

Ne

Ano, prerusi komunikaci

z dtivodu tnavy ¢i bolesti hlavy;
béhem tichych pauz hleda
adekvatni pojmy

Rozéileni vlivem

komunikacénich problémi

Odviji se od aktualni nalady

Ano
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Pripad & 7

Pohled pacienta s

Huntingtonovou nemoci

Pohled pecujici osoby

ol
o
¢

Komunikaéni zamér se obcas
nedafi; chtéla by mluvit vice a
lépe, protoze ji rodina na NKS
upozoriiuje; jiné problémy

nezmifuje

Re¢ se zhorSuje; nutné
upozoriiovat na zpomaleni tempa
fe€i; zvlada tvorit i véty; pred
zacatkem artikulace déla pauzy,
béhem kterych premysli nad
nasledujicim sdélenim;
nonfluentni produkce; musi
pfipominat pomalou mluvu a

zietelnou artikulaci

Porozuméni komunika¢nimu

Bez problému

Odpovédi na polozené otazky

partnerovi v prostiedi domova zvlada bez
vétsich problémi; béhem
nekterych dnt je porozumeéni
fecové produkcei horsi

Pfijem potravy Obcasné expektorace; vice Zapomina spolknout bolus, ktery

problémi nezminila

jiz ma v ustech a pridava k nému
dalsi; je potfeba pripominat faze

ptijmu potravy

Prijem tekutin

Bez obav

Tekutiny musi podavat ve
specialni 1ahvi, aby predesli

expektoracim

Respirace

Zapomina na dychani, coz ji vede

k lapavym nadechtim

Recovou produkei kvuli $patné
ekonomice respirace neprerusuje,
ale objevuje se lapavé inspirace —

Spatna ekonomika dechu

Komunikace s cizimi

Komunikace jen v ramci rodiny

Komunikace jen v ramci rodiny

Vybavnost pojmii a slovni

Uvédomuje si zhorseni diky

Vybavnost se zhorsuje; potize
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zasoba

upozornéni od pecujicich

s pojmenovanim; aktivni slovni
zasoba klesa; pojmy vysvétlovat
nemusi; postupné uziva méné
slov; z divodu hledani pojmt

déla pauzy i v rdmci véty

Unava p¥i komunikaci

Roz¢cileni vlivem

komunikaénich problému

Ano

Ano

Piipad ¢. 11

Pohled pacienta s

Huntingtonovou nemoci

Pohled pecujici osoby

el
(¢
€

Rec je dle jejiho nazoru bez
problému, nepocituje obtize;
obcas se nedaii artikulovat slovo
spravn¢; diky rodin€ ale vi, ze
jsou problémy v artikulaci a

pomalém fecovém tempu

Obtize v artikulaci nekterych
slov; sémantické ¢i fonémické
parafézie; narusend motorika ust
v podobé mimovolnych pohybu;
formuluje vyhradné kratké veéty;
objevuje se nonfluence; pomalé
tempo feci; objevuji se pauzy

ptred zacatkem fecové produkce

Porozuméni komunikaénimu

partnerovi

Bez obtizi

Bez obtizi; pasivni slovni zasoba

zatim nezasazena

Prijem potravy

Nepocit'uje obtize; nestava se, ze

by doslo k expektoraci

Pfijem potravy se postupné
zrychluje; musi neustéle
ptipominat pomalejsi tempo

piijmu

Prijem tekutin

Objevuji se expektorace; diky
manzelovi vi, ze tekutiny pfijima

prilis rychle

Sklenici s tekutinami si bere prili$
rychle a zprudka ji naklani, coz

zpusobuje expektorace

Respirace

Bez problému
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Komunikace s cizimi Pokud by to bylo potieba, zvladla | Zvladne, pokud je to nutné, ale
by to, ale upfednostiuje nevyhledava ji

komunikaci v ramci rodiny

Vybavnost pojmu a slovni Obtize ve vybavnosti konkrétniho | Postupné se zhorSuje vybavnost

zasoba pojmu pojmi; klesa i aktivni slovni
zéasoba

Unava p¥i komunikaci Ne -

Roz¢dileni vlivem Obcas ano -

komunikaénich problému

Odpovéd’: Ze ziskanych informaci od samotnych osob, které trpi Huntingtonovou nemoci,
vyplyva, ze si mnozi své NKS neuvédomuji nebo ji nepovazuji za zdsadni. Na vin¢ mize
byt jiz ptitomny kognitivni deficit. Pfi analyze odpovédi na vysSe uvedené otazky v polo-
strukturovanych rozhovorech se neziidka objevovaly odpovédi, ze osoby s diagnozou
Huntingtonovy nemoci jsou si svych symptoma védomi diky pecujicim, ktefi na obtize v

NKS nemocné osoby opakované upozoriuji.

VO2: Jaka je informovanost pacientit s Huntingtonovou nemoci a pecujicich osob o

moznosti vyuZit pomoc klinického logopeda?

Na vyzkumnou otazku ¢. 2 odpovida vynoiena vyzkumna kategorie ¢. 1, kterd
poukazuje na spolecného jmenovatele v podobé nedostatecné¢ informovanosti pacientl
s Huntingtonovou chorobou a jejich pecujicich o logopedické pomoci ze strany
oSetfujicich Iékairt. 60 % dotazanych pripadu z vyzkumné skupiny 1 vradmeci polo-
strukturovanych rozhovorti poukdzalo na rizné nedostatky v odkazovani lékaiti na
logopedickou intervenci. Pravdépodobnost nizké informovanosti ze strany oSettujicich se
zvySuje, jedna-li se o zdravotnické zafizeni mimo nejvétsi mésta CR. Oznadeni

,hedostatecnd informovanost* zahrnuje nasledujici zjisténé situace:
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e Osetiuyjici 1ékar neinformuje pacienta s Huntingtonovou chorobou a pecujici osoby
o logopedické pomoci viibec.

e Osetiuyjici I€kat se o logopedické pomoci pred pacientem s Huntingtonovou nemoci
a pecujici osobou zmini, ale konkrétniho klinického logopeda nedoporuci.

e Osetfuyjici 1ékar se o logopedické pomoci pied pacientem s Huntingtonovou
chorobou a pecujici osobou zmini, neinformuje vSak o vhodné dobé¢, kdy

logopedickou pomoc vyhledat.

Informovanost osob trpicich Huntingtonovou nemoci a jejich pecujicich o dostupnosti
logopedické pomoci je tedy oblasti, ve které je prostor pro posun na vyssi troven. Nutné je
posilit kooperaci mezi oSetiujicimi l€kati a klinickymi logopedy, coz zajisti posun v kvalité
a zvysi efektivnost systematické péce o nemocné. Tim lze ptispét ke zkvalitnéni Zivota

nejen pacientti s Huntingtonovou nemoci, ale 1 jejich pecujicich sob.

VO3: Spatiuji klinicti logopedi, pecujici osoby a samotni pacienti s Huntingtonovou
nemoci v logopedické intervenci nedostatky?

Odpovéd na tuto vyzkumnou otazku piinasi 4 kategorie vyzkumu, které se vynoftily
béhem kdédovani vyzkumnych dat z vypovédi vyzkumné skupiny 1 a 2 v ramci polo-

strukturovanych rozhovoru.
e Vyzkumna kategorie 1 — Informovanost

Vyzkumna skupina 1 spolu s dotdzanym klinickym logopedem B poukazuji na nedostatky
v multidisciplindrnim pfistupu v nékterych zdravotnickych zatizenich a v informovanosti

ze strany nékterych oSettujicich 1€kaiti o logopedické pomoci.
e Vyzkumna kategorie 3 - Znalost logopedii

Respondenti z vyzkumné skupiny 1 1 vyzkumné skupiny 2 upozornili na nedostatecnou
znalost diagndézy Huntingtonova nemoc. N¢kteti takové klienty dokonce nejsou ochotni
ptijmout do péce. Nedostatecne erudovani klini¢ti logopedi si pak nevédi rady s tim, co by

takova intervence u klienta s Huntingtonovou nemoci méla obnaset.

e Vyzkumna kategorie 5 — Dostupnost
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Na problémy s dostupnosti erudovanych klinickych logopedi v polo-strukturovanych
rozhovorech upozornily obé vyzkumné skupiny. V dusledku této bariéry dochdzi i k
ukoncovani navstév u klinického logopeda. Domaci péce je jiz sama o sobé pro rodinu
fyzicky i psychicky zatézujici, pecujici mnohdy limituji casové moznosti vzhledem k jejich
zaméstnani, mobilita nemocnych se postupné snizuje a ne vSichni disponuji vlastnim
automobilem. V ramci polo-strukturovanych rozhovort bylo zjisténo, ze vSichni dotazani
z vyzkumné skupiny 1, ktefi klinického logopeda navstévuji, byli s poskytovanou péci
logopeda spokojeni a logopedicka pomoc je pro né v komplexni pé¢i dilezita. Presto

vSak bylo nalezeno n€kolik ptipadi, které¢ musely logopedickou intervenci ukoncit.

e Z hlediska domaci péce byla shleddna jako problematicka priméarné¢ vyzkumna

kategorie 9 — Naro¢nost komunikace

Symptomy NKS se u jedincti, ktefi trpi inkriminovanym onemocnénim, postupné zhorsuji
s tim, jak onemocnéni postupuje. Domaci péfe o pacienty s Huntingtonovou nemoci je
tedy pro pecujici fyzicky a psychicky velmi narocna, coz se navic stupiiuje vlivem
progresu diagnozy. Nesnadna a psychicky vycCerpavajici se stava v prubéhu poskytované
péce 1 komunikace. Dle literatury by méla fesit takové situace aplikace AAK systémi —
vyzkumna kategorie 6 odhalila, ze piestoze jsou o AAK systémech klienti s onemocnénim
a jejich pecujici informovani, v bézném kazdodennim zivoté se v domaci péci nevyuzivaji.
Neziidka se tedy pacienti dostanou do situace, kdy jiz mluvenou fecovou produkci nesdéli
své potieby, pfani a emoce. Jako ptilezitost pro zlepseni a posileni v rdmci domaci péce 1
domaci komunikace se tedy jevi i fenomén AAK systémi, ktery zde selhava. Nutné je

nalézt komunikac¢ni formu, ktera usnadni dorozuméni v domaci péci.

VO4: Uzivaji klinicti logopedi shodné materidaly, prostiedky a formy v intervenci u
pacientii s Huntingtonovou nemoci?

K zodpovézeni 4. vyzkumné otizky napomohlo realizované pozorovani
v logopedickych zatfizenich zucastnénych klinickych logopedd. Na zakladé toho bylo
formulovano také nckolik konkrétné zacilenych otazek v ramci polo-strukturovanych

rozhovori s vyzkumnou skupinou 2.
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Klinicky logoped A

e Plosn¢ informuje a v pokroc¢ilé fazi onemocnéni nasledné nacviCuje AAK systémy.

e Klade dliraz na ambulantni terapie v pravidelnych frekvencich s odstupem 2 tydnd.
Prevazuji ti klienti, kteti podstupuji terapii pravidelné.

e Spatfuje vyznam v aplikaci ORF stimulace a masazi pro alespoit momentalni
zklidnéni mimovolnich pohybti a stabilizaci svalového napéti v obli¢ejové a tstni
oblasti.

e Uziva v ramci terapie Feuersteinovu metodu.

e 'V ramci terapie nabizel i terapeutické skupiny, které byly ukonéeny z divodu
zhor$eni klinického obrazu klientd.

e V ramci diagnostiky polykani provadi FEES vySetieni.

e Pii vySetfeni pouziva: stopky, zrcadlo, pocita¢ pouze nékdy v minulosti k
rytmiza¢nim cvicenim, ob¢asné online metronom, kromé PC programu 3F pro
diagnostiku zadny jiny program nepouziva.

e Thresholdy nevyuziva, nebot’ s nim nema dobré zkusenosti z minulosti.

e Ukoly a cvi¢eni v podobé pracovnich listti pro domaci trénink dava klientiim pfi

kazdé navstéve a nejcastéji cili na posilovani kognice.
Klinicky logoped B

e O systémech AAK informuje, ale pfipadné zajemce o nacvik odkazuje na
specializované centrum. Domniva se, ze vzhledem k patologické pasivité osob
s Huntingtonovou nemoci jsou systémy neefektivni.

e Pravidelné terapie doporucuje v odstupu 1 mésice alespon v zacatcich. Nasledné,
pokud si pec€ujici osvoji fad rehabilitace, frekvence navstév snizuje. Pfevazuji
klienti s HN, kteti chodi jen nahodile.

e Stimulaci ORF oblasti a masaZze v ramci terapii neprovadi, nebot’ v tom nevidi u
téchto pacientli vyznam.

e Diagnostiku provadi pomoci programu ,, Dysan.cz “(,,Dysarthria Analyzer, n.d.).

Pro diagnostiku respirace aplikuje na rozdil od klinického logopeda A také
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spirometrii. V ramci diagnostiky dale vyuziva baterku, $patli, n¢kdy kladivko, metr,
zatizeni pro audionahravku.

e V ramci ambulantnich terapii uziva respiracni ventily — thresholdy, na které klade
diiraz také v domacim tréninku.

e Skupinové terapie pro tento typ klientdl neposkytuje ani neposkytoval, nebot’ se
domniva, ze by to nepfinaselo kyzeny motivacni efekt.

e (CviCeni v podobé¢ sady instruovanych aktivit pro domaci trénink nezadava pii
kazdé navstéve klienta. Zastava nazor, Ze ¢im Castéji je individualné vytvoreny
seznam cvikl a ukoli ménén, tim vétsi komplikaci pro kognici a apraxii to
predstavuje.

e Domaci pracovni listy nevytvari. Tréninku kognice, paméti, ¢teni a grafomotorice
se nevénuje, nebot’ je to dle jeho ndzoru pro klienty demotivujici. Neexistuje Zadna
studie, kterd by dokdzala pozitivni ptinos.

e V ramci objektivni diagnostiky polykéni provadi VFSS vysetteni, které¢ je vzdy
soucasti vstupniho vysetteni. FEES realizuji v rdmci vySetieni na oddé€leni.

e Feuersteinovu metodu u téchto pacientli neaplikuje.

Odpovéd’: Ziskand data odhalila, Ze dotdzani klinicti logopedi nepouzivaji jednotné
materidly, postupy ani prostfedky z divodu odlisnych zkuSenosti a nazort. Konkrétni
rozdilnosti v uplatiiovanych intervencnich prostiedcich, které jsou aplikovany dotdzanymi

klinickymi logopedy, jsou podrobné popsany vyse v bodech.

VOS: Na jakou oblast je v ramci logopedické intervence kladen ditraz?

Odpovéd’ na posledni vyzkumnou otdzku je mozné formulovat za pomoci
vyhodnoceni pozorovani vyzkumnika na logopedickych pracovistich dotazanych
klinickych logopedl. Pro ovéteni byly navic v rdmci polo-strukturovanych rozhovorii
s respondenty z vyzkumné skupiny 2 formulovadny i nasledujici dotazy klinickému

logopedovi A 1 klinickému logopedovi B.

V ramci domaciho tréninku naruSenych oblasti se oba klini¢ti logopedi shoduji na

dilezitosti tréninku polykani a respirace. Ostatnim oblastem kazdy z klinickych logopedii
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vénuje rozdilnou miru dileZitosti, coz doklddaji odpovédi klinického logopeda A a

klinického logopeda B na poloZzené dotazy:

vvvvvv

e Co je podle Vas nejdiilezitéjsi v domacim tréninku, na co kladete nejvétsi diraz?
(trénink paméti, trénink dychani a posilovani dychacich svald, trénink artikulace,
trénink polykani a pfijimani potravy, ...) Na kterou slozku kladete nejvétsi diraz

v domacim tréninku pacientd a pro¢?

Klinicky logoped A klade diraz vramci domaciho tréninku na oblast polykani,
srozumitelnosti — artikulaci shlukovych souhlasek a dvojhlasek, relaxace ORF oblasti,
zpev, dychani, rezonance i kognitivni schopnosti a paméti.

vvvvvv

s diagnozou, kterd nese riziko aspirace, zaméfit se oblast pfijmu potravy. Cili tedy na

oblast polykani a respirace s diirazem zejména na posileni expektorace.

e Informujete pacienty a rodiny o moznosti vyuziti AAK? Ucite pacienty s HN a
rodiny vyuzivat AAK? Kdy je ten nejlepsi Cas zacit s ndcvikem AAK u pacientli
s HN?

Pro Kklinického logopeda A je dulezitd oblast nacviku AAK systémt u klienth

s Huntingtonovou nemoci a jejich pecujicich v ramci komplexni intervence.

Klinicky logoped B naopak oblasti AAK vénuje pozornost zpravidla jen v podobé

odkazovani na specializované centrum, které se vycviky téchto systémil zabyva.

Taktéz vramci diagnostického procesu oblasti NKS je u kazdého z klinickych
logopedii vénovana rozdilna mira dilezitosti, coz ukazaly néasledujici odpovédi
klinického logopeda A a klinického logopeda B na niZe zminéné otazky. Shodu u obou

klinickych logopedl lze ale nalézt u oblasti: respirace, fonace, srozumitelnosti reci,

polykani a faciokineze.

e Z ceho se diagnostika u nového pacienta s HN na klinické logopedii sklada?

Klinicky logoped A vramci diagnostiky klade diraz na oblast: respirace, fonace,

artikulace, rezonance, prozodie, srozumitelnosti feci, vyuZitelnosti pisma, polykdni,
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motoriky mluvidel respektive faciokinezi a diadochokinezi. Provadi dysartricky profil.

V diagnostice je pro n&j diilezité zhodnotit i oblast grafomotoriky, ¢teni a paméti.

Klinicky logoped B se v ramci diagnostiky zaméfuje na posouzeni nasledujicich oblasti:
faciokineze, srozumitelnost feci, polykani, spirometrie, respirace a fonace. Soucasti je i
anamnesticky rozhovor, casoprostorovd orientace a uvédoméni si vlastnich obtizi
nemocného. Jen okrajové a nahodile se vénuje posouzeni prozodickych faktort, které
nepovazuje za nutné. Pouze vyjimecné vySetiuje fatické funkce, nebot’ to nepoklada za

dilezité.
e Spada ve vasi praxi diagnostika polykani do vstupniho vySetfeni nového pacienta?

Klinicky logoped A uvedl, ze standardné objektivni diagnostiku polykani v ramci

vstupniho vySetfeni nerealizuje.

Klinicky logoped B naproti tomu oblasti polykani v ramci vstupni objektivni diagnostiky

vénuje pozornost vzdy.

OdlisSnosti v oblastech, na které jednotlivi klinicti logopedi kladou diraz, 1ze nalézt i
vramci ambulantnich terapii u pacientd s Huntingtonovou nemoci. To potvrzuji
nasledujici odpovédi klinického logopeda A a klinického logopeda B. Jako shodné oblasti
NKS, kterym se oba klini¢ti logopedi v rizné mife vradmci terapii u klientl
s Huntingtonovou nemoci vénuji, Ize oznacit: artikulaci, fonaci, respiraci, a oblasti
motorickych modalit feci.

e Dokazete n¢jak priblizit postup nebo prabeh jedné individudlni terapie u pacienta

s HN?
Klinicky logoped A se vramci terapie koncentruje na oblasti: bazalni stimulace ORF
oblasti a masaze, Cteni, rezonance, artikulace, polykani, prozodie, respirace (dechova
cviceni, prodlouzeni vydechu, cvi¢eni dechovych pauz), fonace, rytmizace, faciokineze a
diadochokineze s fonaci/bez fonace, kognice (exekutivni funkce, slovni tady, asociace

v kategoriich, procvi¢eni motoriky oblicejového a tistniho svalstva).

Klinicky logoped B béhem terapii klade diiraz na oblasti motorickych modalit fe¢i a

polykani, coz se tykd vétSiny klientlh s Huntingtonovou nemoci. U klientl bez pfitomné
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poruchy polykéani se zaméiuje na oblast feCové produkce. Dale se koncentruje na vSechny
narusené oblasti, které prameni z piitomné dysartrie s prioritou celkové srozumitelnosti

feCové produkce nemocného.

Odpovéd’: Oba z dotdzanych klinickych logopedi se shodné soustfedi na intervenci
zakladnich oblasti NKS, které jsou pro klienty s Huntingtonovou nemoci nejzasadnéjsi —
srozumitelnost Feci (artikulaci), polykani, rezonanci, fonaci a respirace. V ramci
diagnostiky lze ale nalézt vyznamné odliSnosti, nebot’ u logopeda A na rozdil od logopeda
B nespada objektivni posouzeni deglutacného procesu do vstupniho vySetfeni. Ostatnim
narusenym oblastem piiklada kazdy z nich odliSnou miru pozornosti a to jak v ramci

diagnostiky, terapie, tak i doméciho tréninku.

DOPORUCENI PRO PRAXI

Ze zjisténych dat v ramci empirické Casti zavérecné prace Ize vyvodit doporuceni pro

praxi v logopedické intervenci u klineti s Huntingtonovou nemoci:

e Rozsifit odpovidajici informovanost pecujicich lékait o logopedické pomoci pro
pacienty s Huntingtonovou nemoci — rozvijet multidisciplindrni ptistup, informovat
0 vhodném okamziku pro vyhledani logopedické pomoci a jmenovité¢ odkazovat na
logopedy ze strany lékafii.

e Rozsitit povédomi logopedli o diagnéze Huntingtonovy nemoci a adekvatni
intervenci. ZvySovat ochotu logopedu k pftijeti takovych klienta do péce.

e Posilovat motivaci k logopedické intervenci a domdacimu tréninku ze strany
multidisciplinarniho tymu pecujicich nejen u pacienti s Huntingtonovou nemoci,
ale zejména u pecujicich, pro které je kazdodenni péce o osoby s Huntingtonovou
nemoci psychicky i fyzicky velmi naro¢nd vzhledem k progredujicimu charakteru
diagnozy.

e Nalézat jiné formy podpory komunikace pro kazdého klienta 1 pecujici osobu a
zaroven vice motivovat pe€ujici osoby do jejich aplikace v praxi, aby nebyla
prohlubovana komunikaéni pasivita a demotivace pacientii s Huntingtonovou

nemoci ke sdileni svych potieb a emoci.

86



e V ramci zdravotnickych pobytovych zatizeni, ve kterych jsou umistény osoby
s Huntingtonovou nemoci, zprostfedkovat péci klinického logopeda.

e Podpofit zavedeni terénni logopedické intervence, kterd by feSila obtiznou
dostupnost odborné logopedické pomoci u pacientii s Huntingtonovou chorobou,
jejichz  pokrocild fiaze nemoci znaéné komplikuje ambulantni navstévy
logopedickych zatizeni. Takovy format logopedické terapie by tesil téz Casové i
fyzické bariéry osob s diagné6zou Huntingtonovy nemoci a osob pecujicich
z hlediska dostupnosti logopedickych pracovist, coz by ptispelo ke snizeni Cetnosti
ukoncenych terapii. Na tuto mySlenku upozornil 1 dotdzany klinicky logoped B,
ktery oviem poukazuje na limity systému v CR. ,, Pro mé jako pro terapeuta by
byla cesta terénni péce a za témi klienty dojizdét. To je ale zase dost velky kamen
urazu, protoze nase Asociace aktudlné nema tuhle predstavu ve své koncepci. Bylo
by potieba vyjednat s pojistovnami, aby byly ochotné financovat néjakym zpiisobem
i tu cestu za tim pacientem, protoze tim stravite cas, pokud ti pacienti nejsou na
trase MHD, tak se tam musite nejak dopravit a to vas také stoji néjaké prostredky.
Pokud to oni odmitaji reflektovat ve svych platbdach, tak se to nikdy nezrealizuje...

(rozhovor klinicky logoped B).

NAPLNENI CILU VYZKUMU

V této Casti kapitoly bude ovefeno a sumarizovano, zda se ve vyzkumném Setfeni

podatilo dosahnout vSech pfedem nastavenych zdméra vyzkumnika.

Primarnim cilem zavérecné prace bylo, odhalit spolecné oblasti problematiky
specifické logopedické intervence u pacient s Huntingtonovou nemoci. K tomu vedlo
kédovani o nékolika fazich a néasledné stanoveni kategorii v podkapitole ,,Vlastni vyklad
vyzkumu®, kde vzdjemné reciprocni vazby mezi témito kategoriemi daly vzniknout
tvrzenim, kterd specifika logopedické intervence u pacientl s Huntingtonovou nemoci
vystihuji. Dalsi spojujici fenomén pak objevila i vyzkumna otazka €. 1, kterd za pomoci
n€kolika dotazli pro pecujici i samotné pacienty v polo-strukturovanych rozhovorech
zodpovédéla, zda si osoby s timto onemocnéni viibec uvédomuji pfitomnost NKS a poruch

polykani. Piipady spojuje tedy i fakt, Ze nemocni jsou si povétSinou svych symptomu
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v fecCi, respiraci a deglutaci védomi diky pfipominkam svych pecujicich, které je na obtize
opakovan¢ upozoriuji. NedostateCnd registrace symptomi jiz mize napovidat, Zze

kognitivni schopnosti daného jedince zacinaji vlivem degenerace klesat.

Vedlejsi hlavni cil mél objasnit, zda existuji oblasti v poskytované logopedické
intervenci a domaci péci, ve kterych spattuji osloveni respondenti z vyzkumné skupiny 1 a
2 deficity ¢i bariéry. Ty totiz mohou poukézat na domény, které mohou pfispét ke zvySeni
kvality poskytované intervence v naSem systému péce o osoby trpici inkriminovanou
diagndézou. Zminovanym bariérdm a deficitim se vénuji odpovédi na formulované
vyzkumné otazky €. 2 a €. 3.

Obe¢ ¢asti hlavniho cile vyzkumu byly tedy naplnény.

Diléi cil mél primarni zdmér vyzkumu jesté rozsitit o zjisténi, zda se v intervencich
erudovanych klinickych logopedt, ktefi maji s pacienty s Huntingtonovou nemoci
nékolikaleté zkuSenosti, objevuji diference. Na rozdily poukazaly odpovédi ve vyzkumné
otazce 4 a 5, které obsahuji detailnimi rozbory odliSnosti. Ty odhalili, Ze 1 v poskytované
intervenci zkuSenych klinickych logopeda nejsou jednotné nazory na uzivané materialy,
prostitedky a formy. OdliSnosti byly shledany v mife pozornosti, kterou jednotlivym
oblastem naruSeni v ramci intervence klini¢ti logopedi vénuji. Lisi se napiiklad i nazory na
efektivnost terapie a domaciho tréninku grafomotorickych, kognitivnich ¢i prozodickych
oblasti. Kazdy z klinickych logopedii poskytuje odlisSny koncept instrukci pro domaci
cviceni. Jiné postupy byly zaznamenany 1 v diagnostickych procesech, kdy jeden
z oslovenych klinickych logopedii nezahrnuje objektivni posouzeni polykaciho procesu do

vstupniho vysetteni. Dil¢i cil byl tedy splnén.
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Zavér

ZaveéreCna prace je veénovana tématu specifik logopedické intervence u osob
s Huntingtonovou nemoci. Logopedicka intervence u osob s timto onemocnénim by méla
byt poskytovana vramci multidisciplinarni péce se zdmérem zpomalit postupné se
zhor$ujici komunikaéni obtize a zabranit rizikim, ktera jsou spjata s dysfagii. Funkcni a
efektivni komunikace spadd do lidskych potieb, ptispiva k udrzeni psychické rovnovahy,
umoziuje sdilet nemocnym sv€é emoce, pfani, pocity a potieby a usnadiiuje péci o
nemocného pacienta. Do existencnich nutnosti spadd i1 jiz zmifovany pfijem potravy.

Popisované kompetence vlivem nemoci degraduji.

Teoretickd cast diplomové prace se postupné v jednotlivych kapitolach vénovala
obecnym poznatkim o Huntingtonové nemoci, problematice narusené komunikacéni
schopnosti u osob s Huntingtonovou nemoci a logopedické intervenci u téchto osob.
Kapitola Huntingtonova nemoc nastinila stru¢nou historii, popsala etiologii,
symptomatologii a zabyvala se 1 fenoménem diagnostiky a terapie. Druha teoreticka
kapitola charakterizovala kognitivné komunika¢ni poruchy, dysartrii a dysfagii — tedy
nejobvyklejsi symptomy z hlediska NKS u osob trpicich timto onemocnénim. Teoretickou
¢ast uzaviela v ramci posledni kapitoly sumarizace dosavadnich odbornych poznatki o

moznostech logopedické diagnostiky a terapie zmiflovanych NKS a poruch polykani.

Vyzkum diplomové prace ve Ctvrté kapitole mél za cil charakterizovat specifické
oblasti logopedické intervence u téchto osob prostiednictvim nalezenych spolecnych
jmenovatel tématu. Vedlejsim zamérem pak bylo odhaleni oblasti, ve kterych je v naSem
systému intervence i domaci péci prilezitost ke zméné a rozvoji. V ramci dil¢iho cile bylo
zjiStovano, zda se intervencni postupy a ptistupy zapojenych klinickych logopedi v né€em
vzadjemné odliSuji, nebo zda je proces a obsah poskytované logopedické pomoci v ramci
nasi zemé jednotny. Dil¢i cil tedy vyzkum obohatil o dal§i rozsifujici informace. Setfeni
bylo realizovano suzitim designu kvalitativniho vyzkumu a uplatnilo metodologii
zakotvené teorie. Data byla nasbirdna od dvou vyzkumnych skupin s vyuZitim polo-
strukturovanych rozhovort. Prvni z nich utvofily osoby s onemocnénim Huntingtonova
nemoc a pecujici osoby. Druhd vyzkumna skupina zahrnovala dotdzané klinické logopedy,

ktefi maji s poskytovanim odborné logopedické pomoci nékolikaleté zkuSenosti.

89



V empirické casti bylo formulovano pét vyzkumnych otazek, které prispcly ke splnéni

vsech vySe stanovenych cili.

Spole¢ni jmenovatelé zkoumané problematiky byli odhaleni za pomoci
nékolikafazového kdédovani, které stanovilo reciprocné provazané kategorie oslovenych
ptipadli i klinickych logopedi. Diky nim byla formulovdna zakotvena tvrzeni, ktera
spolecné s odpovedi na 1. vyzkumnou otdzku poukazuji na vSechna témata, kterd pripady
propojuji. Vedlejsi cil naplnila analyza v rdmci odpovédi na vyzkumné otazky 2 a 3, které
poukazuji na bariéry v uziti logopedické pomoci a na témata i oblasti, kterym je nutné
vénovat pozornost, abychom mohli zlepSovat péci o tyto klienty. Zaroven je nutné dodat,
ze ti, ktefi logopedické pomoci vyuzivaji nebo v minulosti vyuzivali, jsou si védomi
dalezit¢ho vyznamu logopedické pomoci. Vyzkumné otazky 4 a 5 pak diky rozborim
odpovédi klinickych logopedii odhalily, Ze v ramci CR nejsou jednotné piistupy a postupy
v poskytované intervenci, nicméné lze naleznout shodné oblasti zdjmu v péci o klienty
s Huntingtonovou chorobou u obou klinickych logopedii, coz bylo zdmérem zjisténi

dil¢iho cile.
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