Piiloha 1 — FormulaF otazek do polo-strukturovanych rozhovori pro

vyzkumnou skupinu 1 — pecujici osoba

e V jakém vztahu je k Vam rodinny pfislusnik trpici HN?

e Dokazal/a byste charakterizovat jeho komunikacni schopnosti? Sledujete v
komunikaci néjakou piekazku/obtize?

e Jak hodnotite komunika¢ni schopnosti ptibuzného s HN?

e Vyjadiuje se osoba s HN jednoslovné nebo zvlada celé véty?

e Jak zvlada pti Vasi komunikaci udrzovat o¢ni kontakt s Vami?

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

e Snazite se béhem dne s osobou s HN komunikovat i na jind témata, kterd nesouvisi
s péci o n€j/ni?

e Jak je pro Vés naro¢né cestovani za klinickym logopedem?

e Jak je na tom osoba s HN s vybavnosti slov? SniZuje se jeho slovni zdsoba? Musite
mu vysvétlovat vyznak nékterych slov?

e Jak hodnotite plynulost feci této osoby?

e Je pro Vas komunikace s osobou s HN v né¢em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

e Absolvoval/a jste jako doprovod intervencni vySetieni? (vstupni vySetfeni,
diagnostiku, terapii) Pokud ne, proc¢?

e Pokud ANO, jaké byla Vase role béhem logopedické intervence?

e Mc¢l/a jste moznost jit se svym blizkym s HN do ordinace?

e Jak hodnotite vyuzitelnost a vécnost rad logopeda pro Vas, jako pecujici osobu? (z
hlediska komunikace a jeji podpory)

e Byly rady uzitecné?

e Dal i Vam logoped prostor ke komunikaci s nim? Ke sdéleni postiehtll, potieb,
dotazii?

e Jak hodnotite ptinos logopedické terapie pro svého blizkého s HN?

e Jak hodnotite pili a motivaci Vaseho blizkého k domacimu tréninku kognice,

komunikace a motoriky?



Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli
navstévovat?

Je cestovani tim, co Vam v navstéve logopeda brani nebo je komplikaci?
Vzpomenete si, svétil se Vam Vas blizky, s jakym pocitem na logopedii chodi a

s jakym pocitem nejcastéji odchazi?



Piiloha 2 — FormulaF otazek do polo-strukturovanych rozhovori pro

vyzkumnou skupinu 1 — osoba s onemocnénim Huntingtonovy nemoci

e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?

e Dokazete popsat, jak probihala Vase prvni navstéva na klinické logopedii?

e Jak byste ohodnotil/a ptistup klinického logopeda?

e Jak probihala diagnostika? Absolvoval/a jste videofluoroskopické vysSetteni Ci
vySetieni FEES?

e Jaky byl vysledek tohoto vySetieni?

e Nabidl Vam Vas§ logoped ndslednou terapii nebo jste absolvoval/a pouze
jednorazové vysetieni?

e Pokud Vam logoped néslednou terapii nabidl, vyuzivate ji? Pokud ji nevyuzivate,
proc?

e Je néco, co Vam na piistupu logopeda vadilo, co byste chtél/a zménit, co Vam v
jeho péci chybélo? Pokud ano, co?

e Jak u Vas probiha ptijem potravy? Jakou stravu momentalné ptijimate?

e Stava se Vam pfii ptijmu potravy, ze Vam zaskoci, ze se zakaslete?

e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny?

e Pokud se vam nedafi realizovat Vas komunika¢ni zameér, roz¢ili vas to?

e Jak je na tom ekonomika dechu? Zvladate fici vSe bez toho, ze byste musel/a
myslet na své dychani?

e Jak jsou na tom Vasi piibuzni, povidaji si s Vami radi i na jina témata, ktera
nesouvisi s péci o Vas?

e Doporucil Vam Va§ logoped néjakd cvi€eni nebo aktivity pro stimulaci
komunikace pro doma? Pokud ano, jaka?

e Pokud ano, vénujete se jim doma? Zapojuji se do aktivit 1 Vasi blizci?

e Je pro Vas logoped nepostradatelny v celkové terapii?

e V ¢em naposledy nebo s ¢im Vam logoped pomohl?

e Vzpomenete si, jak jste se pii posledni navstéve logopeda citil/a?

e Aplikujete néco z doporuceni logopeda v praktickém zivot&? Pokud ano, co?



Vyzkousel/a jste nékdy skupinovou logopedickou terapii? Nabidl Vam ji nékdy
Vas logoped?

Pokud ano, byla pro Vas tato skupinovd forma terapie piijemnéjsi, nez terapie
individudlIni?

Komunikovalo se Vam pfti skupinové logopedické terapii lépe nez pii logopedii
individualni? Citite se pti skupinové logopedické terapii komfortnéji nez pfii
individualni terapii?

Preferujete tedy spiSe individualni nebo skupinovou logopedickou terapii?
Odchéazite z logopedie vzdy s n¢jakym ukolem/cvicenim na doma?(Vzpomenete si,
jaky ukol jste dostal/a naposledy nebo jaké dostavate nejcastéji?)

Pokud na logopedii dochazite, navstévujete od samého zacatku stile stejného
logopeda?

Pokud ne, co Véas donutilo logopeda zménit?

Je pro Vas navstéva logopeda stresujici? Pokud ano, v ¢em?

Snazi se Vam nékdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? Procvicuje s Vami?

Skupinova logopedicka terapie

Nabidl Vam nékdy Vas logoped skupinovou terapii? Pokud ano, vyuzil/a jste této
nabidky?

Pokud jste logopedickou skupinovou terapii odmitl/a, proc?

Pokud jste nékterou skupinovou logopedickou terapii absolvoval/a, jak ji
hodnotite? Ocenil/a byste ji Castéji?

Byla by pro Vas zajimava nabidka skupinové logopedické terapie? VyuZil/a byste

J1?

AAK systémy

Doporucil Vam logoped uzivani AAK? Pokud ano, jaky typ konkrétn€ pouzivate?
Pokud Vam logoped AAK doporucil, vénoval se Vam a VaSemu piibuznému s jeho
ptipravou k uzivani?

Jak redln€ zatim AAK v bézné komunikaci uzivate? Jak Vam AAK vyhovuje?



e Mate néjakou svoji individualni komunikaéni formu, ktera se Vam osvédcila?

e Je pro Vas dulezity socialni kontakt s lidmi se stejnou diagnézou?

e Komunikujete rad€ji s lidmi se stejnym osudem, nebo ve Vasi otevienosti ke
komunikaci s cizimi rozdil nespatiujete?

e Vidate/navstévujete se pravidelné s nékym se stejnou diagndézou?

Komunikaéni obtiZze — z pohledu osob s HCH

e Je pro Vas naro¢né dorozumét se s okolim?

e Trapi Vas Vase komunikacni obtize?

e Pokud mate komunikacéni obtize, jak Vas v kazdodennim Zivoté omezu;ji?

e Mate pocit, ze Vam logopedicka terapie pomaha?

e Unavuje Vas komunikace?

e Je pro Vas komunikace ve Vasi domacnosti s okolim — rodinou, pecujicimi
osobami dostatecna?

e Mate pratele, se kterymi jste pravidelné v kontaktu a mizete si s nimi popovidat?

e Mate pocit, ze se Vase pametové schopnosti zhorsuji? Snazite se je doma trénovat?

e Omezuji Vas komunikacni obtize ve vaSich zalibach a koniccich?



Piiloha 3 — FormulaF otazek do polo-strukturovanych rozhovori pro

vyzkumnou skupinu 2

e Jak dlouhou jiz pracujete s klienty s diagn6zou HN?

e Kolik mate pacienti s HN aktualn¢ v péci?

e Jakd je Vase zkuSenost s odkazovanim neurologt, ktefi maji v péci pacienty s HN
na Vas jako logopeda?

e Mate pocit, ze chybi informovanost pacientd s HN ze strany lékaii o moznosti
vyuziti KL?

e Prichazi k Vam pacienti z vlastni iniciativy nebo jsou odesilani od I€kait? Od
jakych?

e Jak u Vas probiha pifijem nového pacienta, provadite diagnostické — vstupni
vySetieni?

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

e Vyzadujete, aby na logopedii pacienti s HN dochézeli v doprovodu blizkého?
Pokud ano, proc¢?

e Je blizké osoba pacienta s HN ptitomna po dobu intervence v ambulanci?

e (o na diagnostickém vstupnim vySetieni hodnotite? Na jaké slozky komunikace se
zamétujete? Jaké oblasti vyhodnocujete a sledujete?

e (o k vstupnimu vysetieni pouzivate? (stopky, nahravaci zafizeni apod.)

e Pouzivate ke zpracovani a vyhodnoceni diagnostickych dat néjaky specialni
program? Pokud ano jaky?

e Lisi se interven¢ni logopedické postupy podle toho, jakou formu HN pacient ma
(juvenilni, klasickd, s pozdnim zacatkem)?

e Jsou n¢jaka specifika/odliSnosti v NKS, kterd/které jednotlivé formy HN od sebe
odlisuji?

e Provadite vySetfeni FEES nebo VFSS? Jak casto toto vySetfeni v ¢ase u pacientil
opakujete?

e Spada ve vasi praxi diagnostika polykéani do vstupniho vysetfeni nového pacienta?

e Provadite u pacienti s HN pravidelna diagnostickd vySetfeni procesu polykani?

Nebo ¢ekate na zadost neurologa ¢i samotného pacienta?



Informujete pacienty o sondé¢ PEG? Jaké jsou jejich reakce?

Co nastava ve chvili, kdy je jiz zjistén prostfednictvim diagnostiky procesu
polykani nalez? Jak dale postupujete?

Setrvavaji u Vas pacienti v dlouhodobé péci - dochazi na pravidelné kontroly a
terapie? Nebo je u téchto pacientii typické, ze podstoupi vstupni vysSetieni,
diagnostiku a nasledné uz nedochézeji?

Pokud pravidelné terapie pacientiim s HN nabizite, v jaké frekvenci?

Provadite diagnostiku dychani? Pokud ano, jak to probihd a co k ni pouzivate?

Co doporucujete pacientim s HN k tréninku dychani? Pouzivate s pacienty
k tréninku dechu a posilovani dychacich svali i néjakou specifickou pomiicku?
Jakou frekvenci navstév na logopedii pacientovi s HN doporucujete? A proc volite
zrovna takové intervaly?

(trénink paméti, trénink dychani a posilovani dychacich svalli, trénink artikulace,
trénink polykani a pfijimani potravy, ...) Na kterou slozku kladete nejvétsi diraz
v domacim tréninku pacientt a proc¢?

Zprostiedkovavate pacientovi s HN 1 zdznam v papirové podob¢ s tim, ¢emu by se
mél doma vénovat?

Dévate pacientim na doma ukoly po kazdé navstévé? Jakou maji podobu?
(pracovni listy, dychaci cviceni, cviCeni artikulace apod.)

Poradate i skupinové logopedické terapie pro pacienty s HN? Pokud ano, jaky to
ma pro pacienty podle Vas ptinos?

Co je naplni skupinovych Ilogopedickych terapii? Jak skupinové terapie
koncipujete?

Dokéazete néjak ptiblizit postup nebo pribéh jedné individudlni terapie u pacienta
s HN?

Provadite pacientiim béhem terapie masaze ORF oblasti? Pokud ne, proc?

Nabizite pacientim s HN 1 skupinovou logopedickou terapii? Co je naplni
skupinové logopedie?

Jak na skupinovou terapii pacienti s HN reaguji? Vesmés ji vitaji nebo odmitaji?



Kdo tvofti ucastniky na skupinové logopedické terapii?

Jsou i n¢jaké logopedické programy (terapeutické), které jsou pro pacienty s HN
vyuzitelné? (piestoze je neni mozné platit ze zdravotniho pojisténi)

Setkala jste se s tim, ze by k Vam pacient s HN piestal dochazet? Svéril se Vam
tento pacient, jaky to ma diivod?

Informujete pacienty a rodiny o moznosti vyuziti AAK?

Ucite pacienty s HN a rodiny vyuZivat AAK?

K seznamovéani s AAK pfistupujete az ve chvili, kdy uz mluvend verbalni
komunikace neni mozn4?

Kdy je ten nejlepsi €as zacit s nacvikem AAK u pacientit s HN?

Jak jsou z Vasi zkuSenosti redlné¢ AAK systémy u téchto pacientll v rdmci jejich
rodin v prostiedi domova vyuzivany?

Ptipravujete pacientiim néjaké ukoly a cviceni na doma? Pokud ano, jak vypadaji a
co je jejich obsahem?

Mate v péci pacienty s HN, ktefi k Vam prechazeji od jiného logopeda? Vite, co je
ke zméné vedlo?

Co si myslite o tom, ze nékteti pacienti s HN navstévuji logopedy bez atestace?



Priloha 4 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou - rozhovor 1a

Otéazky pro pecujici osobu — manzelka muze s diagné6zou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?
Je to mij manzel.

e Jak byste popsala komunikacni schopnosti nebo naruSeni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Manzelova komunikace je na snizené Grovni. Vi, co mu fikdme, ale aktudlné je pro n¢j jiz
velice obtizné, zformulovat odpovéd’. Nékdy se stava, ale je to zifidkakdy, ze nepochopi, na
co se jej ptam. Vi, co by chtél fici, ale nedaii se mu odpovéd’ zformulovat, takze se ho
snazime ucit, aby odpovidal alespon né&jak kratce: ano/ne, chci/nechci, libi/nelibi,

teplo/zima.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunikac¢ni schopnost osoby s HN a je dle Vas

komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?
Zatim se dorozumime.

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4d osoba s HN i mluvenou verbalni fe¢

ve vétach?
Zvlada i véty. Velmi zalezi na inavé a naladé manzela.
e Jak dle Véas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pii komunikaci s Vami?

Pokud mi chce manzel néco sdélit, poznam to podle toho, Ze se na mé dlouze podiva. To je
velky problém, kdyz fidim a on mi potfebuje néco sdélit, protoZze dokud se na n&ho

neoto¢im a nenavazi s nim oc¢ni kontakt, tak mi nic nepovi nebo neodpovi.
e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?
Navstévujeme logopedii. Je to klinicky logoped.

e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, ktera nesouviseji

s péci o n¢j/ni?



Ano.
e Je pro Vas narocné cestovat za klinickym logopedem?
Momentalné je to pro nas naro¢né po fyzické strance, protoze musim vse sbalit vCetné

vozicku, ale jinak to pro mé neni nijak zatézujici. Klinickou logopedku mame pomérné

v dosahu — cca do 10 km, takze dojizdéni pro nas neni tak zatézujici.*
e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

Rekla bych, ze md manzel pomérné dobrou slovni zasobu. Kdyz se jedna o témata, ktera se
vazi k jeho byvalym koni¢klim nebo jeho zaméstnani, tak je vybavnost slovni zasoby, dle

mého néazoru, lepsi. Vybavnost nazvii naptiklad filmu je horsi.

e Pozorujete, ze osoba s HN zapomind vyznamy slov, které diive znala a musite je

nyni znovu vysvétlovat?
Ne, to nemohu fici. To nepozoruji.
e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni fe¢i osoby s HN?

Jsou tam velké a ¢asté pauzy. Spatnd pracuje s dechem. N&kdy se snaZi povédét na jeden
nadech vSechno, coz také nejde. Je potieba s nim trénovat dech, to je ten nejvétsi problém.
Také je problém, Ze nez si vybavi slovo, které chce fici, uplyne mu Cas. Nevim, jak jinak
bych to fekla. Je pro néj tézké zkoordinovat dech, zaroven zformulovat odpoveéd’ a vitbec si

vybavit slova a do toho ovladat motoriku mluvidel.
e Je pro Vas komunikace s osobou s JCH v né¢em narocna? Pokud ano, v ¢em?

Ptijde mi, Ze je n¢kdy demotivovany k tomu, aby mi odpoveédél. Myslim si, ze se mu
kolikrat nechce, je liny odpoveédét, protoZe je pro n€j mluveni naro¢né. Je to miyj pocit, ze
si manzel mysli, Ze ta ndmaha ani nestoji za fec. Je 1 t€zké najit néjaké téma

v kazdodennim Zivoté, na které by byl ochoten mluvit.

e Absolvoval/a jste jako doprovod intervenéni vySetfeni? (vstupni vySetieni,

diagnostiku, terapii) Pokud ne, proc¢?

Ano, samoziejmé jsme na logopedii byli. Na kazdé hodin€ 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
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akceptovali. Ale nasledné nastalo takové obdobi, ze vyzadoval, abychom tam byli s nim

z n¢jakého ditvodu. Takze s nim na logopedii vzdy n¢kdo je.
e Pokud ANO, jaka byla VasSe role béhem logopedické intervence?

N¢kdy jsem do intervence zasahovala i ja, nejéastéji proto, Ze se tieba nechtél vyjadrit, tak
jsem mluvila s pani logopedkou ja. Nékdy jsem mluvila za manzela, kdyz se nedokazal
vyjadiit, ale védéla jsem, ze odpoveéd’ vi nebo ze néco umi, ale zrovna mu to neslo. Dale
také kdyz nedokdze popsat to, co mu déla problém. Také jsem se snaZila zapamatovat
vSechny rady pani logopedky, jeji instrukce, co mame doma procvicovat a podobng. Ze

zacatku ta logopedie byla hodn¢ metodou pokus/omyl.
e M¢l/a jste moZnost jit se svym blizkym s HCH do ordinace?
Ano.

e Jak hodnotite vyuzitelnost a vécnost rad logopeda pro Vas, jako pecujici osobu? (z

hlediska komunikace a jeji podpory) Byly rady uzite¢né?

Urcité. Myslim, Ze pani logopedka, ke které chodime, se tomu vénuje. Snazi se najit
vzdycky néjakou formu hry, aby manzela zapojila. Snazi se, aby v manzelovi vzbudila
iniciativu. TakZe at’ je to o zvifatech, o barvach, o skladani puzzle nebo nééem takovém,

vzdy se snazi najit néco, ¢im ho motivuje k tomu, aby mluvil. VSechny rady byly uzite¢né.

e Dal i Vam logoped prostor ke komunikaci s nim? Ke sd€leni postiehi, potieb,

dotazu?

Urc¢ité. Kdyz jsem méla napiiklad dotaz a pani logopedka védéla odpovéd, tak se mi vzdy
vSe snazila vysvétlit. Jde ale o to, ze pani logopedka sama nemé zadného jiného pacienta
s HN, takZe se vSe uci aZ s nami. ZjiStuje informace, kdyz jede n€ékam na Skoleni. SnaZzi se
zachytit informace zrGznych zdroji, shdni si materidly, aby byla schopna néjakym

zpusobem nam pomahat.
e Jak hodnotite ptinos logopedické terapie pro svého blizkého s HN?

Jde ur€ité o udrZzovani aktudlniho stavu manzela. O zlepSeni urcité nejde. Samoziejmé se
jeho stav stidle mirné¢ zhorSuje, ale myslim si, Ze by jeho stav byl mnohem horsi,

kdybychom logopedii nenavstévovali.
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e Jak hodnotite pili a motivaci Vaseho blizkého k domacimu tréninku kognice,

komunikace a motoriky?

To zacina byt hor$i. Ze zacatku se hodné trénovalo, psalo. Aktualné je uz bohuzel i to
pismo horsi. Ta koordinace toho psani je uz velice Spatnd, psani uz u manzela neni skoro
zadné. Takze takové ty ukoly, které spocivaly v psani a doplnovani, dale také védomostni
ukoly a podobné, to uz odpada, protoze uz toho neni schopen. Je to pro né¢j demotivujici,
protoze néco piestane fungovat nebo se schopnost zhorsi a uz se musi pfesunout do jiné

roviny. A manzel si to samoziejme& uvédomuje.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?
Do 10 kilometru.

e Vzpomenete si, svéfil se Vam Vas blizky, s jakym pocitem Vasi blizci na logopedii
chodi a s jakym pocitem nejcastéji odchazi?

Vzdy byl spokojeny, vZdy se mu hodina libila. Vzdy chtél jit znovu. I kdyz byl naptiklad

nemocny a ja ho chtéla odhlasit, tak vzdy trval na tom, Ze tam musime jit, protoZze ma

hodinu. TakZe si myslim, ze se mu ta logopedie urcité libi.
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Priloha 5 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 1b

Otazky pro osoby s HN — rozhovor byl realizovan za asistence manzelky — pacient nebyl

fyzicky schopen odpovidat na vSechny otazky.
e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?
Ano.
e Vzpomenete si, jak probihala Vase prvni navstéva u klinického logopeda?

Prvni navstéva logopedie byla velice pfijemna. Pani logopedka byla velice hodna a
empatickd. Nevim o ni¢em, co by se dalo pani logopedce vytknout. (Od této otazky jiz
odpovida manzelka, nebot’ pan s HN neni vlivem pokrocilého stddia choroby schopen dale

odpovidat.)

e Jak probihala diagnostika? Podstoupili jste videofluoroskopické vySetfeni nebo

FEES?

Prvni diagnostické vySetfeni si jiz nevybavujeme, ale absolvovali jsme jej. Ale
diagnostiku polykani jsme absolvovali. Poslali nas tam pravé z logopedie a byli jsme
v jedné z nemocnic v Jihomoravském kraji. Prvni testy dopadly pomérné dobie. Manzel
tam byl celkové asi uz tiikrat nebo Ctyrikrat. Naposledy vySetieni podstoupil v 1été 2022 a
tam byly vysledky uz zhorSené piedevsSim pii testovani schopnosti pfijmu tekutin. Jako
problematické se prokazalo také pfijimani tvrdého typu potravy. Manzel m¢l problém i
s ukousnutim a rozméInénim sousta. Davici reflex je ale nastésti stale ptitomen. Snazime

se ho také trénovat.
e Jak hodnotite ptistup klinického logopeda?
S péci pani logopedky jsme moc spokojeni.

e Absolvujete pravidelnou logopedickou terapii? Nebo jste podstoupil/a pouze

vstupni vySetfeni, diagnostiku a jedno terapeutické vySetteni?
Ném je nabizena pravidelnd logopedicka péce, na kterou dochdzime pravidelné.

Jak u Vas probihd piijem potravy?
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Obtize jsou pfi pfijmu tekutin nebo pevné a zaroven tvrdé stravy. VétSinou musime pokrm
nakrajet na kousky nebo jidlo rozmackat. Nejlépe se manzelovi pfijima kaSovitd

konzistence stravy.

e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskoc¢i?
Ano.

e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny?

Je to jak kdy. Ted naptiklad zvladl vypit celou skleni¢ku vody. Manzel ale Casto hlta a

bere do ust velka sousta, ktera nezvladne, a proto se Casto rozkasle.
e Rozcili Vas, kdyz se Vam nedafi fici to, co chcete?

Ano. (odpovida sdm muz s HN). Pacient ztrdci motivaci ke komunikaci z divodu ztizené

feCové realizace.
e Kdyz mluvite, musite se neustale soustfedit na sviij dech, musite na néj myslet?
Musim se na néj soustfedit. (odpovida sdm muz s HN)

e Poskytuje Vam logoped ukoly k tréninku na doma? Jakou maji podobu? (pracovni

list, hra, zadani ¢innosti, ¢lanek, piiklady apod.)
Ano, vzdy si néco domil odnasime, abychom mohli s manzelem trénovat.

e Zadané aktivity délate doma spolecné€, nebo je to samostatnd prace pro Vas jako

pacienta?

Nyni posledni dobou pracujeme spolecné¢ s manzelem. Ze zaCatku pracoval samoziejme

manzel sdm, dokud to §lo. Ted’ uz to vzhledem k jeho stavu neni mozné.

e Vzpomenete si, kolikrat jste za posledni rok navstivil/a logopeda? Jak Ccasto

vyuzivate logopedickou péci?
Chodime pravidelné jedenkrat za dva az tfi tydny.
e Je pro Vas logoped nepostradatelny v celkové terapii?

Jednozna¢né je pro manZzela a pro celou rodinu pfinosem. Nedok4zeme si pfedstavit, Ze by

manzel logopedku nenavstévoval. Myslim si, Ze jsme s logopedii méli zacit mnohem dfive.
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e Aplikujete néco z doporuceni logopeda v praktickém zivoté? Pokud ano, co?

Ur¢ité. Dilezita jsou podle nas dechova cviceni, ktera nam pani logopedka ukazala. Také
trénujeme mimické svaly, aby je manzel pouzival, jak ndm pani logopedka ukéazala.
Manzel vyzkousel i masaz ORF svalstva, ale spiSe to bylo v laznich, nez ze by to provadéla
pani logopedka. S pani logopedkou jsme se o téchto masazich bavili, ale ona je neprovadi,

spiSe se jedna o foukaci cvic¢eni a podobné.

e VyzkousSel/a jste nékdy skupinovou logopedickou terapii? Nabidl Vam ji n¢kdy
V4as logoped? Pokud ano, byla pro Vas tato skupinova forma terapie ptijemné&;si,
neZ terapie individualni? Komunikovalo se Vam pfi skupinové logopedické terapii
lépe nez pii logopedii individualni? Citite se pii skupinové logopedické terapii
komfortnéji neZ pfi individudlni terapii?

Ano, manzel chodil do skupiny. ManzZelovi se to libilo moc, chodil tam rad, ale bohuzel to
pferusila pandemie. S tim se také komunikaéni a feCové schopnosti manZela vyrazné
zhors$ily. Pani logopedka pracuje v nemocnici a online forma terapie nam nabidnuta
nebyla. My jsme tedy chodily na terapie v Covidu, ale bohuzel to s ochrannymi
pomiickami Slo velice Spatné. ManZelovi se v respiratoru pracovalo na logopedii velice
tézko. Sdm mi 1 tikal, Ze potiebuje sledovat artikulaci a s respirdtorem to nebylo mozné.
(Muz preferuje radéji skupinovou nez samostatnou. Pan je extrovertni a ma rad kontakt
s jinymi lidmi, rad si s nimi popovidal, dokud to jesté¢ bylo mozné. Pani hodnoti obé
varianty jako rovnocenné, ale vétsi pfinos pro manzela vidi v individualnich setkénich
s pani logopedkou. Po Covidu uz ale muz s HN dochazi pouze na samostatné terapie,

skupinové nebyly obnoveny.)
e Preferujete tedy spiSe individualni nebo skupinovou logopedickou terapii?

Individualni je za mé& lepsi, protoZe se manzel vice snazi. Jemu se vice libily skupinové, ale

ty nemély az tak velky efekt.

e Odchazite z logopedie vZzdy s néjakym tkolem/cvicenim na doma? (Vzpomenete si,

jaky ukol jste dostal/a naposledy nebo jaké dostavate nejcastéji?)

Ano, vzdy si néco odnasime. Je to rGzné. Nejvice se ale soustfedime na dychani a mimiku

obliceje.
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e Pokud na logopedii dochézite, navstévujete od samého zacatku stile stejného

logopeda? Pokud ne, co Vas donutilo logopeda zménit?

Nejsme. Divod zmény nesouvisel s ni¢im negativnim ze strany logopedli. Zacinali jsme
v soukromém zatizeni u pani logopedky, ktera odesla na rodi¢ovskou dovolenou. Nésledn¢
zacal manzel absolvovat rehabilitace. Byly to takové dvoutydenni nebo desetidenni pobyty
v nemocnici a tam jsme praveé objevili velice Sikovnou a sympatickou pani logopedku,
ktera se ndm moc libila. Méla k manZelovi moc hezky pfistup, takze manzel nésledné
piestoupil k ni do nemocnice. Nyni, protoZze v nemocnici posiluji tym logopedd, tak si
klienty pterozdélili a mame uz asi druhym rokem jinou pani logopedku. Ptistup a péce jsou

ale stale na stejné trovni.
e Je pro Vas navstéva logopeda stresujici? Pokud ano, v ¢em?
Neni.

e SnaZi se Vam né€kdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? Procvicuje s Vami?

Motoricka a dechova cviCeni trénujeme s manzelem spole¢né, ale musim se pfiznat, ze se
tomu vénujeme ¢im dal méné, protoze manzelovi se uz moc nechce. Dtive, kdyz jesté
nebyla ta nemoc tak rozvinuta a Slo mu vSe snaze, tak trénoval Casto a bavilo ho to. Ted’ uz

je to pro n¢j vysilujici a tolik se mu nedati, coz je pro néj demotivujici.
e Nabidl Vam logoped ne¢ktery AAK systém? Pokud ano, jaky?

Ano, pani logopedka o tom nyni jiz hodné mluvi a informovala nas, Ze bychom to jiz méli
zvazit. Pani logopedka uz ma pro manzela 1 néco ptipraveného. Ja to s pani logopedkou jiz
také diskutovala. A pani logopedka to zacind s manzelem trénovat. Zatim jsme se s pani
logopedkou a manzelem shodli na vybéru karticek, takze kdyz nam bude manzel chtit
doma néco sdélit, tak poda karticku nebo na ni pfipadné jen ukaze. Doma tuhle metodu ale
nepouzivame. Zatim jde jen o trénink v rdmci logopedické terapie. Doma se musi zatim

mluvit, dokud to jde.

e Pouzivate doma néjaky individudlni alternativni komunikaéni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?
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Ne, komunikujeme normalng.

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagnézou?
Ano.

e Kdo Vias o moznosti pomoci logopeda informoval?

Nam nikdo o logopedii vlastn¢ nefekl. Na neurologii, kam jsme vlastn¢ pfisli nejdiive, nas
nikdo na logopedickou pomoc neodkazal. Napadlo to az mé&, ze by asi bylo dobré néjakého
logopeda zkusit oslovit a pozadat o pomoc, aby mohl manzel trénovat polykédni mluveni.
Kdyz jsem se tenkrat dotdzala, tak jsem dostala odpoveéd’, ze jestli chceme, tak si mame
chodit, kam chceme. Naprosto jsem tapala, na koho se obratit, protoZe jsme jeSté neznali
ani tuhle Spole¢nost. Na neurologii jsme vzdy jezdili, ale pan neurolog nas neposlal nikdy
nikam — ani za psychologem, psychiatrem, logopedem. AZ kdyZ jsem si ja sama naSla
informace a nésledn¢ jsem se pana doktora zeptala, zda tyhle moZnosti lze vyuzit, tak
pouze odpoveédel, ze mizeme. Nikdo nas na neurologii neinformoval. Takze vSechno jsme
si museli zafidit a zjistit sami a nasledn¢ jsem do logopedie musela manzela donutit.
Myslim si, ze pokud bychom védéli o logopedii diive a zacali tim padem dfive, tak by
manzelovi schopnosti byly mozna na zcela jiné tGrovni, nez aktualné jsou. Kdyz byl
napiiklad manzel v laznich, tak jsme si museli dokonce logopeda vyzadat. Tam konkrétné
pani logopedka absolutné tapala a nevédéla si rady, protoze tuto diagndzu asi neznala. Ale

vzdy se vSichni logopedi snazili, kdyz uz jsme se né¢jakého logopeda dockali.
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Priloha 6 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou - rozhovor 2a

Otazky pro pecujici osobu — manZelka zesnulého muZze s diagnézou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?

Byl to mtij manzel.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Komunikace se postupem zhorSovala. Ze zacatku hledal slova. Pak zacal mluvit pomaleji.
Snazil se zieteln¢ji artikulovat. Postupné piestal mluvit a uz pouze odpovidal na otazky
,ano“ nebo ,ne“. Ve fazi, kdy uz byl upoutdn na lizko, tak jen kiicel. Byl to
neartikulovany ktik, kterym na m¢ volal, aby mi naznacil, Ze néco potiebuje nebo Ze prosté
chce jen mou piitomnost. Kdyz néco potieboval, davala jsem mu na vybér otazky a cekala
jsem, az se trefim do toho, na co kyvne hlavou. Obcas se mu povedlo i fici ,,no* nebo ,,jo*,
protoze ,,ano“ bylo uz moc slozité, uz ho nedokazal vyslovit. Neartikulované¢ zvuky
pouzival asi posledni tfi roky az do své smrti. V péci jsem se drzela pravidelného ritudlu,
co se tykalo zékladnich fyziologickych potieb, takze tam uz kolikrat ani nebylo potfeba
komunikovat. Kdyz jesté¢ komunikoval alesponi v samostatnych slovech, tak se objevoval 1
problém s dechem. Casto se uprostied slova musel nadechnout, takZe artikulaci prerusoval.
Ale nejvétsim problémem byla jeho motorika artikulace. Vidéla jsem, Ze se mu usta

dokonce krouti a to deformovalo i jeho slova. Nyni uz to stejné pozoruji i u syna. Také se

uz stava, ze mu mnohdy nerozumim, takze potiebuji, aby mi to zopakoval.

e Jak hodnotite zpétn€ mluvenou verbalni komunikacni schopnost osoby s HN a byla

dle Vas komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?
Vzdy se mi néjak podafilo pfijit na to, co manZzel potiebuje fici.

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvladd osoba s HN i mluvenou verbdlni fec

ve vétach?
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Na zacatku komunikoval ve vétach, nasledné sdé€leni zkracoval na jednotlivd slova a

nakonec pouze neartikulovany kiik.

e Jak dle Vas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pfi komunikaci s Vami?

Oc¢i mu utikaly, nebyl schopen je udrzet.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Nezkouseli jsme, nebyli jsme informovani. U nas ve mésté jsme byli asi prvni, kdo se
s touto diagnozou potykal, protoze ani l€kati s tim neméli viibec Zadnou zkuSenost. Az
jednou jsme jeli na né€jaky jednodenni semindf, kde ptrednasel pan psycholog, ale uz si
upln€ nevzpominam, zda to bylo pofddané Spole¢nosti pro pomoc pii HCH. Vim, ze jsem
tam byla s mym nejmlad$im synem a pravé diky pfednasce jsme se dozvédéla o nemoci
néco vice, protoze od lékaiti z nemocnice u nas jsme se toho moc nedozveédéli. Syn uz
né¢jaké rady od logopeda dostal, protoze se jiz dostal do péce k jednomu panu doktorovi
v Praze, ktery nemoc opravdu znid a béhem hospitalizace uz néjaké rady pro trénovani

mluvidel dostal.
e Snazila jste se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, kterad
nesouviseji s péci o n¢j?
Komunikovali jsme jen na témata tykajici se péce.

e Bylo by pro Vas teoreticky naro¢né cestovat za klinickym logopedem?

Asi ano, u nds ve meésté ani lékafi v nemocnici s touto diagndézou neméli zkuSenost.

Klinicky logoped u nas ve mésté urcité neni.

e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

Vybavnost slov byla ¢im dal tim hor$i. Nemél zajem ani néjakym zplisobem popsat svymi

slovy to, co mé na mysli. Byl demotivovany, komunikovat nechtél.

e Pozorujete, Ze osoba s HN zapominala vyznamy slov, které diive znala a musela

jste je znovu vysvétlovat?
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Lékati se ho naptiklad ptali, zda vi, kdo je prezidentem. Jestli vi, kolik je mu let. Takze to
jsem se ho doma obcas ptala také, dokud tedy jesté mluvil. Ale kdyz uz pak nechtél nebo
prosté odmital mluvit, tak jsem ho tim nechtéla zatézovat. Obcas jsem se ho zeptala, jestli
vlastné vi, kdo jsem ja. Dokud jesté zvladal odpovidat, tak fekl, ze vi, Ze jsem manzelka.
Ale potom mi uz jen kyvnul, kdyz jsem mu fikala moznosti. Takze bylo vidét, ze vi a ze

vnimal. Syn zatim vnimé vSechno, nemusim zatim napovidat nic.

o Utastnila jste se spolu s manzelem setkani osob s HN v ramci této spole¢nosti?

Ne. Ted jsme tu poprvé se synem, protoZze mi na e-mail neustéle chodi pozvanky. Vzdy
jsem se sem chystala. Ale syn ze zacatku tuhle diagnézu nepftijal, nechtél o tom ani nic
slySet. Nakonec jsme ho piemluvili, protoze ma doma tfi déti a nemohl je uzivit, protoze
kviili své nemoci ztratil zaméstnani. Kvili détem si dal fici a nechal se diagnostikovat, aby

mohl jit do invalidniho dichodu.

e ZkouSeli jste s manzelem aplikovat komunikaci alternativni? Napiiklad pomoci

obrazkua?

Ne.

e Jaka byla pro Vés komunikace s manzelem?

Demotivujici. Bralo to ¢lovéku hodné energie.

e Pokud byste v té dob¢ dostali dostatek informaci od 1ékai a nabidli Vam i moZnost

vyuzit péci logopeda, zkusila byste s manzelem toho vyzit?

Urcit¢ bychom do toho §li. Myslim si, Ze 1 pro né¢j by to bylo lepsi, ale my jsme to
viceméné vzdali. VEédéli jsme, Ze neni zaddna pomoc, takze jsem si dala za cil, Ze se o
manzela musim postarat. Ted’ zpétn€ je mi to lito, protoZe jsem si s nim mohla alespoii

povidat. Takhle tam lezel. Obcas jsem se snazila mu néco povidat nebo zazpivat.
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Priloha 7 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou - rozhovor 3a

Otazky pro pecujici osobu — maminka muze s diagnézou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HN?

Tohle je mij syn, ale doma mam jeSté¢ druhého syna a manzela. VSichni to zdédili po
tatinkovi. Akorat manzel je né¢kde na hranici tripletti, kdy neni zdravy a ani neni nemocny.

Starsi syn je na tom hiife nez jeho otec a tento syn to ma ze vSech tii nejsilngjsi.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Pokud jde o néco konkrétniho, tak se dokdze vyjadrit ve vétach. Kdyz jsme n¢kde venku a
syn na m¢ mluvi, tak mu neustadle musim opakovat, aby kdyz na mé¢ mluvi, se zastavil a
hovotil ke mn€ z o¢i do oci a aby se vice soustfedil na artikulaci. Nedokdzi fict, zda je to
problém souvisejici s nemoci, protoze se u né¢ho tento problém projevuje od détstvi. Syn je

introvertni, coz ma asi vliv na jeho hlasitost komunikace a srozumitelnost.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunikac¢ni schopnost osoby s HN a je dle Vas

komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?

Zatim se dorozumime.

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4d osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vétach?

Zvlada 1 véty, ale mluvi zasadné jednoslovné. VéEtsinou je to tak, Ze ja se ho na néco ptam a
on odpovida ,,nevim®, ,,moznd*, ,asi“, ... To jsou jeho slova. NejCastéji jednoslovné nebo
dokonce jednoslabicné odpovédi. Ale kdyz tu byla minule pani doktorka, tak se spolu
bavili o véelafeni, které ma syn jako konicek, tak se dle slov pani doktorky syn hodné
rozpovidal. Musi se najit téma, které ho zajimd a o kterém néco vi a v tom piipad¢ se
rozpovida bez problému. Mluvenou feci se ale momentadlné dorozumime se synem bez

problému.

e Jak dle Vas zvlada osoba s HN udrZovat o¢ni kontakt pti komunikaci s Vami?
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Jak kdy.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Nezkouseli jsme a ani nas to nenapadlo, nebyli jsme o tom informovani. My jsme nejdiive
neveédéli, co synovi je. M¢l zdravotni problémy, které se projevovaly bolestmi hlavy,
Spatné se soustiedil na praci a podobné. Ale protoze v té dobé potfeboval zménit dioptrické
bryle a projevila se u n¢j tachykardie, tak nas zacali posilat po rtuznych lékaiskych
vySetfenich a viibec nikdo nevédé€l, co je za problém. Az jedna pani Iékaika u nds na severu
Cech méla podezieni, ale Zadnou pravdépodobnou diagnézu nam neiekla. Ale fekla, Ze
nas rad¢ji posle do nemocnice v Praze. Tam uz synova nemoc dostala jméno. A protoze uz
pfeci jen se u syna projevuji néjaké drobné mimovolni pohyby, tak ho vzali na
magnetickou rezonanci, kde absolvoval vySetfeni. Ale jest¢ diive, nez jsme se dozveédeli
vysledky z magnetické rezonance, jsme se dozveédeli vysledky z krve, ¢imz nam potvrdili,
7e se jedna o tuto diagnézu. Tam do nemocnice jsme dochéazeli obcas pravidelné a obcas
nepravidelné a nakonec nas pani doktorka piefadila k jedné své kolegyni, ktera se praveé
specializovala na bolesti hlavy a podobné. Syn zkousel i riizné I€ky, ale nic nezabiralo.
Celou dobu nam I¢kafi tvrdili, ze bolesti hlavy nemayji s diagn6zou HN nic spolecného a ze
by to stouto nemoci viibec nespojovala. Az jeden lékai z neurologie z jiné nemocnice
v Praze ndm povédél, ze se opravdu u nékoho miize nemoc ohlésit nejdiive bolestmi hlavy,
u jinych naptiklad bolestmi zad. D4 se fici, ze to s tou nemoci souvisi, protoze pacienti si
na tyto obtize mohou stézovat. Nasledn¢ jsme se dozveédéli, ze existuje tato Spolecnost a
zacali jsme sem jezdit. Diky tomu jsme se i dostali k aktualnimu oSetfujicimu neurologovi
v Praze. O Spolecnosti jsem se dozvéd€la od jedné pani Iékarky, kterd mi zapijcila starsi
Cislo Casopisu, ktery Spolecnost vydava. Jediné rady, co jak mame dé¢lat a na koho se
milZeme obratit, to jsme se dozvidali diky této Spolecnosti a ne prostfednictvim nemocnice
a 1ékatti u nas. O logopedii jsme nevédéli viibec. KdyZ jsem se pravé zminila v nemocni
v Praze, kde se synovi vénovali, Ze jsem se dozvédéla o Iékafi z neurologie z jiné
nemocnice také v Praze, ktery se na tyto pacienty zamétuje, a tdzala jsem se, kdy se na néj
mohu obratit s prosbou, zda by syna vzal do péce, tak mi tam v nemocnici fekli, Ze je prilis
brzy a ze by syna urcit¢ do péce nepiijal. Tuto zkuSenost jsem sdilela se Spolec¢nosti a

vSechny to Sokovalo v negativnim slova smyslu.
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e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, ktera nesouviseji

J4

s péci o n€j/ni?
Ano.

e Je pro Vas narocné cestovat za klinickym logopedem?

U nas je klinicky logoped asi jen v krajském mésté, coz je pro nas daleko. Vim, Ze ve
vedlejS$im vEétSim mésté u nés je také logoped, ale zda by si s touto diagndézou védél rady,

to netusim.
e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?
Nepozoruji, Ze by mél syn problém s vybavnosti slov.

e Pozorujete, ze osoba s HN zapomina vyznamy slov, které diive znal a musite je

nyni znovu vysvétlovat?

Asi ne. SpiSe ja hledam slova a on mi napovida.

e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni feci osoby s HN?

Synova fe€¢ je dost pomala, coz je asi ovlivnéno nemoci, ale plynulost mi naruSena
nepiipada. Zadnych pauz kviili potfebé nadechnout se uprostfed sdéleni jsem si zatim

nevSimla.
e Pokud byste o moznosti vyuziti logopedické péce védéli, zkusila byste ji vyuzit?

Zkusili bychom. Ja si osobn¢ myslim, ze by to syn zkusil a pokud by zjistil, Ze mu to nic

vvvvv

e Je pro Vas komunikace s osobou s HN v né¢em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

Neni.

e Absolvoval/a jste jako doprovod intervencni vySetieni? (vstupni vySetfeni,

diagnostiku, terapii) Pokud ne, proc¢?

To urcité ne. Zadnou zkuSenost s logopedem nemame.
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e Jak hodnotite pili a motivaci Vaseho blizkého k domacimu tréninku kognice,

komunikace a motoriky?

Motoriku mluvnich organti urc¢ité netrénuje, ani nevime, ze by néco takového mohl zkusit.

e Vyuzivate né¢jaké AAK systémy pii komunikaci s blizkou osobou s diagnézou HN?

NevyuZzivame, stale se dorozumime b&znou feci bez problému. Jediny problém, ktery u
syna pozoruji je, ze mu musim neustale pfipominat, aby zvysil hlasitost své feci nebo aby

lépe artikuloval.
e Jak u syna probiha aktualné ptijem potravy? Je problematické ptijimani tekutin?

Nema problém pfijimat potravu, ale nékdy mu zaskoc¢i. VéEtSinou se to stava u piijimani
tekutin. Stejné tak vlastné to byva i1 s nékterym soustem jidla, které ho polechtd v krku a

nasledné se silné€ rozkasle.
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Priloha 8 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 3b

Otazky pro osoby s HN — muz s diagn6zou HN

e Navstévujete klinického logopeda? Pokud ano, je to pravideln¢?
Ne.
e Pokud byste o moznosti vyuziti logopedické péce védel, zkusil byste ji vyuzit?

Ano, zkusil bych to.

e Jak probihala diagnostika? Podstoupili jste videofluoroskopické vySetfeni nebo

FEES?
Vysetteni jsem neabsolvoval.
e Jak u Vas probihd ptijem potravy?

Zatim bez vétSich problémii. Obcas se stava, ze mi zaskoci. Stravu nemam nijak specidlné

upravenou.
e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskocCi?
Ano.
e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny?
Ne.
e Mate obavy, aby Vam pfi piti nezaskocilo?
Ne. Momentéalné zddné obavy pted ani béhem piijmu tekutin nemam. Nemyslim na to.
e Roz¢ili Vas, kdyz se Vam nedafi fici to, co cheete?

Také se stane, Ze se mi obCas nepovede fici, co potiebuji. Ale neroz¢ili mé to.

e KdyZ mluvite, musite se neustale soustfedit na sviij dech, musite na n€¢j myslet?
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Ano, musim se soustfedit na dychani béhem feci. Obcas se stane, ze musim slovo pierusit

kvtli dechu.
e Komunikuje s Vami rodina nebo pecujici osoba i na jind témata nez ta, kterd se
tykaji péce a Vasi diagnozy?
Ano.

e SnaZi se Vam né€kdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? ProcviCuje s Vami?
Bydlim sam. K rodi¢iim jezdim na navstévy a spole¢né komunikujeme. Jinak komunikaci
ani motoriku netrénuji, nevim o tom, ze by mi to né¢kdo doporucil.

e Pouzivate doma néjaky individudlni alternativni komunikaéni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?

Komunikujeme mluvenou feci.

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagn6zou?

Asino.
e Jak je to s komunikaci s cizimi lidmi? Nevadi Vam?
Asi radé¢ji komunikuji s lidmi, které znam.
e Kdo Vias o moznosti pomoci logopeda informoval?
AZ nyni vy.
e Je pro Vas narocné dorozumét se s okolim? (odpovidd maminka)

Nékdy potiebuje zopakovat to, co mu bylo fe€eno. Neni to ale proto, Ze by nerozumél.
Kdyz jde o néco dilezitého a nékdo mu da informaci najednou vice a nasledné bych se ho
ptiSla zeptat, aby mi to pfevypravél, tak on si to nebude pamatovat. Takze pokud jde o
néco dulezitého, tak je lepsi, kdyZ stojim za nim a poslouchdm také. Stejné tak, kdyz on
néemu nerozumi, co mu druhy fika, tak se syn asi ani nezeptd. Pokud tam nejsem j4, tak

je pasivnéjsi v komunikaci s cizimi.
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e Je pro Vas verbalni mluvena komunikace v né€em naro¢na? (napft. fyzicky)
Ne.

o C(itite se fyzicky unaveny, kdyz mluvite?
Ne.

(maminka dopliuje) Jediné, na co si uz diive stézoval je, Ze pokud by n€kam naptiklad
telefonoval kvili naptiklad néjakému vytizovani a zarovein by mél tedy telefon na uchu a
pred sebou pocita¢, tak je téch podnéti az pfili§ na to, aby vSe stihal vnimat. Takze
poslouchat ¢lovéka v telefonu, do toho mu odpovidat a jesté zaroven pracovat na internetu,

tak je toho na néj moc.

e Udrzujete pratelské kontakty? Schazite se s lidmi, se kterymi jste se setkaval 1 pred

propuknutim nemoci?

Chtélo by to, aby mél syn kontakti vice. Syn mél jako mlady spoustu kamaradl, jenze
vSichni jsou zenati, chodi do zaméstnani a maji rodiny. Jeden kamarad dojizdi do préce
prave pies misto bydlisté syna, takze se za nim obcas zastavi, ale ¢asto to neni, protoZze ma
doma svoji rodinu a svoje déti, takze kdyz uz se zastavi za synem, tak t€¢ konverzace moc

neni. Ja za nim jezdim také obc¢as na navstévy. (maminka)

e Zkousite trénovat pamét’ a mySleni? Lustite napiiklad kiizovky, sudoku a podobné?
Posledni dobou ne. (odpovéd muze)
No sem tam asi ano, ale opravdu jen obcas. (doplnila maminka)

e Sledujete naptiklad v€domostni soutéZe? Nebo hrajete n&jaké védomostni hry?

Nebo alespon Ctete?

Ctu o vcelach, protoze to me bavi.
e Mate problém s porozuménim pii ¢teni?
Ne.

e Limituje Vas ve vasSich zalibach a koni¢cich VaSe aktualni komunikaéni schopnost?
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Ne.
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Priloha 9 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici
osobou - rozhovor 4a

Otazky pro pecujici osobu — manZel pani s diagn6zou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HN?

Je to ma manzelka.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Zvlada celé véty. Veliky posun jsem vidél, kdyz jsme jezdili na seminate, které se tykaly
experimentalni 1é¢by a probihaly v némcin€. ManZelka némecky umi, tak mi to pfekladala
a tim mluvila tfeba i1 pét hodin bez vétSich prestavek. A kdyz ji pak asi za dvé hodiny
vidéla jeji sestra nebo maminka, tak fikaly, Ze se rozmluvila tak, Ze by absolutné
nepoznaly, ze by néjaky problém v komunikaci, ktery souvisi touto diagnézou, méla,
protoze piedtim se v fe€i objevovaly Casté a neptirozené pauzy — ,,zadrhdvala* a po tomhle
vzdy mluvila plynule a bez problému. Takze mohu fici, Ze ¢im vice piilezitosti k tomu, aby
mluvila, ma nebo méla, tim 1épe, plynule a bez problému mluvila. A to si myslim, ze by
mohlo platit u vSech osob s diagnézou HN. A zaroveii s tim se ji hodn¢ zlepSilo 1 polykani.
Ale na zadnou logopedii jsme nechodili, protoze to moznd v té dobé nebylo asi tak
aktualni. A zaroven nam spoustu ¢asu zabirala ta experimentalni 1écba a celkové 1ékarska
péce. Kdyz ale komunikuje dlouho, tak je ale hodné¢ unavena, protoze ji to vycerpava.
Jinak se u ni projevuje neplynulost v feci, kdyz mluvi po delsi dob¢. Ze zacatku, nez jsme
nastoupili na tuto lé¢bu, méla manzelka vétsi problémy s polykanim naptiklad ryze nebo
ofiskli a podobnych véci. Ale myslim si, ze za zlepSeni v téhle oblasti mize praveé ta
experimentalni 1éCba, ale zaroven si myslim, Ze na to mohly mit pozitivni vliv 1 podnéty
pro to mluveni. To asi nedokdzu objektivné fici, co bylo zdsadngjsi. Ale jednoznacné se
domnivam, Ze trénink v komunikaci je pro manzelku velice dulezity a ma to na jeji

komunika¢ni schopnosti stoprocentné vliv.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunikacni schopnost osoby s HN a je dle Véas

komunikace dostate¢nd pro dorozuméni se s osobou?
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Ano. Ale jak uz jsem fikal, je tam diametralni rozdil mezi tim, kdyz za¢ne mluvit a kdyz

mluvi uz delsi dobu. To pravé ovliviiuje plynulost.

2

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvladd osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vétach?

Ano, zvlada celé véty.

e Jak dle Véas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pii komunikaci s Vami?

Dlouhodobé udrzet o¢ni kontakt nezvlada. To ji pravdépodobné demotivuje 1 od jeji zaliby
cteni.
e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Nezkouseli.

e SnaZite se béhem dne komunikovat s osobou s HN 1 na témata, kterd nesouviseji

J4

s péci o ni?

Ano, bavili jsme se s manzelkou béhem dne zcela normalné. Zaroven se hodné bavi
s maminkou a se sestrou a snaSim malym. Zaroven tehdy jeSté chodila na setkdni
s kamaradkami. Takze si myslim, ze vytizeni, co se tykd komunikace, méla manzelka
hodn¢ velké. Kdyz jsme se vidéli naposledy, tak jsme se bavili o vSem mozném,

nesouviselo to pouze s nemoci.

e Pozorujete, ze osoba s HN zapomind vyznamy slov, které diive znala a musite je

nyni znovu vysvétlovat?

Stava se, ze si manzelka nemlze vzpomenout na pojem. Vi, co chce fici, ale nemtiZze najit
to spravné slovo pro pojmenovani. Ptipad4d mi, Ze tohle se déje v n¢jakych cyklech. Ptijde
mi, ze béhem roku si toho ale nevSimnu, nebo tenhle problém v komunikaci neni tak
markantni, ale pak kdyz to srovnam se stavem ptfed dvéma lety, tak je tam vidét zhorSeni.
Manzelka cely Zivot velice rada cCetla, ale ted’ uz ¢te znateln¢ méné a radéji se vénuje
sledovani nekoneCnych seriali v televizi. TakZe je otdzkou, jestli u ni nedochazi

k zapominani slovni zasoby i z toho diivodu, Ze uz necte.

e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni fec¢i osoby s HN?
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Cim déle manZelka mluvila, tim vice se vytracela neplynulost z fe¢i. Kdyz ale mluvila po

delsi dobg, tak se projevovala neplynula fec.

e Je pro Vas komunikace s osobou s HN v né¢em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

Neni. Vzdy se domluvime. Je akorat potfeba dat ji Cas na rozmluveni.

e Jak hodnotite pili a motivaci Vaseho blizkého k domacimu tréninku kognice,

komunikace a motoriky? Trénuje Vase manZelka také mySleni, pamét’, ¢teni?

Ano, Cetla hodné a snazil jsem se ji 1 motivovat, aby Cetla i jiné Zanry nez pouze romany.
Sledovala také hodné filmy, ale byly to jen stale dokola samé romanticke, tak jsem se ji
snazil ukazat, ze je potieba sledovat také aktudlni déni ve svété, aby byla v obraze a

neztracela prehled. A jak jsem uz fikal, ¢teni se vénuje ¢im dal tim méné.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?

Myslim si, Ze bychom to m¢li relativné blizko. Asi dva kilometry mame jednu prazskou
nemocnici, takze cestovani za logopedem, ktery by se specializoval i1 na toto onemocnéni,

by nebylo ptekazkou.

e Je pravé cestovani tim, co Vas od navstévy logopeda odrazuje? Je pravé tohle

kamen tGrazu?

Neni.

e Absolvovala Vase manzelka vstupni, diagnostickou a terapeutickou navstévu

v ambulanci klinického logopeda?

Ne, neabsolvovali jsme. Ale vramci zminéné experimentdlni 1écby manzelka néjaké
logopedické testy délala. Dostdvala v rdmcei toho 1 néjaké denni Ukoly, které se skladaly
z fyzickych testiy, testtl feGovych a dalsich. Redové testy spoéivaly hlavné v opakovani
naptiklad barev, slov, musela vyjmenovavat rGznd zvifata a podobné. Tyto testy ale
diagnostikoval lékaf, logoped to nebyl. Test byl vytvoien tak, Ze jakmile ho osoba splnila,
tak se jeho zdznam odeslal a ten, kdo ho poté vyhodnocoval, to jsme nevédéli. MoZn4 uz to

ale byl specialista. Testy ale manZelka délala jak z prostiedi domova pies pocitac, tak i
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béhem vySetfeni u lékare. Takze testy na PC délala manzelka bez odborného dohledu
néjakého specialisty a vyhodnoceni bylo pies program. To jak to pak zhodnotili odbornici,

to uz bohuzel nevime.

e Mc¢la Vase manzelka néjaké aktivity pro cvieni paméti, mysleni, motoriky feci a

podobné?

Uptimné zadné tkoly nebo aktivity z vlastni iniciativy na tréninky paméti a mysleni nebo
motoriky manzelka nedélala. Komunikaci jsme trénovali jen tim, Ze jsme spolu hodné
mluvili v rdmci domacnosti. Jinak mysSleni a pamét’ procvicovala jen v ramci zminénych
testll pro experiment. Navic jsem nepocitoval, Ze by vykyvy v feci, mySleni a paméti byly
né¢jak zasadni, tak jsme to nefesili. A jak jsem jiz fikal, béhem experimentu se i problém
s polykanim zlepsil, takze mi pfislo, Ze je vSe v ramci moznosti relativné v pofadku. Pokud
bych si v§iml, ze najednou pfestala byt schopna mluvit ve vétach nebo by zacala néjak
zasadné zapominat, tak bychom s tim néco d¢€lali. Na trénink paméti pro lidi s HN nebo pro
pacienty s podobnou chorobou nam doporucili z experimentalniho centra zakoupeni CD,
které jsme tedy pofidili. Tam manzelka délala testy na spojovani bodi, prendavani kulicek
nebo krouzki ztycek podle urcitého zadani a podobné. Takze testy na logiku a pamét
délavala. Co se tyka cviki na motoriku, tak to jsme také navstivili centrum pro
rehabilitacni péci, kde manzelce zadali asi pét cvikl, které méla manzelka doma trénovat.
Pak jsme zjistili, Ze 1 na strankach Spolecnosti jsou videa s ukazkou cviku, tak ty manzelka
také cviCila. Nebyly to ale cviky pro procvicovani motoriky a svall obli¢eje. Ted’ uz se ale
aktivitam na pamét’ a mysleni nevénuje, protoze ji to hodné¢ vyCerpava. Pak uz se zacala
vymlouvat, Ze uz cvi¢eni nemuze délat, protoze nema u sebe to CD. Ja jsem ji ale tikal, ze
kdyz travi prakticky cely den na mobilnim telefonu a na internetu, tak si tam mize n¢jaké
aktivity najit. Zacala byt velice pasivni. Snazil jsem se ji pfesvédcit, Ze kaZzdodenni b&ézné
aktivity ji také pomohou tu pamét’ cvidit. Ze si ty své aktivity, které chce b&hem dne splnit,
muze sepsat na papir a vecer si zkusi zkontrolovat, co vlastn¢ stihla nebo nestihla a né¢emu

smysluplnému se vénovala.

e Vite o n&jaké prekdzce, kterd by Vam a Vasi manzelce branila ve vyuziti logopeda?
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Teoreticky ne, jen si myslim, Ze to manZelka nepotiebuje. Ze by se tomu manzelka brénila,
o tom také nevim. Ale o tom, Ze logoped miiZze byt ndpomocen témto pacientiim pii feseni
problémt s polykanim a celkové pfijmem potravy, vime od l¢kaiti, jen manzelka tak

zasadni problém zatim nema4, takze logopeda nenavstivila.

e Jakou potravu je manzelka aktualné schopna ptijimat?

Relativné bez problému. Samoziejmé kromé naptiklad ryze a ofiski, protoze to byl obcas
problém. Zaroven pokud ten den vice mluvi, zlepSuje se polykéani a zaroven, kdyz sousta

proklada pravidelné pitim, tak je to také lepsi. Upravenou konzistenci stravy nepotiebuje.*

e Stava se manzelce, zZe ji sousto zaskoci a rozkaSle se?

Ano, to se stava.

e Jak probiha pfijem tekutin? Ma manzelka problém s piijimanim tekutin?

S tim problém nemd. Navic mohu fici, Ze se snazi dost dodrZzovat 1 pitny denni rezim.

Castéji ale manZelce zaskoéi pii prijmu tekutin.
e Jak je na tom manZzelka s ekonomikou dechu?

Neregistroval jsem, ze by byly v fe€i n¢jaké pauzy kviili dechu nebo ze by se manzelka

snazila vyjadrit na jeden nadech. Spis je problém ta inava, fe¢ ji uz hodn¢ zmaha.

e Pozorujete na manzelce né¢jakou zmenu, co se tyka ptistupu ke komunikaci s cizimi

lidmi?

Je vyhybava, co se tyka kontaktu s cizimi lidmi. Branila se tomu, jit do spolecnosti. Vim,
ze se boji toho, aby si lidé nevSimli, Ze se projevil néjaky mimovolni pohyb nebo aby se
neprojevila v fe¢i néjaka neplynulost. Nesla si totiz obavu z rodiny, protoze HN zdé&dila po
své mamince a ona v&déla, Ze cizi lidé o ni fikali, Ze je opila, takze kdyz se u ni nemoc
projevila také, bala se toho samého. Komunikaci preferuje jen v rdmci rodiny a s blizkymi
kamaradkami, které ji dobfe znaji. Proto se manZelce i vice libila anonymita velkého

mésta, nez Zivot na venkové, kde by byla vice vidét.

e AAK systémy tedy manZelka nevyuziva?
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Ne, domluvi se bez problému mluvenou feci. Jen kdyz si manzelka nevzpomene na néjaké

slovicko, tak ji ho ¢lovek doplni.

¢ Byla nékdy manzelka na setkani se Spolecnosti pro pomoc pii HN?

Ano, jednou tady byla. Ale manzelka sem moc jet nechtéla. SpiSe se ji libila moZnost
vyuzit né¢jaké masaze nebo rehabilitace. Ale vadilo ji vidét ty, ktefi jsou na tom huf,
protoze ona sebe samotnou brala tak, Ze na tom tak zle jesté neni. Bylo ji nepfijemné vidét,
kam vlastn€ sméfuje a Ze se ten stav bude zhorSovat. Védéla to sice od své maminky, ale
dalsi lidi s touto diagndzou v téz8im stadiu, neZ je ona sama, nepotiebovala. Proto se s témi

lidmi nechtéla ani bavit. Ja jsem si myslel, ze by tim, Ze sem pojede, mohla ziskat n¢jakou

divéru v sebe samu a mohlo by ji to motivovat k tomu, aby bojovala.

e Je tedy manzelka vyhybava a spiSe pasivni co se tyka kontaktli s lidmi?

Navazovani novych kontakti je pro manzelku jednoznacné tézké. Musel jsem ji vzdy
ptemlouvat, kdyZ jsme byli pozvani k nékomu na navstévu, aby jela se mnou. Pak jsem byl
ale prekvapen, jak dobfe to zvladla a o ¢em vSem povidala. Chtél jsem, aby se neuzaviela
od okolniho svéta, nebyla pasivni a udrzovala n¢jakou kvalitu Zivota, protoze jinak se ji do
toho samotné nechtélo. Nyni uz udrzuje jen par kontaktti. Spi§ se uzavird do sebe a
komunikace s okolim z jeji strany dost upada. Tak je to asi tim, ze kamaradky fes$i jiné

starosti nebo nemaji tolik Casu, takze se s nimi styka stale mén¢ a mén¢.
e Pokud se stane, ze si manzelka nemiize vzpomenout na néjaky pojem, ktery chce
fici, rozzlobi ji to?
Ne, to ne. Nebo to na ni alesponi nebylo poznat. SpiS pak nékolikrat zopakuje, co chtéla
fici.
e Omezuje manzelku v jejich piivodnich zalibach zhorSend schopnost komunikace?

Asi v tom zmiftovaném c¢teni. Byla skoro ,.knihomol* a nyni se tomu jiz nevénuje. Ale asi

to spiSe souvisi s tou zhorSenou schopnosti udrzet cileny o¢ni pohled.

e Zaregistroval jste, Ze by se manzelce zhorSila pamét’?
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Ano, stavalo se, ze jsem ji néco povédeél a ona za dvé minuty nevédela, ze jsem néco tekl,

nebo co jsem fekl. Takze kratkodobad pamét se ji urcité zhorsila.

e Ma naruSend komunika¢ni schopnost Vasi zeny néjaky negativni dopad na zvladani

bézného zivota?

Ur¢ité ta narusend komunikace predstavuje u manzelky né€jakou bariéru, protoze nedokaze
vyresit nékteré veci jako napiiklad na ufadech a podobnég. Pak ale zase v feSeni jinych véci
byla az ptekvapiv€é schopnd. Tomu, v ¢em ztracela motivaci to zvladnout, se snaZila
vyhybat. Velky problém je u ni ta zminéna pasivita. Postupné€ uz ubyva i pohybu, ktery za

den udéla, protoze také ztratila v tomto sméru motivaci.

e Je tedy podle Vas spojitost mezi diagnézou HN a demotivaci manzelky? Byla
manzelka pfed diagnostikovanim HN vice do v8eho nadSena? Nebo byl pasivnéjsi

piistup k zivotu piirozenou charakteristikou Vasi zeny i pted projevem nemoci?

Urcite€ je to u manZzelky soucasti diagndzy. Piedtim takova nebyvala.
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Priloha 10 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici
osobou - rozhovor Sa

Otazky pro pecujici osobu — manZelka pana s diagnézou HN

e V jakém vztahu je k vam rodinny piislusnik s HN?

Je to mij manzel.
e Dokéazala byste charakterizovat jeho komunika¢ni schopnosti? Jsou v komunikaci
néjaké prekazky obtiZe, kterych si v§imate?
No je takovy pasivni, Zze n€kdy tieba d¢la, ze me neslysi, nebo mé teda asi ne jako neslysi.
J& presné to nevim, jak to je.

e Pozorujete naptiklad zapominani slov nebo zapominani vyznamu slov?

Tak to si myslim, ze nejde o nic neobvyklého, vzhledem k nasemu véku. Nemyslim si, ze

by to souviselo s diagnézou.

e A jak hodnotite komunikani schopnosti manzela? Je podle Vas jeho uroven
komunikace pro kazdodenni zivot dostatecna? Nebo naopak pozorujete, ze by chtél

komunikovat vic, ale obtize v fe¢i tomu zabramnuji?

V ramci rodiny je komunikace trochu omezena. Manzel neni z mého pohledu tolik aktivni.
Porad inklinuje k pasivite.

e Vyjadiuje se manzel jednoslovné nebo pouziva i celé véty, kdyz s Vami mluvi?
Kdyz zapiredeme rozhovor, tak pouziva i celé véty, ale jinak odpovida jednoslovné.

e Zvlada manzel pti komunikaci s Vami udrzovat ocni kontakt.

Jako Castecné se stdva, ze mu oci utikaji. Pozoruji, Ze obCas houpne o¢ima do n¢jaké strany

a pak se zase vrati.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Ano.
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e Snazite se béhem dne s manzelem komunikovat i na jind témata nez jen ta, ktera

J4

souviseji s pé¢i o manzela?

No je fakt, ze spolu s manzelem doma moc nemluvime, protoze se to dost zuzilo na
nadavani a pobidky, aby manzel néco délal. Stava se, ze kdyz po manzelovi néco chci, co

souvisi s péci nebo s jeho péci o sebe samotného, musim nékolikrat vSechno opakovat, az

to dojde do takové ostiejsi komunikace. On vétSinou odporuje.

e Jak je pro Vas narocné cestovani za klinickym logopedem? Existuje pro Vas

v tomto sméru n¢jaka prekazka? (napt. financni, fyzicka nebo ¢asova naro¢nost)

Mame ho ve mésté, takze to pro nas neni problém. Neni to pro nas problém z ¢asového,

fyzického ani finanéniho hlediska.

e Jak je na tom manZzel podle Véas s vybavnosti slov?
To si myslim, Zze nemé problém s vybavovanim si slov a pojm.

e Stava se, Ze by manzel zapomnél vyznam slova, které ale vite, ze diive znal?

Ne. Ale myslim si, ze obc¢as d¢la, ze né€emu nerozumi. Naptiklad, ze néco zacnu fikat a on
se m¢ po druhém slove zepta: ,,Prosim?* takze mé nenecha vlastn¢ dopovédet, co jsem mu
chtéla fici a hned se pta, co fikdm. Nevim ale, jestli to souvisi pfimo s diagnézou HN a
myslim si, Ze to ob&as délal i diive, neZ se nemoc projevila. Ze bych musela manzelovi
vysvétlovat vyznamy slov, to si myslim, ze neni potfeba. Ani v bézné komunikaci spolu
nepouzivam néjak naro¢na slova. Ale mam pocit, Ze manzel z néjakého jiného svého

davodu spiSe predstira, ze nerozumi 1 jednoduchym slovim.

e Pozorujete u manZzela pokles ve slovni zasob¢&?

Manzel jiz nekomunikuje s tolika lidmi, jako kdyz chodil tfeba do zaméstnani nebo se vice
stykal s cizimi lidmi, tak mluvil vice. Ted’ mluvi méné. I kdyz jsme naptiklad s né¢kym,
kdo nepatii do rodiny, tak tolik nemluvi jako tenkrat. Dfive mluvil daleko vice. Myslim si,

ze vyznamy slov, které znal, zna i nyni a neni potfeba je znovu vysvétlovat.

e Jak byste ohodnotila manzelovu plynulost fe¢i manZzela?
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Zda se mi, ze nékdy u manzela véaze artikulace. Ale plynulost feci bych nehodnotila jako
narusenou. Manzel uz ale opravdu nemluvi tolik, jako dfive. Mozna, kdyby mluvil vice,
mohla by se néjaka neplynulost projevit. Pomlky v fe¢i u ného tedy spiSe neregistruji,

protoze mluvi opravdu mélo.

e Mate tedy pocit, Ze se snizuje bohatost a frekvence fecového projevu manzela?

Ano, ztraci se ta Cetnost.

e Je pro Vas komunikace s manzelem v né€em naro¢na?

Je to ndrocné, protoze je hodné pasivni a tim paddem musim vSechno nékolikrat opakovat,
pfestoze vim, Ze mé manzel sly$i a rozumi mi, ale fyzicky se nepohne. Takze ho musim
nutit, aby néco udé¢lal, nebo odpovédel. VSechno mu musim mnohokrat opakovat a stejné
se z jeho strany nic nedéje. Do vSeho ho musim svym zpiisobem nutit. Kolikrat ho musim
az naptriklad vyhnat z postele, protoze ma tendenci hodné polehdvat a dlouho. Takze
kdybychom ho doma se synem nevyhnali z postele, tak si myslim, ze by manzel lezel

klidné€ i cely den. Pasivita je u néj opravdu silna.

e M¢cla jste moznost s manzelem absolvovat intervencni logopedické vySetieni jako

doprovod?

Ano, absolvovala jsem a vzdy, kdyz jsme na logopedii byli, tak jsem ho doprovazela.
Podstoupili jsme diagnostiku feci, dechu a feCové motoriky a také mame za sebou
diagnostiku procesu polykani pomoci VFSS. Dnes jsme absolvovali logopedickou
instruktaz, kde mél byt manzel sezndmen s uzivanim dychaciho ventilu pro domaci trénink

dechovych svalti a to jsem ho také doprovazela az do ordinace.

e Jakou mate roli pfi ucasti na klinické logopedii s manzelem?

Mam pocit, Ze jsem tam jako nckdo, kdo nese Castecné zodpovédnost, aby se ty véci
napiiklad doma uskuteciiovaly. TakZe na zaklad¢ téch navstév na logopedii a rad, které
dostdvame, musim ja byt tim motorem, aby se néco dé€lo. Nemyslim si, Ze kdyby Sel k pani
logopedce sam, Ze by nékteré informace pak doma netlumocil, ale chci, aby moje
pfitomnost v ném vzbuzovala pocit, Ze to musi délat. Abych na n¢j mohla dohlédnout, Ze

vse, co dostal za ukol, dodrzuje. Kdyby ndvstévu v ambulanci fesil beze mé&, nevim, zda
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bych mu véfila nebo Ze by mi doma informace tlumocil tak, Zze by to vypadalo, Ze to neni
tak diilezité. Pani logopedka ndm i1 povédé€la na prvnim setkani, ze osoby s touto diagnézou
maji Sanci na oddaleni disledki 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, kdyz jsme na to dva.

e Moznost jit do ambulance klinického logopeda spolu s manzelem tedy mate a

pokazdé jste méla?
Ano.

e Kdybyste méla n¢jak ohodnotit pfistup logopeda k Vam a k VaSemu muzi, jste

spokojena?

My jsme s pani logopedkou moc spokojeni. Je vZzdy ochotnd mi odpovédét 1 na otazky,
které mam. Pokud bychom s ni nesouhlasili, tak bychom tam asi nechodili. VSe, co nam
poradila, mi ptiSlo uzite¢né a vzdy bylo vidét, ze s touto diagnézou ma pani logopedka

opravdu zkuSenosti a vi, o ¢em mluvi a co d¢la.

e Dostala jste 1 prostor s pani logopedkou mluvit sama za ucelem sdéleni svych

postteht a zodpovézenim dotazii?

Myslim si, ze kdybych s ni potfebovala mluvit i sama, tak by byla ochotna, ale vzdy jsme

se spolu bavily v ramci nasi navstévy v ambulanci.

e Jak hodnotite logopedickou terapii ve smyslu piinosu pro Vas i VaSeho manzela?

Myslim si, Ze je vyborné, ze tady takovou péci mame. Pak je ale samoziejmé dulezité, aby
to ten ¢lovék opravdu dodrzoval a vénoval se tomu doma — cvi¢enim a aktivitam. To pak
ale samoziejm¢ zalezi uz jen na tom konkrétnim pacientovi. Zatim jsme v té logopedické
péci a tréninku vlastné na zacatku, takze uvidime, jak to manZelovi pijde a kolik mu to
pfinese. Myslim si ale, Ze je diilezitd spoluprace vSech odbornikl a 1€kaiti, protoze je ta
péce efektivnéj$i. Dilezité podle mé také je, aby byl pacient s HN vcas podchycen
v kazdém tom problému, ktery s sebou tato diagnoza nese. Navic to i v téch pacientech a
rodinach urcité¢ pomize vyvolat pocit, Ze musi néco délat a nebyt pasivni. Také to ty

pacienty mize motivovat k tomu, aby Iékafe a odborniky, ktefi se mu snaZi pomoci,
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pacient nezklamal. Rozhodné je pro manzela lepsi, kdyz je manzel v pé¢i odbornikti, nez
aby se tomu vyhybal. Urcité je u manzela dilezité, Ze ma rodinu, protoze kdyby na to byl
sam, tak by ho premohla pasivita. Ne, Ze by se chtél péci 1ékart a odbornikli vyhybat, ale
asi by se nedonutil néco délat a mozna by ani sdm nikam nesel, i kdyby byl objednany. Ale
je to kolikrat hodné naro¢né, protoze je v ném ta pasivita tak hluboce zakotenéna, ze uz
jsem si kolikrat tikala, zda to nemtize byt zpisobené i tou medikaci, kterou manzel pouziva

na tlumeni mimovolnich pohybd.
e Vzpomenete si, zda byl manzel pasivni také pfed propuknutim HN? Nebo se

pasivita objevila az s diagnézou?

Urcita pasivita tam byla 1 pfed tim, ale s diagndzou se vyznamné zesilila. Pfemyslela jsem
také nad tim, zda tomu nepfiispiva 1 néktera medikace, kterou manzel uziva. Vzdycky to
mél ale v takové té pfirozené podobné, ze kdyZz se mu néco nechtélo délat, tak to nedélal.

Ale to tak ma kazdy.

e Dostali jste doporuceni nebo instrukce k trénovani motoriky, mySleni nebo paméti?

Chtéla jsem, aby se nécemu takovému doma vénoval. Dokonce jsem koupila i né€jakou

knizku, ale to manzel odmita.
Ale to protoze ja to nezvladam. (odpovida pan)

Ty ukoly jsou dost tézké 1 pro mé, ale myslim si, ze kdyby se nad tim alespon zamyslel, tak
je to ten proces, ktery manzelovi prospéje. Ale chci manzelovi pofidit n¢jaké kiizovky,
protoze to nam bylo 1 doporuceno. Ale jesté jsem se k tomu nedostala, zapomnéla jsem na

to. (odpovida pani)
Ano, to by mé bavilo. (odpovida pan)

Co se tyka té motoriky, tak to manzel trénuje jen cviky na motoriku celého téla — cviky na

zada, na silu a podobné. Neni to jemné motorika ani motorika fecova.

e Jak byste tedy ohodnotila motivaci a pili Vaseho manzela k zadanym doporucenim

a aktivitam?

Pile je nulova.
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e Dokazete tici, jak daleko to ke klinickému logopedovi mate?

Mame to blizko. Cesta je tak do jedné hodiny.

e Je n¢jaka prekazka v cestovani za logopedem? (¢asova/fyzickéd/finan¢ni nadro¢nost)

Ne.

e Svétil se Vam manZel, s jakym pocitem z logopedie odchazi?

K tomu nema viibec ptilezitost, protoze ja hned za¢nu s promlouvanim mu do duse, aby si
ta doporuceni od pani logopedky bral k srdci a aby se snazil vSe plnit. Ke sdileni pocitii
vibec nedojde. Nikdy se ale nestalo, ze by manzel odesel s tim, zZe uz tam neptjde. Ted’
tedy pfiSla nabidka na moZnost vyuziti lazni, tak to trochu odmita. Stejn¢ tak odmita
pobyty se Spole¢nosti pro pomoc pii HCH, coz jsem se mu snazila také nabidnout, ale pak
jsem si uvédomila, Zze by mu to asi nebylo pfijemné vidét ty pacienty, ktefi jsou na tom uz

hure.
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Priloha 11 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 5b

Otazky pro osoby s HN — muZ v diichodovém véku s diagnézou HN

e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?

Ano. Ted jsme tam byli potfeti. A mdme v planu chodit i nadale.

e Vzpomenete si, jak probihala Vase prvni navstéva u klinického logopeda?

Vzpomindm si, Ze jsme s pani logopedkou délali hlasovou nahravku pro diagnostiku. Vic
uz si asi nevzpominam. JeSté vim, ze jsem délal cvieni na opakovani slabik a opakovani

sttidavé dvou riiznych slabik. Vic uz si ale asi nevzpomenu.

e Jak probihala diagnostika? Podstoupili jsme videofluoroskopické vySetfeni nebo

FEES?

Podstoupil jsem vySetfeni VFSS, u kterého byla ptfitomna pani logopedka. M¢l jsem
postupné polykat nejdiive uplné tekuty kontrastni roztok, nasledné zahusténou kaSovitou
hmotu a nakonec piskot. Vysledek byl uspokojivy, protoze hodnoty vysSly prakticky

v norm¢ jako u zdravého cloveka.
e Jak hodnotite ptistup klinického logopeda?
Byl jsem spokojeny. VSechno, co jsem pani logopedce potteboval fici, to vyslechla.

e Absolvujete pravidelnou logopedickou terapii? Nebo jste podstoupil/a pouze

vstupni vysetieni, diagnostiku a jedno terapeutické vysetfeni?

My jsme ztoho vyrozuméli, Ze se budeme dostavovat pravidelné. Zatim ale mame za
sebou vstupni vySetieni, diagnostiku a dnes$ni konzultaci ohledné vysledkii fecovych a
polykacich schopnosti a instruktdz prace s dychacim ventilem. Terapie by méla byt pfisti

setkani. A diagnostiku polykdni by méla délat snad pribézné, pokud uvidi, Ze je to potieba.
e Jak u Vas probihd ptijem potravy?

Je to béZna, pevna strava, neni nijak upravend. Zvladam jist tak, jako pied diagnézou.
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e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskoc¢i?

Obcas se stava, ze mi zaskoci, ale neni to nijak fataln¢ ¢asto.
Rozkasle se, ale neni to tak, Ze by se vylozené davil. (dodava pani)

e Je pro Vas narocné ptijimat tekutiny? Mate obavy z ptijmu tekutin?

Neni, ale také se stava, ze mi obcas zaskoc¢i. Obavy pfi pfijmu tekutin nemam.

e Roz¢ili Vas, kdyZ se Vam nedafi fici to, co cheete?

Ja nevim. To vétSinou neni problém, Ze bych nezvladl fici, co potiebuji.

e Kdyz mluvite, musite se neustale soustfedit na sviij dech, musite na n¢j myslet?

To zatim nemusim.

e Povida si s Vami pecujici osoba a rodina béhem dne i na jin4 témata nez ta, ktera

souviseji s péci o Vas?
Ne moc casto. (odpovida pan)

ProtoZe to donucovani manzela se stale opakuje, ze uz pak ¢lovék ani nemé chut’ se bavit.
Potom uz to navic dojde do faze takové hysterie, ze uz je toho na clovéka moc a je z toho

unaveny. (dodava pani)

e Poskytuje Vam logoped ukoly k tréninku na doma? Jakou maji podobu? (pracovni

list, hra, zadani ¢innosti, ¢lanek, piiklady apod.)

Aktualn¢ jsme tesili posilovani dechovych svali. Dnes jsem dostal instruktaz ke cviceni
s dychacim ventilem. Zatim se soustfedime na dech a dychaci svaly, abych aktudlni
schopnost a silu udrzel na této Grovni, co nejdéle to plijde. Také mi dnes pani logopedka
ukézala jeden cvik pro posilovani polykacich svall, pii kterém musim skousnout $picku

jazyka mezi pfedni zuby a zaroven musim nechat ista pooteviend. (odpovida pan)

A asi by bylo dobré, kdyby také vic mluvil, co jsem z povidani pani logopedky pochopila.
Aby se manZel neusadil vté jeho pasivité, 1 co se tykd komunikace, kterd se u né&j

projevuje. Pak to dochéazi az do takové situace, Ze syn doma na manzela zvySuje hlas nebo
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az kfic¢i, kdyz ja nejsem doma, aby manzela donutil néco ud¢lat. A syna manzel poslechne
spiSe nez mé. Kdyz manzelovi feknu néco ja, tak z toho sinic ned¢la, ale kdyz to vezme do
rukou syn, tak to na manzela funguje. Jinak kfizovky, sudoku ani nic podobného nam

zatim pani logopedka nedoporucovala. (odpovida pani)

e Zadané aktivity délate doma spolec¢né, nebo je to samostatna prace pro Vas jako

pacienta?

Ja ted’ chci manzelovi pofidit néjaké kiizovky nebo sudoku, ale jesté jsem se k tomu

nedostala. A to je spiSe aktivita samostatna jen pro n¢j. (odpovida pani)
Ano, to by mé bavilo, lustit. (odpovida péan)
e Vzpomenete si, kolikrat jste za posledni rok navstivil/a logopeda? Jak casto

vyuzivate logopedickou péci?

Zatim jsme pani logopedku navstivili tfikrdt a uz jsme objednani na dal$i navstévu.
Chodime podle toho, jak ma pani logopedka volny termin a zatim jsme zadnou smluvenou

navstévu nevynechali. Manzel ale s logopedii teprve v Cervenci zacal. (odpovida pani)
e Je pro Vas logoped nepostradatelny v celkové terapii?

Ted uz ano, kdyz vime, s ¢im mi miize pomoci.
e V Cem naposledy nebo s ¢im Vam logoped pomohl?

Dnes jsme se zaméfovali na dychéni, takze se mi pani logopedka snazi pomoci, abych, co
nejdéle to pujde, udrzel stavajici stav dechu a sily dychacich svall, které jsou aktudlné
jesté celkem v normé. Navic mé dnes hodné povzbudilo, Ze podle vysledkl je schopnost

polykéani v normé.
e Vzpomenete si, jak jste se pii posledni navstéve logopeda citil/a?

Citil jsem se celkem dobte. (odpovida pan)

e Aplikujete né€co z doporuceni logopeda v praktickém zivoté? Pokud ano, co?

Ano, ted mam prvni Ukol, tak se budu snazit a za¢nu prvni doporuceni uplatiiovat.

(odpovida pan)
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Budu se snazit manzela donutit do tréninku dychdni s ventilem a k tréninku polykani, tak

uvidime, jak mu to pajde. (odpovida pani)

e Vyzkousel/a jste n¢kdy skupinovou logopedickou terapii? Nabidl Vam ji nékdy
Vas logoped?
Pokud ano, byla pro Vas tato skupinovd forma terapie piijemnéjsi, nez terapie
individudlni?
Komunikovalo se Vam pi1 skupinové logopedické terapii 1épe neZ pii logopedii
individualni? Citite se pi1 skupinové logopedické terapii komfortn€ji nez pti
individualni terapii?
Nenabidla. Ale nevim, zda by to pro mé bylo zajimavé. Potfeboval bych totiz védét, o co

piesné se jednd. (odpovida péan)

Ja jen bych k tomu doplnila, Ze tohle ndm doporucoval i 1ékat z neurologie, aby manzel
dochazel na néjaké krouzky a podpoftil tu komunikaci a socidlni kontakt. Myslim si, ze to
neni upln¢ manzelova parketa, ale tteba by ho to pfeci jen zaujalo a mohlo by to pro n¢j
byt zabavné. Na logopedii jsme tuto nabidku zatim nedostali a pani logopedka nas o
skupinové logopedii zatim neinformovala. Ale myslim si, ze by to mohlo byt i zdbavné a

pro ty pacienty i n¢jaky zpusob odreagovani a legrace. (odpovida pani)

e (Odchazite z logopedie vzdy s néjakym ukolem/cvicenim na doma?

(Vzpomenete si, jaky tkol jste dostal/a naposledy nebo jaké dostavate nejcasteji?)

Ano, ted” jsem dostal za ukol trénink polykéni a instrukce k tréninku dychani s ventilem.
Pani logopedka mi doporucila, na jaké obtiznosti mam zacit a na jakou hodnotu bych se

mél dostat, aZ ptijdu na dalsi logopedii.*

e Pokud na logopedii dochazite, navstévujete od samého zaCatku stale stejného
logopeda?

Pokud ne, co Vas donutilo logopeda zménit?
Ano.

e Je pro Vas navstéva logopeda stresujici? Pokud ano, v ¢em?

Neni.
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e Snazi se Vam nékdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? Procvicuje s Vami?
Zatim mysleni ani pamét’ neprocvicuji.
e Nabidl Vam logoped n¢ktery AAK systém? Pokud ano, jaky?

Ne. Zatim si bez problému vysta¢im mluvenou feci. Ani o tom pani logopedka nemluvila.

e PouZzivate doma néjaky individudlni alternativni komunika¢ni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?

Ne.

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagn6zou?

Ne, zatim ne. Ani m¢ neldkd se s lidmi se stejnou nemoci vidét. Ani nikoho ve svém

okruhu ptatel nebo znamych s diagné6zou HN nemam. (odpovida pan)

Pro mé by to zajimavé bylo. Kdyz jsme se dozvédéli manzelovu diagnézu a ja hledala na
internetu, co je to vlastné za nemoc, tak jsem narazila na stranky Spole¢nosti. Ale kdyz
jsem manzelovi fekla, ze bychom mohli jet spolu na pobyt, ktery nabizeji, tak o to nemé¢l
zajem. Ale ja bych se tam klidné jela podivat. Pak jsem si ale uvédomila, Ze tam mohou
byt opravdu vazné piipady, kdy je nemoc jiz v pokrocilém stadiu a tfeba i u mladych lidi a
to by pro manZzela se stejnou diagnézou asi nebylo pfijemné vidét. Co se tyka kontaktu
s n¢jakou osobou s diagndézou HN, tak manzelova maminka méla tuhle diagnézu, ale

neveédéli jsme o tom. (odpovida pani)

e Kdo Viés o mozZnosti pomoci logopeda informoval?

Nés o logopedické péci informoval neurolog, ktery nas odkézal na konkrétni pani
logopedku. Jinak bych vibec netusila, Ze je logoped soucésti Iékarského tymu v péci o
pacienty s HN. AZ pak mi to jeden lékat osvétlil, Ze je to i1 z divodu feSeni problému
s polykdnim a pak s postupujici nemoci a prohlubujici se pasivitou ten clovek asi ztraci
schopnost komunikace, tak mi to potom do sebe zapadlo, ale zpocatku jsem se divila.

(odpovida pani)

J& jsem se divil, pro¢ bych mél jit k logopedovi. (odpovida pan)
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e Jak zvladate komunikaci s cizimi lidmi bez doprovodu blizké osoby? Je pro Vas

komunikace v neoc¢ekavanych situacich s nezndmymi lidmi neptijemna?

Zatim mi to nedéla problém, odpovidat cizimu ¢lovéku. (odpovida pan)

Je pravda, ze s manzelem ke vSem lékarim, ke kterym chodi kviili HN, chodim jako jeho

doprovod. K jinym lékaiim s nim ale nechodim, tam si jde sim. Takze s tim, Ze si néco

vyfidi sam, problém nema. Pokud vim, Ze z doporuceni lékate miize néco vyplynout 1 pro

me, co se tyka péce o manzela, tak jdu s nim. (odpovidéa pani)
e Je pro Véas narocné, dorozumét se s Vasim okolim?
Ne.
e Trapi Vas Vase komunikaéni obtize?
Ne.
e Omezuji Vas Vase komunikaéni obtize v kazdodennim Zivot&?
Ne.
e Mate pocit, ze Vas komunikace unavuje?

N¢kdy ano, ale vétSinou ne.

e Je pro Vas komunikace v rodin€ a s pecujici osobou dostate¢na?

MéI bych byt komunikativnéjsi, ale vnitiné sdm za sebe ten pocit nemam. Prestal jsem

mluvit a vlastné mi to vyhovuje, coz je ale ta nemoc. Kdyz jsem chodil do prace, tak ten

kontakt a komunikace s lidmi byly pfirozeny a byly nutné. Ted kdyz jsem doma, tak

takovou potiebu mluvit nemam. (odpovida pan)

My bydlime se synem a s nim také moc nemluvi. Ale je pravda, Ze ani syn na manzela moc

nemluvi. Se mnou syn mluvi vic. Ale z manZelovy strany ta snaha o komunikaci

neptichdzi, protoze je tam to omezeni zptisobené nemoci. (odpovida pani)

e Mate ve svém okoli n€koho, s kym si miZete povidat?

Ano.
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e Vsiml jste si v posledni dob¢, Ze se zhorSily Vase pamétové schopnosti a vice

zapominate?

Zatim ne. Odjakziva mam ale Spatnou pamét’ na jména a nazvy.

e Pokud u Vas n¢jaké komunikacéni obtize, které plynou z diagnézy HN, omezuji Vas

ve Vasich koni¢cich, volnocasovych aktivitdch nebo v zaméstnani?

U manzela to Slo zardz. Koncil v zaméstnani a prodélal pred péti lety infarkt, s ¢imzZ se
spustily 1 pfiznaky HN. Ale manzel ma setkavani s kamarady. Stale se s nimi vida, ale neni
to tak intenzivni, jako to bylo diive. Urcité to ale ovlivituje chovani a vztah téch lidi

z okruhu ptatel k nému. (odpovida pani)
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Priloha 12 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou - rozhovor 6a

Otazky pro pecujici osobu — maminka sle¢ny s HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HN?

Je to ma dcera.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Pozoruji, Ze dcera nekdy hodné premysli nad tim, nez néco povi. Je tam velkd Casova
prodleva mezi polozenou otdzkou a jeji odpovédi. Mluvi dost pomalu a na fe¢ se hodné
soustiedi. Problémy s vyslovnosti ale nema. V mluvené feci se hodné zasekava. V poloviné
sdéleni se napiiklad zastavi a musi premyslet nad tim, co chtéla fici. Tvofi spiSe kratsi
vety. Stava se, ze na meé nekdy zavola a pak dlouze ptemysli, co mi vlastné chtéla fici.

Takze se obCas snazim ten zbytek véty dopoveédet za ni.

e Pozorujete, ze by u dcery dochazelo k roz¢ileni, kdyz se ji nedafi jeji komunikaéni

zameér?

Ano, toho si v§imam, ze se obcas vzteka.

e Pozorujete u své dcery n¢jaké obtize v dychani pti mluveni?
To nepozoruji, ale posledni dobou jsem si v§imla, Ze se u ni projevuje slintdni pii mluveni.
Diilezitost spravného dychani si dcera pamatuje ze setkdvani Spolecnosti, kde prave
klienty k tomu vedli a upozoriovali prostiednictvim cviceni, ze je potieba s tim dechem

pracovat spravné. Takze na dech si zvlad4d myslet sama. Ale dcera tikala, Ze pfi vstavani,

kdyz chce néco fici, tak se musi nejdiive nadechnout a pak az mtize néco povédet.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunika¢ni schopnost osoby s HN a je dle Véas

komunikace dostate¢nd pro dorozuméni se s osobou?

Zatim se mluvenou fe¢i domluvime, ale zacindm si v§imat, Ze se fe¢ zhorsuje.
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e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4 osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vétach?
Zvlada 1 véty, ale jsou spiSe krat$i a objevuji se tam ty dlouhé tiché pauzy uprostied
sdéleni.

e Vsimate si, ze by komunikace Vasi dceru unavovala/vycerpavala?
Stava se, ze n€kdy fekne, Ze uz ji boli hlava a Ze uz si jde lehnout.

e Jak dle Véas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pii komunikaci s Vami?

Nekdy zvlada o¢ni kontakt udrzet 1épe a jindy hife a oci ji uhybaji. Zalezi hodné na tom,
jak se v dany den fyzicky citi, zda dostatecné spala nebo jak je unavend. TakZe pokazdé je

to vlastné jinak.

e Vite, zda dcera zvlada ¢teni knih nebo Casopisti? Veénuje se Cetbé nebo se ji vyhyba.

Pokud ¢te, vite, jak zvlada udrzet cileny o¢ni pohled na textovy fadek?

Dcera hodné sleduje pohadky v televizi nebo na telefonu, ale Gteni se nevénuje. Rekla
bych, ze se sledovanim displeje telefonu ale problém nema, protoze je na telefonu vétSinu

dne a na nic takového si zatim nestéZovala. Hraje tam 1 hry na logické mysleni.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Nezkouseli jsme. Ale o moznosti vyuziti logopeda vime. Zatim se mi nezda, ze by to dcera
potiebovala. Ale péCe logopeda je pro tyhle osoby asi dilezita, protoze manzelovi uz neni

prakticky rozumét, kdyz mluvi.

e Vzpomenete si, kdo Vas o moznosti vyuziti logopedické péce informoval?

Rikala mi o tom pani doktorka z neurologie. A vim to i diky dcefinému otci, mému
byvalému manzelovi, po kterém dcera onemocnéni zdédila. Ten uz je na tom hodné Spatné

a k logopedovi uz dochézi.

e Myslite, Ze by mohla byt pro dceru navstéva logopeda v nécem stresujici?

To si nemyslim.
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e Nepodstoupili jste tedy ani diagnostiku procesu polykani?
Ne.

e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, ktera nesouviseji

J4

s péci o n€j/ni?
Bavime se 1 normaIn¢ béhem dne, neni to omezeno jen na témata ohledné zdravi a péce.

e Je pro Vas naro¢né cestovat za klinickym logopedem?

My mame nejbliZe aZ logopedické pracovisté v jedné z nemocnic v Jihomoravském kraji.
A méla jsem v misté naSeho bydlisté¢ kamaradku logopedku, ktera mi nabidla pomoc, ale
odstéhovala se mimo CR. Ale nabidla mi, Ze kdykoli budu potiebovat pomoct, tak je pro
dceru k dispozici online formou. Takze dostupnost logopeda by neméla byt pro nas
problém. Asi bychom se nejdfive obratili na mou kamaradku, coz by bylo z ¢asového,

fyzického 1 finanéniho hlediska bezproblémové.

e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

Stava se, ze nedokaze ptiradit 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 fikam ja, nema problém s porozuménim.

e Pozorujete, Ze se slovni zdsoba dcery postupné snizuje?

Rekla bych, ze uz docela ano. Slov uz pouziva méné, nez tfeba na zacatku nemoci nebo
pied propuknutim HN. Ale s porozuménim, kdyz ji néco fikame, to problém nema. Zatim

nenastala situace, Ze by se mé ptala, co dané slovo znamena.

e Snazite se s dcerou néjakym zpiisobem rozSifovat slovni zasobu, kdyZ tedy mate

pocit, Ze slov pouziva ¢im dal tim méné?

e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni feci osoby s HN?

KdyzZ za¢ne mluvit a povi dvé az tii slova, tak se pak zastavi v fe€i, je chvili potichu a pak

zase pokracuje. Ta feC je takova neplynuld, zasekand. Ale Ze by se zastavovala kvili
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nutnosti nadechnout se, to mi neptipada. Ani jsem nepozorovala, ze by se snazila fici celou
vétu na jeden nadech. Ty pauzy v feci jsou podle mé Cist€¢ z divodu, ze hleda ta slova.

Kdyz uz ale slovo povi, tak ho fekne celé, uprostied slova nikdy pauzu nedé¢la.

e Je pro Vas komunikace s osobou s HCH v né¢em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

Ano, protoze se nékdy hodn¢ opakuje. Nechavam ji to ale dofict, i kdyz uz to opakuje
pongkolikate.

e PouZzivate doma néjakou alternativni nebo augmentativni komunikaéni formu?

Ne, to nepouzivame.

e Jak by podle Vas dcera piijala nabidku skupinové logopedické terapie?

Myslim si, ze by se ji to libilo, protoze tady v ramci setkavani se Spolec¢nosti ji skupinové
aktivity také hodné pomahaji a libi se ji. Navic pokud je n¢kde ve skupince, vice ji to
stimuluje k pozornosti a k védomi, ze ma néco délat, protoze ma jinak tendence, pokud je
v mistnosti jen s jednim clov€kem, si jen povidat. KdyZz je v mistnosti vice lidi, ma
tendence spiS poslouchat. Takze by pro ni byla skupinova logopedie urcit¢ vhodnd a
piinosnéjsi.

e Ma dcera problém s komunikaci s cizimi lidmi?

No myslim si, ze tady mezi lidmi se stejnou diagnézou komunikuje radé€ji, nez s aplné
cizimi, ale ned¢la ji problém domluvit se 1 mimo rodinu a pfatele s lidmi, které nezna.
Nikdy se mi ani nesvétila, Zze by se stydéla mluvit s cizimi. Mluvi pomalu, takze n¢kdy
v obchodé lidi nemaji nervy na to, ¢ekat, neZ se vyjadii. Rekla bych, Ze je ten kontakt

s lidmi se stejnou diagnozou pro ni dilezity, hodné se tu socializuje.

e Kdyz jste mluvila o tom obchodé, zvladne jit tedy sama nakoupit?

Chodi jen se mnou. Sama by nikam nesla, to ne. Kdyz nad tim pfemyslim, je mozné, ze

milZe mit strach z toho, Ze by na ni nékdo promluvil a ona by musela odpovidat.

e Snazi se dcera v prostfedi domova trénovat kognici, komunikaci a motoriku?
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Hraje ty hry na telefonu. To ji vidim nejcastéji u néjakych logickych her. Jinak motoriku
nijak netrénuje. Ted’ doma feSime hlavné problémy se zuby, protoze ji v posledni dob¢
trhali hodné zubu, takze toho ted’ mame hodné€. S nemoci se u ni projevila velka kazivost

zub.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?

To mame tak ptl hodiny vlakem. Neni to asi o tom, ze bychom si nemohli dovolit tam
dceru vozit, ale spis si nemyslim, ze by to aktualné potfebovala, takze jsme jesté Zadné¢ho

ani nehledali.

e Jak aktudlné¢ zvlada dcera piijem potravy?

Zatim tam nejsou podle mého nazoru zadné velké problémy. Zvlada stravu v pevné

podobé. Ale stava se uz, ze ji zaskoci.

e Jak hodnotite pfijem tekutin? Déla dceti potize?

Nedéla potize. Ze zacatku ma tendence pit rychle, takze ji zaskoci, ale ¢im déle ten piijem
tekutin probiha, tim méné problému ji to zptsobuje. Je to zplisobené tim hltanim, které

tézko kontroluje.

e Omezuje Vasi dceru naruSena komunikac¢ni schopnost né¢jakym zptisobem v jejich

zalibach a traveni volného ¢asu?

Ne.

e Pozorujete u dcery, ze by se zhorSovala schopnost kratkodobé paméti?

Ne, to si nemyslim. Je tedy pravda, Ze n€které véci si pamatuje velice dobie a naopak

nékteré, které asi nema pocit, ze by je potiebovala, uplné vypusti.

e Dafi se dcefi udrzovat kontakty s kamarady, které méla pted projevy HN?

Ne, uZ je sama. Ale nemyslim si, Ze by to bylo tim, Ze by s nimi nechtéla komunikovat

nebo se stydéla.
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Priloha 13 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 6b

Otazky pro osoby s HN — Zena s diagn6zou HN

e Navstévujete klinického logopeda?

Ne, zatim ne. Nevim, jestli ho potfebuji. Asi by mi mél poradit n¢ktery z doktort, ke

kterym chodim. A to mi zatim nikdo neporadil.

e Projevuji se tedy néjaké jiné akutngjSi obtize, pokud to tedy nejsou ty z oblasti

komunikace?

Ano, mam velké problémy s vypadky paméti.

e Jak probihala diagnostika? Podstoupili jste videofluoroskopické vySetfeni nebo

FEES?
J& jesté dobre polykdam. Takze to jsem jesté viibec netesila.
e A vnemocnici od I€kait jste se 0 moznosti vyuzit logopeda dozveédéla?

Ne. Jediné, co mi neurolog doporucil, protoZe si v§iml, Ze mam problémy, abych vyhledala
pomoc psychiatra nebo psychologa, kde mi predepsali antidepresiva, abych nebyla tak
smutnd. Také mi doporucil rehabilitace, abych cvicila. To je vSechno, co mi doporucil. Ale

za par dni bych tam m¢éla jit na dalsi kontrolu, tak se zkusim zeptat a uvidime.

e Jak u Vas probiha ptijem potravy?

Zatim jeSté vSe spolknu, ale v posledni dobé nemam ani chut’ na jidlo. Od malicka jsem
rada jedla a vSechno mi chutnalo. Ted’ mi mamka nabere jidlo a ja to ani nesnim, protoze
nemlzu. Pfedtim jsem jedla a kolikrat jsem si i chodila pfidavat. Posledni dobou mam ale
prosté pocit, Ze jsem plnd a nesnim ani polovinu normalni porce na talifi. Zatim mam
pevnou stravu, mixovanou jesté nepotiebuji. Ted’ se mi navic jesté stdva, Ze m& mamka
vecer oblékne do noc¢ni koSile a ja se rano probudim uplné cela poslintand. Takze mam
dost problém s polykanim slin. Také jidlo mi potfad vypada z Ust, takze po kazdém jidle se

musim pfevlékat, protoZe jsem hned Spinava, jak mi to pada.
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e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskoc¢i?

Ano, to se mi déje porad.

e Je pro Vas narocné ptijimat tekutiny? Mate obavy z ptijmu tekutin?
Je to tézké. A ted posledni dobou mi i ptijde, ze kdyz piju, tak m¢ boli v krku, jako
kdybych méla anginu, ale pfitom ji nemam. Musim myslet na to, ze mam pit pomalu, jinak

mi zaskoci. Taky se mi stadva, ze kdyz piju nebo kouSu sousto, chce se mi zvracet.

24

e Roz¢ili Vas, kdyZ se Vam nedafi fici to, co cheete?

Nekolikrat béhem dne se mi to stane. Nemuzu si kolikrat vzpomenout na to spravné slovo,

nebo néco nedokazu pojmenovat.
e A mate pocit, Ze Vas to 1 roz¢ili?
Zalezi, jakou mam naladu.

e Kdyz mluvite, musite se neustale sousttedit na sviij dech. Musite na n¢j myslet?

Posledni dobou se mi Satn¢ dycha. Mam pocit, Ze se nemohu pofadné nadechnout. Stava se
mi, ze chci fici vétu, ale musim ji pferusit dlouhou pauzou, abych se pomalu a v klidu

nadechla. Musim se na dychani sousttedit.
e Povida si Vami pecujici osoba a rodina béhem dne i1 na jind témata nez ta, ktera
souviseji s péci o Vas?
Ano, ale ne moc Casto.

e Snazite se doma trénovat mySleni a pamét? Zkousite naptiklad kiizovky, sudoku

nebo n¢jaké pracovni listy?

Ted’ka mi tatka koupil vymalovavéani podle ¢isel a spojovani podle cisel na trénink

motoriky.

e Tyhle aktivity délate doma spolecné, nebo je to samostatna prace pro Vas jako

pacienta?
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Délam je sama, ale dlouho mi to trva, protoze se mi hodné tfepe ruka. Ale zatim to
zvladadm sama. Mamka m¢ rano oblékne, udéla mi snidani a kavu, dd mi Iéky a jde dolu
pracovat, nez otevie. Pak jde nahoru a d¢la nam obéd, d4 mi zase 1éky a pak je zase dole

v praci az do vecera.

e Snazi se Vam n€kdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? ProcviCuje s Vami?

Ja se sama divam na pohadky a hraji logické hry na telefonu, k tomu nikoho nepotiebuji.

Mobil zvladam i pies mimovolni pohyby ovladat bez problému.

e PouZzivate doma néjaky individudlni alternativni komunikaéni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?

Ne. Ale Casto se stava, ze se musim déle zapiremyslet, co jsem vlastné chtéla fici a jak to
mam fici. Ani mi nikdo nefikal, Ze se d4 pouZivat 1 jind forma komunikace nez mluvena

eC.

=<

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagn6zou?

Ano.

e Kdo Vias o moznosti pomoci logopeda informoval?

Zatim mi o logopedovi nikdo krom Vs nefikal.

e Jak zvladate komunikaci s cizimi lidmi bez doprovodu blizké osoby? Je pro Vas

komunikace v neo¢ekavanych situacich s neznamymi lidmi nepiijemna?
J& nejsem stydliva.
e Je pro Vas naro¢né, dorozumét se s Vasim okolim?

SpiSe s tatinkem je to narocné, protoze pry kolikrat mluvim potichu, takze mu to musim
tteba 1 nékolikrat zopakovat. Také kdyZ je v okoli ruch nebo tfeba hraje hudba, tak mi také
rodina k4, Ze mi Spatné rozumi.

e Jak zvladate komunikaci s cizim ¢lov€kem? SnaZite se témto situacim vyhybat?
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Ne, ja nejsem stydliva.
e Trapi Vas VaSe komunikacni obtize?

Ne, protoze my, ktefi madme tuto diagndzu, za to nemiizeme. Beru to tak, jak to je. Nikdo

Z nas si to nevybral.

e Omezuji Vas Vase komunikacni obtize v kazdodennim zivot&?

Za mé vSechno vyfizovani déla maminka. Chodim ale spole¢né s maminkou. Kdyz jdeme
do obchodu a j@ mdm na néco chut’, tak mamince na to ukdzu a ona uz to s prodavackou
zafidi. A kdyZ uz tfeba musim n€kdy pfed n€kym cizim mluvit sama, tak to opakuji tak

dlouho, dokud mi ten cizi ¢lov€ék neporozumi.

e Mate pocit, Ze Vas komunikace unavuje?

Ne. Mam ale potize se spankem jako mij tatinek. Chodivam spat az tieba ve Ctyi1 nebo

v pét hodin rano.

e Je pro Vas komunikace v rodin€ a s pecujici osobou dostate¢na?

Akorat otéim se rozCilit kvili hlouposti. Ale ted” mi oté¢im koupil dvojkolo. Bratr byl za
mnou a hlidal mé, abych nespadla. A to mé moc bavilo. N¢kdy, kdyz se doma zeptam,
jestli me tieba nedaji do ustavu, kdyz se to se mnou za¢ne zhorSovat, nebo kdyz zacnu
mluvit nahlas o té chorob¢, tak mi otCim fekne, at’ jsem ticho a at’ o tom nemluvim. A kdyz
jsem byla mladsi a jesté zdrava, tak jsem s kamarddkami jezdila rdda na kole u nas po vsi.
A ted’ nedavno jsme jeli asi 4,5 km, tam jsme si dali pivo a bylo to dobré. Bylo to lepsi,

nez abych jela sama, protoZe to uz bych asi nezvladla.

e Mate ve svém okoli n€koho, s kym si mizete povidat?

Mamka moc ¢asu nema, je tézky workoholik, takze je potad v préci. JeSt¢ mam bratra a
sestru a ti jsou zase v puberté. Sestra dojde domi ze Skoly, je zamilovand a chce studovat
na maliftku. Chce dé¢lat interiéry, chtéla by byt jednou designerkou a restauratorkou na
zamcich. Bratr je jeSt€ mladSi neZ moje sestra, ten je jeSté na zakladni Skole. M4 problém,
ze nevi, kdy ma prestat jist. Ale to je jedno, hlavni je, Ze se ma dobfe. Ale az se zamiluje,

tak zhubne, to bude mit motivaci. Ja se hlavné té€sim, az budu teta.
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e Takze doma si se sourozenci a s rodi¢i povidate naptiklad o tom, jaky mél kdo den

a co se komu ptihodilo?

Ja nevim. Mam pocit, jako kdyby se m¢ bratr §titil. Ja kdyz mam zizen a pottebuji se napit,
tak on mi od sebe napit neda. Ale obc¢as si se mnou povidd. Kamaradky, které jsem méla,
se ke mné¢ nezachovaly pékné. Také jsem pro né délala prvni posledni a ony mé opustily.

Ja nejsem sobecka a toho pravé lidé hodné vyuZivaji.

e Pokud u Vas n¢jaké komunikacni obtize, které plynou z diagndézy HN, jsou,

omezuji Vas ve VaSich koniccich, volno€asovych aktivitich nebo v zaméstnani?

No uz nemam zadné kamaréady, které jsem mivala. ProtoZe ony se vSechny odstéhovaly,
maji déti. I vSichni spoluZaci, se kterymi jsem chodila do Skoly, tak jsou také uz pry¢. Ale
Jj& uz jim ani nepisu, protoze kdyz jsem napiiklad povédéla néco moji kamaradce, se kterou
se znam od malicka, tak ta to hned fekla moji mamce. Pfitom ale védéla, Ze to je véc jen
mezi nami. Zadnou kamaradku uz nemam, mé vsichni jen zneuzivali. Jak kamaradky, tak i
vSichni okolo. Rada hraji logické hry, hadanky. KdyZz jsem byla na zakladni Skole, tak jsem
vyhrala prvni kolo v aranzovéani a malovani, to m¢ hodné bavilo, proto jsem se chtéla jit
ucit na aranzérku, ale byla jsem v potadniku piijatych pod carou. Tak potom jsem si dala
piihlasku tam kam kamarddky a tam mé vzali. Malovani mi potad zistalo, pofad mé to

bavi, jen je to naro¢néjsi a trva mi to déle.
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Priloha 14 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou - rozhovor 7a

Otazky pro pecujici osobu — otec a babicka Zeny s diagnézou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?

Pro mé je to vnucka.
Moje je to dcera.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Komunikace se posledni dobou rychle horsi, ale domluvime se, kdyz si d& zalezet a mluvi
pomalu, tak se domluvime. Mluvenou feci to zatim zvladame. Vybavnost slov nebo nazvii
je pomalejsi. Kolikrat se mé vnucka i ptd, jak se néco jmenuje nebo jak se néco fekne, ale

co se tyka odpoveédi na naSe otazky, které ji pokladame, tak to zvlada celkem dobre.

e Jak hodnotite verbalni komunika¢ni schopnost osoby s HN a je dle Vas

komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?

Zatim je jeji uroven komunikace dostatecna.

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4d osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vetach?
Zvlada i celé véty.
e Jak dle Véas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pii komunikaci s Vami?

Oc¢i zvlada drzet bez problému, myslim. Koukd se na mé, kdyz spolu mluvime.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

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 doktorovi z neurologie v Praze. Tam ji
prave poslali 1 na vySetieni polykani, takze ji doporucovali i tu logopedii. Ale je to pro nas

problém, co se tyka cestovani, abychom tam dojiZd¢€li 1 nadale.
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e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, ktera nesouviseji

J4

s péci o n¢j/ni?
Snazime se povidat si 0 vSem mozném.

e Je pro Vas narocné cestovat za klinickym logopedem?

U nas je problém doprava, protoze pokud by nis tam nikdo nedovezl, tak se tam
hromadnou dopravou ani nedostaneme. Autobusy sice jezdi, ale jezdi jen nékam a dal jet

bud’to tramvaji nebo metrem by Slo s vnuckou jen tézko. (odpovida babicka Zeny)

Tahle komplexni péCe o pacienty s touto diagndzou je vyuzitelna akorat pro Prazdky nebo
pro ty, ktefi bydli na okraji Prahy. My to mame sice 50 km, ale kdyZ ¢lovék neni vé€né

doma, tak je to tézké. (odpovida otec zeny)

e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

Obcas se pta, jak se néco fekne nebo jak se néco jmenuje, ale jinak problémy zatim nema.

e Pozorujete, ze osoba s HN zapomind vyznamy slov, které diive znala a musite je

nyni znovu vysvétlovat?

No slovni zasoba se u vnucky snizuje, to ano. Ale vyznamy pojmil vysvétlovat nemusime.
Pouze pozorujeme, Ze pouziva postupné ¢im dal tim méné slov, takze aktivni slovni zasoba

se snizuje. Ale porad se domluvime.

e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni feci osoby s HN?

Kdyz chce néco fici, tak déla pomlku, protoze musi pfemyslet nebo vzpominat.

S dychanim problém béhem feci ale nemd. Pauzy v feci nedéla kvili dychani, ale kvili

vvvvvv

tak fekne kousek, pak udé€la pauzu a pak zase pokracuje, protoze si zase vzpomene. Dava

to v hlavé dohromady.

e Je pro Vas komunikace s osobou s HCH v né€em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

No narocné je to v tom porozuméni. Musime ji neustdle opakovat, aby mluvila pomalu a

snazila se pofadné vyslovovat.
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e Absolvoval/a jste jako doprovod intervencni vysetieni? (vstupni vySetfeni,

diagnostiku, terapii) Pokud ne, proc¢?

Ne, ani jeden z nas tam nebyl. Vnucku doprovazel k pani logopedce miij zesnuly manzel.
e Byly Vam nabidnuty skupinové logopedické terapie? Vyuzili jste je?

Nezkouseli jsme. Ale pokud by byla takova nabidka a nebyla by ptekdzkou ta doprava, tak
bychom to vyzkouSeli radi. My bychom to 1 pfivitali, aby méla vnucka i dal§i kontakty
s jinymi lidmi, ale ten problém s tou vzdéalenosti a dopravou je pro nas prekazka. Pokud by
byl takovy logoped pobliz naseho bydlisté, tak téch 20 km bychom zvladli 1 autobusem, 1
kdyz dneska autobusy skoro nejezdi. Ale kdybychom se vzdycky v rodiné domluvili, kdo
by mél Cas, tak bychom toho logopeda i pfivitali, ale jak fikdm, ta Praha je pro nas

problém.

e Me¢l/a jste moZnost jit se svym blizkym s HN do ordinace?

Vim, Ze manzel byl s vnuckou v ordinaci, ale na vic, co mi o tom fikal, si asi nevzpomenu.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?

Néco okolo 50 km, takze MHD dost daleko.

e Uzivate v prostiedi domova néjaké AAK systémy pro komunikaci s Vasim blizkym

s HN?
Ne, to nemusime, my si poviddme normalng.

e Seznamil Vas logoped s AAK systémy, které byste mohli v budoucnu pouzivat?

Tam byla vnucka s mym manzelem, takZe to nevim, na ¢em se domlouvali, protoze tam

vnucku vozil on a chodil tam s ni.

e Vénuje se Vase dcera/vnucka tréninkiim paméti, mysleni, ¢teni, komunikace béhem

dne?
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J& myslim, ze dlouhodobou pamét’ mé dcera perfektni. Kratkodoba je horsi. To, co bylo
pred dvaceti nebo tficeti lety, nebo kdyz byla dité, to si pamatuje perfektné. Ale to, ze si

ma vycistit zuby, to ji musim neustale pfipominat. (odpovida otec Zeny s HN)
To ona si pfipomina, ona ma svoje metody. (odpovida babicka zeny s HN)

No ptipravuje si kartd¢ek na zuby pted koupelnu na zem, aby nezapomnéla. Takze musi

byt vSechno takhle ptipravené. (odpovida otec Zeny s HN)
Ale ted’ uz to nedélam. (odpovidé zena s HN)
Jinak sleduje védomostni potady. (odpovida babicka zeny s HN)

e Jak hodnotite motivaci Vasi dcery/vnucky k tréninku komunikace, paméti, cteni a

podobng?

Je povidava a vzdycky byla. Lusténi, to uz nezvlada. Ale to ji moc nebavilo ani diive.

(odpovida babicka zeny s HN)

Ale ja jsem babicce parkrat dolustila sudoku. (odpovidéa zena s HN)
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Priloha 15 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 7b

Otazky pro osoby s HN — rozhovor byl realizovan za asistence otce a babic¢ky Zeny

s diagnozou HN

e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?

Ne.

e Vzpomenete si, jak probihala Vase prvni navstéva u klinického logopeda?

To uz si asi vnucka takhle nevzpomene, uz je to davno. (odpovida babicka Zeny s HN)

e Jak probihala diagnostika? Podstoupili jsme videofluoroskopické vySetieni nebo

FEES?
To jsem byla na vySetieni. To je ten pfistroj jako rentgen. (odpovida Zena s HN)
To byla dokonce dvakrat. (odpovida babicka zeny s HN)

Hrozné jsem se bala, Ze se u toho vySetieni pohnu, protoze mi pani doktorka fekla, ze se

nesmim vitbec hybat. (odpovida zena s HN)
e A jaky byl vysledek tohoto vySetieni?
Myslim, Ze se nic Spatného nezjistilo. VSechno bylo v potadku.

e Jak hodnotite ptistup klinického logopeda?

Pani logopedka byla moc mila, popovidali jsme si, ale tim to skoncilo. (odpovida zena

s HN)
e Absolvujete pravidelnou logopedickou terapii? Nebo jste podstoupil/a pouze

vstupni vysetieni, diagnostiku a jedno terapeutické vySetieni?

Ona vnucka tam byla jen jednou a skoncilo to. Pani logopedka ji pouze vysetiila, ale zadné
doporugeni co a jak dal, nedala. Prost& jednou navitévou to zadalo a skon¢ilo. Zadnou dalsi

terapii nebo setkédni jim ani nenabizela. (odpovida babicka Zeny s HN)

Zadny dal3i termin navitévy mi nenabidla. (odpovida Zena s HN)
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e Jak u Vés probihd piijem potravy?

Potravu ma jesté normalni, upravovat konzistenci zatim nemusime. (odpovida babicka

zeny s HN)
e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskoc¢i?

No, je problém v tom, Ze si nacpe plna usta, potom pomalu kouSe a j& musim vnucce
neustale pfipominat, ze to sousto, kterd ma v ustech, musi nejprve spolknout, protoze by si
jinak do ust vzala dal$i sousto k tomu plivodnimu, co uz ma v ustech. Ale tohle
nezménime, to uz tak prosté bude. Jinak polykani ji nedé€la problém, ale zapomina na néj.

(odpovida babicka zeny s HN)
Stava se, ze mi zaskoci, to ano. (odpovidéa zena s HN)

e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny?

Tekutiny vnucka pije povétSinou z té lahve se ,,sosackem®, ze skleni¢ky radéji ne. Praveé
z toho diivodu, abychom snizili pravdépodobnost, Ze ji zaskoci. (odpovida babicka Zeny

s HN)
Ale strach z toho, ze se musim napit, to nemam. (odpovida zena s HN)

To nema strach, tady uz béhem dopoledne vypila cely dzban. (odpovidad babicka zZeny
s HN)

e Stava se, Ze se Vam nedari fici, co chcete? Roz¢ili Vas to?
Ano, stava se. A také m¢ to roz¢ili.

e Mate pocit, Ze Vas komunikace unavuje?
Ne.

e Mate pocit, Ze se Vam huife hledaji ta spravna slova?

Ano. (odpovida Zena s HN)

Tak Casto to zase neni. V bézném rozhovoru je to celkem bez problému, ale tfeba kdyz vidi

néjaky film a chce mi pak fict obsah, o ¢em to bylo. Ona sleduje ty zamilované filmy a
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néco ji tam zaujme, tak za mnou pfijde a zatne mi to popisovat a vypravét a na néco si
najednou nemize vzpomenout. Ale v bézné¢ komunikaci to u vnuc¢ky nepozoruji. (odpovida

babicka zeny s HN)
To je fakt. (odpovida zena s HN)
e Kdyz mluvite, musite se neustale soustiedit na sviij dech, musite na n¢j myslet?
Na dychdni pravé pofad zapominam. Zapominam dychat a pak se musim rychle
nadechnout.

Snazi se to totiz vSechno fict najednou a co nejrychleji, protoze je ta fe¢ uz pomalejsi a
takova preruSovana. TakZe ji to nevychéazi €asové s dechem a pak lapa po dechu, protoze ji

to hrozn¢ dlouho trva a uz ji dochazi kyslik. (odpovida otec zeny s HN)

e Je pro Vas komunikace s Vasimi blizkymi nadrocna? Je pro Vas obtizné, dorozumet

se s okolim?

Ne. (odpovida Zena s HN)

No, jsou dny, kdy si nerozumime a vnucka je pak vztekla, kdyz ja nevim, co momentalné
chce nebo ji tieba opakované nerozumim, co fika, tak ma obcCas takové stavy. (odpovida

babicka Zeny s HN)
e Mluvite s rodinou a pe€ujicimi osobami béhem dne 1 na jina témata, nez ta, ktera se
tykaji péce o Vas?
Ano.
e Komunikujete rada nebo se fecovému projevu spiSe vyhybate?
Naopak, vnucka komunikuje moc rada. (odpovida babicka Zeny s HN)

e Vzpomenete si, zda jste si zté navstévy klinického logopeda pfinesla néjaka
cviceni na doma? Jakou méla podobu a co obsahovala? (pracovni list, hra, zadani

¢innosti, ¢lanek, ptiklady apod.)

65



Ne, nic nepfivezli. Zadné doporuceni vnucka nedostala. Néco vnucéce fekla, ale zadny
pracovni list nebo né&jaky papir se cvienim nebo seznamem, co pofidit, nedostala.

(odpovida babicka zeny s HN)
Néco mi fekla, ale ja si to nepamatuju. (odpovida zena s HN)

Skoda, Ze vnuéce nedala né&jakou piedlohu, podle které by mohla néco trénovat. (odpovida

babicka zeny s HN)

e Nevzpomenete si, zda Vam tfeba nedoporucil klinicky logoped trénovat ustni a

obli¢ejovou motoriku? Netrénujete ORF motoriku doma?

Ne, to ndm nikdo nefekl a ani nevime, Ze bychom to méli délat. (odpovida babicka zeny

s HN)

e Vzpomenete si, kolikrdt jste za posledni rok navstivila logopeda? Jak casto

vyuzivate logopedickou péci?
Jak uz jsme tikali, vnucka tam byla jen jednou a uz je to opravdu davno. (odpovida babicka
zeny s HN)

e Vzpomenete si, jak jste se pii logopeda citila?

Byla jsem nervdzni, ale pani logopedka byla moc hodna.

e Pomohl Vam logoped sné¢im konkrétnim, dal Vam néjakou radu, kterou

uplatiiujete v bézném zZivote?
Ne. Jen s tou diagnostikou polykani, jinak s ni¢im. (odpovida Zena)

o Vyzkousel/a jste n¢kdy skupinovou logopedickou terapii? Nabidl Vam ji n¢kdy
Vs logoped?
Pokud ano, byla pro Vas tato skupinovd forma terapie piijemncjSi, nez terapie
individudlni?
Komunikovalo se Vam pfi skupinové logopedické terapii lépe nez pii logopedii
individualni? Citite se pfi skupinové logopedické terapii komfortnéji nez pfti

individualni terapii?
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Nikdo nam ji nenabidl, ale vyzkousela bych to rada. Asi by to bylo i lepsi, kdyz bych na té

logopedii mohla byt i s ostatnimi.

e (Odchazite z logopedie vzdy s né¢jakym tikolem/cvicenim na doma?

(Vzpomenete si, jaky ukol jste dostal/a naposledy nebo jaké dostavate nejcastéji?)
Nic jsem tehdy na doma nedostala.

e Mate pocit, Ze aktudlni frekvence a uroven komunikace, kterou nyni doma
s rodinou a pecujicimi osobami uzivate, je pro Vas dostacujici nebo byste chtéla

naopak komunikovat vice/méne?

Chtéla bych mluvit vic a Iépe, ale uz to tolik nejde jako diiv. Ta nemoc mi to komplikuje.

e Nabidl Vam logoped nektery AAK systém? Pokud ano, jaky?

Ne.

e Pouzivate doma néjaky individudlni alternativni komunikaéni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v ramci rodiny nastavili?

Ne.

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagn6zou?

Ano.

S nikym jinym s HN mimo Spolec¢nost se nestykame a ani nikoho nezname. Navic tady na

setkani jsme poprvé. (dopliuje odpovéd’ babicka zeny s HN)
e Jak zvladate komunikaci s cizimi lidmi napiiklad v obchod¢, na posté apod. bez
doprovodu pecujici osoby?
J& nikam nechodim sama.

Ona uz nikam sama nechodi. Ale kdyz ptijde nékdo na navstévu, tak to nema problém se
dat do feci 1 s lidmi, ktefi nepatii do rodiny. Dokonce se kolikrat hodné rozpovida. Ale

jinak mimo domov z4dné kontakty nenavazuje. (doplituje odpovéd’ babicka zeny s HN)
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e Vénujete se 1 nyni zalibam a konicklim, které jste méla radda diive pted zaCatkem

nemoci?

Zkousela jsem Cist, ale pak jsme na to zapomnéla. (odpovida zena s HN)

e Kdo Vias o moznosti pomoci logopeda informoval?

Na neurologii pan doktor v Praze.
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Priloha 16 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici
osobou - rozhovor 8a

Otazky pro pecujici_osobu — sestra zesnulé Zeny s diagnézou HN, dcera muZe

s diagnozou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?

Jako prvni to byl mij otec a pak i ma sestra.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Sestry komunika¢ni schopnosti se postupné samoziejme horsily postupem Casu. Ze zacatku
- asi deset let se da fici, Ze se ta nemoc projevovala. Rok od roku v ramci péti let - asi
v poloving celkové doby nemoci se ta fe¢ zaCala postupné zhorSovat. Pfechazela na holé
véty a ted’ 2-3 roky, nez vloni zemfiela, tak uz to bylo o tom, Ze nemluvila viibec. Nebo ze
sebe vydala maximdln¢ néjaké neartikulované zvuky. Napiiklad, kdyz méla radost, tak
vyskla. No a prfedtim, kdyz jesté byla doma, nez §la do ustavu, tak to bylo primarné o
slovech ,,nechci®, ,,nemtzu* a tak. Prosté takhle postupné se to zhorSovalo. Taky bylo
obdobi, kdy ji nebylo viibec rozumét, ale pak se to zase na Cas zlepSilo. Ty problémy byly
takové jako na houpacce a neplynulé. Bylo to pravé zajimavé v tom, ze jeden mésic ji §lo
tohle dobie a dalsi mésic ji Slo Iépe zase néco jiného, co se tyka komunikace, a pak se to
zase otoCilo. Dychani bylo v potadku, s tim problém nem¢la, ale ta motorika toho obliceje
a ust a teda celkové to mluveni se horSilo, nasledné se k tomu ptidaly problémy

s polykanim. Slo to ruku v ruce jedno s druhym.

e Vzpomenete si, zda méla sestra problém i s tvoienim hlasu?

Hlas byl potad normalni. Ze by téeba $eptala nebo by hlas n&jak preskakoval, to jsem nikdy

nepozorovala.

e Bylo pro Vas téZké se dorozumét? Rozuméla naopak i sestra Vam?

No Svagr mi kolikrat tikal, Ze sestra rozumi, ale prost€ mluvit nechce. TakZze taky mé ta

otazka napadala, jestli mi viibec rozumi. Ale Svagr — jeji manZzel s ni byl pfeci jen Castéji
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nez ja, tak ten mi fikal, Ze rozumi vSemu, jen prosté¢ odmita odpoveédét nebo reagovat. Ale
vim, ze s jejim manzelem se sestra vzdycky domluvila. Svému manzelovi a svoji matce
vzdy rozuméla, a proto spolu komunikovali bez problému. Jen ja jsem pak uz ke konci

méla pocit, ze uz mé ani nepoznava, ze uz ani nevi, kdo jsem.

e Slo o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4 osoba s HN i mluvenou verbalni fe¢

ve vetach?

Pouzivala pak uz jen holé¢ véty nebo jednoslovné vyjadifovani. Pak jen odpovidala ,,jo*
nebo ,,ne“. Az pak postupné to pieslo jen vty zvuky bez artikulace nebo gestikulaci a

nakonec to skoncilo tim, ze uz nepromluvila viibec.

e Jak dle Vas zvlada/zvladala osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pfi komunikaci

s Vami?
Pak uz ji o¢i utikaly.
e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Ne, to jsme nezkouseli. My jsme vlastné jezdili do téhle Spole¢nosti a béhem toho ¢asu se
mi potvrdilo, Ze je sestra nemocnd. Od té doby to prosté néjakym zpiisobem $lo a plynulo.
Ona se s tou diagn6zou néjakym zpiisobem vyrovnavala. Pro nas to byly kolikrat hrozné
Soky, protoze pro nas byla svym zptisobem zdrava, ale pak se zaCala ménit. Respektive ta
nemoc ji zacala ménit. Tady vzdycky vSechny ty odborniky, co sem jezdily, poslouchala.
My jsme od samotného zacatku u vzniku téhle spole¢nosti byly a ona diky tomu védéla, ze
jsou urcité moznosti, kterych miize vyuzit a kdo vSechno by ji mohl pomoci, ale ona
nechtéla. Netesila to, prestoze se tady s témi lékati vidala a diky nim i byla informovana.
TakZe my jsme o mozZnosti vyuziti logopedie diky Spolecnosti a diky ArSe védéli, ale

sestra o to neméla zajem, takze jsme ji nenutili.*

¢ Ani diagnostiku polykaciho procesu sestra neabsolvovala?

Ne, nic takového. Ale my jsme tak n&jak védéli, co a jak, takZe jsme ji krmili pomalu. Ale
také to bylo o tom, Ze jeden den polykala vcelku dobie a pak zase dal$i den najednou
hltala, tak jsem si i fikala, ona ma asi hlad. Tak jsme ji neustdle opakovala, aby jedla

pomalu, Ze takhle rychle jist nemtize. ZéleZelo na nalad¢. Kdyz byla rozrusend, tak tieba i
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hiife polykala. Celkové se v§im i z hlediska fe¢i nebo pfijimani potravy vzdy zélezelo,
v jakém byla zrovna rozpolozeni. Kdyz se 1 hlife vyspala, vSechny ty symptomy a potize se

najednou zesilily.

e Vzpomenete si, jakou podobu v pribéhu toho ¢asu Vase sestra ptijimala?

No ze zacatku bylo potieba stravu jen nakrajet a zvladala to sama. Pak uz bylo potieba to

tteba alesponl vidlickou rozmackat a tak dale.

e Ale PEG Vase sestra az do konce nepotiebovala?

Ne, ten neméla.

e Vzpomenete si, jak narocny byl pfijem tekutin a zda tfeba i z piti méla strach?

Ke konci zivota uz to byl velky problém, pfijimat tekutiny. Ale s tim pitim a jidlem to Slo
také tak néjak postupné. Nejprve méla ta piticka jako ty klasické nutridrinky. No snazili
jsme se, aby pila alespon trochu. Tteba pomoci brcka ji to docela dobte §lo. Potom pila

z takovych téch détskych lahvi, aby si to piti nevylila.
e Stavalo se tedy, Ze ji zaskocilo?
No bylo to jak kdy.

e Vsimla jste si, Ze by postupné ten davici reflex ustaval?

To bych netekla, ze by se vytracel davici reflex. Zase to bylo podle toho, jak hodné¢ hltala.

e Vzpominate si, Ze by se stavalo, ze kdyz se nedatil komunika¢ni zdmér, ze by ji to

rozru$ilo nebo dokonce rozzlobilo?

No spiS se ta rozzutfenost dostavovala ve chvili, kdy néco udé¢lala nebo chtéla udélat a my
jsme ji to zakdzali. My jsme se ji pfisnéjSim tonem zeptali, co d€l4? Ale to ona se dokazala
vzeptit nebo rozzufit, to ano. A kdyz nastala chvile, Ze jste se nedokézaly dorozumét, tak
jsem to prechdzela a nefesila jsem to. Prosté jsem to dopovidala takovou tou samomluvou,
jak ja tomu fikam.

e Snazila jste se béhem dni komunikovat s osobou s HN i na témata, kterd

nesouvisela s péci o né€j/ni?
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O nemoci jsme nekomunikovaly praveé vibec. Prosté se o tom nemluvilo, Zivot tak né¢jak
plynul. Ona mezi tim udélala spoustu hlouposti, o kterych ani nebudu mluvit. O tom, Ze ma
Huntingtona, ona véd¢la, ale nemluvilo se o tom. Dokud to §lo, tak jsme mluvily o v§em

mozném. To byla jesté komunikativni. Ale pak uz to bylo horsi a horsi.

e Bylo by pro Vas teoreticky naro¢né cestovat za klinickym logopedem?

Ne, méli bychom to pfimo u nas ve meésté, takze problém s cestovanim by nebyl.
Z casového, financniho ani fyzického hlediska by to problém urcité nebyl, pokud by o to

tenkrat méla zajem.

e Jak hodnotite slovni zasobu osoby s HN?

Slovni zdsoba se postupné hodné snizovala. Mné 1 pfiSlo, Ze postupné uz ani nechtéla

mluvit a pak uz ji to mluveni ani neslo.

e Pozorovala jste né¢jaky problém ve vybavnosti slov u Vasi sestry?

Ano, to se zhorSovalo.

e Vzpomenete si, zda byly i momenty, kdy to Vasi sestru rozcililo, ze si nemiize na

dané slovo vzpomenout nebo ze se ji komunikace nedati?

To jak kdy asi. J& uz si asi tak dobie nevzpomenu. Ale feC prosté ubyvala, az prosté
piestala mluvit uplné. Ale vim, Ze mi kolikrat Svagr i volal, ze se dokonce spolu zvladli 1
pohadat, prestoze tam ty obtize v komunikaci byly, tak se s manzelem zvladla i pohadat.
Protoze mi kolikrat i volal, co zase sestra vyvedla, takze uz toho ma dost, cemuz jsem se
nikdy ani nedivila. Ale to byly vSechno ty zacatky, kdy méla sestra pocit, Zze to musi

vSechno dohnat. No a jak jsem uz fikala, pak to bylo uz jen horsi, horsi a horsi.

e Pozorujete, Ze osoba s HN zapominala vyznamy slov, které diive znala a musela

jste je znovu vysvétlovat?

Tak to by byla spiSe otazka na Svagra — jejiho manZzela. Ja si na Zadnou takovou situaci

nevzpominam.

e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni feci osoby s HN?

72



No pauzy, ze by d¢lala, to si nevybavuji. Ani ze by méla potiebu to sdéleni ze sebe rychle

vyhrknout, to jsem také neregistrovala.

e Byla pro Vas komunikace s osobou s HN v né¢em naro¢na? Pokud ano, v cem?

No abych tekla pravdu, byla to takova mluva, jako kdyz hovofim sama se sebou. Nékdy
jsme se bavily ve tfech i s maminkou. Sestra spi$ vzdy jen pfitakavala tim, ze délal ,,hm*
nebo ,,n0%, nez Ze by ona sama néco fikala. SpiSe poslouchala. Muselo se na ni hodné
pomalu mluvit, protoze to trvalo déle, neZ se ji to v té hlavé sepnulo. No a ke konci uZ to

byla vyloZenég jednostranna komunikace.

e Jak jste hodnotila pili a motivaci Vaseho blizkého k domacimu tréninku kognice,

komunikace a motoriky?

Nic ztoho netrénovala. Dokud to Slo tak mluvila, ale nic netrénovala. Jezdili jsme
pravidelné akorat k lékafi z neurologie do Prahy, ktery je zkuSeny, na kontroly 1 kvili

medikaci a tak, ale zadna cviceni nedélala.
e Omezovaly Vasi sestru ty komunikacni obtiZze natolik, ze uz ani nebyla schopna

vyjadiit své potieby?

Ano a to byl ten nejvétsi kdmen urazu. Nedokazu ale fici, zda uz pak ta komunikace ustala
z toho divodu, ze uz ji to schopnosti nedovolovaly nebo jestli uz prost¢ komunikovat

nechtéla, to nedokazu rici.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?

Je urcité tady v nemocnici u nds ve méste.

e Jak sestra zvladala kontakt a komunikaci s cizimi lidmi mimo svou rodinu?

Néam, kdyz se potvrdilo po pitvé otce, Ze se jednalo o diagnézu HN, tak jsme se sestrou
zacaly jezdit se Spolecnosti a byly jsme u vyvoje celého 1ékarského pokroku v péci o tyto
pacienty u nas v CR. Ve chvili, kdy se ale potvrdilo, Ze sestra diagnézu zdédila, tak

prestala jezdit. Nikam nechtéla chodit a pak se zacal zhorSovat 1 jeji zdravotni stav. Takze
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jsem ji uz nenutila a nechala jsem to byt. Ven, dokud jesté chodila, tak to jsme s ni §li, ale

ze by s nékym cizim komunikovala sama, to ne. Mluvila s lidmi v rdmci rodiny.

e Pouzivali jste pii komunikaci s Vasi sestrou v n¢jaky AAK systém, kdyz uz se

bézna komunikace nedafila?

Vv oW

Ne, to viibec. Prosté¢ zivot Sel normalné bézn¢ dal a tohle jsme prosté netesili.

e Byla sestra vyhybava, i co se tyka socidlnich kontakt a komunikace mimo rodinu?

Ne to ji nevadilo, jit tfeba do obchodu, kdyz to bylo jesté v poc¢atcich, dokud jesté v ramci
moznosti mluvila a rozuméla, tak neméla problém s tim, Ze by méla mluvit. Jen ji to §lo
hare. Strach ani stud tam urcit€¢ nebyl. A ze by méla strach z toho, ze na ni n¢kdo cizi

promluvi, to se mi nikdy nesvéfila a ani jsem to na ni nikdy nepozorovala.

e Jak jste na zaCatku mluvila o tom, Ze jste si vlastné na konci jejiho Zivota nebyla

Jjista, zda Vas viibec poznava, ztracela Vase sestra tedy i pamét'ové schopnosti?

Asi to tak bylo. J& jsem vlastné nedostala odvahu, zeptat se ji, zda vi, kdo jsem. No a pak
uz mi to netfekla. Svého manZzela poznala, svoji maminku poznala, protoze ti s ni byli

nejvice. Jeji dceru si myslim, Ze také poznavala, ale jista si ipIn€ nejsem.
e Jaké méla Vase sestra zaliby pied propuknutim nemoci?

Ona byla kadefnice, takze se zivila timhle. Byla spoleCenskd, byla rdda mezi lidmi. A ta

nemoc ji to vSechno vzala.
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Priloha 17 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 9b

Otazky pro osoby s HN — rozhovor byl realizovan s Zenou s diagnézou HN, ktera na

setkani doprovod neméla

e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?

Ano. Ted kazdy tyden.

e Vzpomenete si, jak probihala Vase prvni navstéva u klinického logopeda?

Prvni névstévu u logopeda jsem absolvovala na logopedickém pracovisti v Jihomoravském
kraji. Dostala jsem na pani logopedku kontakt od pana doktora z neurologie, ke kterému

jezdim. U pani logopedky jsem byla moc spokojena.

e Jak probihala diagnostika? Podstoupila jste videofluoroskopické vySetieni nebo

FEES?

To uz jsem absolvovala ptfed tim, nez jsem k pani logopedce zaCala chodit a bylo to
vySetieni FEES. Tam m¢ totiz poslal pan doktor z neurologie. Na vysledek z diagnostiky
procesu polykani si uz nevzpomenu, uz je to dlouho. Pani logopedka ud¢lala pak az

diagnostiku logopedickou pii mé prvni navstéve.
e Jak hodnotite ptistup klinického logopeda?

Pani logopedka byla moc mild a ochotnd. Méla jsem dokonce moZnost chodit na trénink
paméti a to bylo moc fajn a rdda jsem na n¢j jezdila. Ale nyni uz k pani logopedce
nejezdim, mam ted jinou pani logopedku v mist¢ svého bydlisté. Kvili nemoci uz
postupné nebylo mozné dojizdét tak daleko. Nebylo to tak, ze bych jezdit nechtéla, ale
bylo to velmi ¢asové ndrocné a ja uz to prestala fyzicky zvladat. Ted’ jsem méla také Stésti

a chodim také k moc dobré pani logopedce, u které jsem moc spokojena.

e Absolvujete pravidelnou logopedickou terapii? Nebo jste podstoupila pouze vstupni

vySetieni, diagnostiku a jedno terapeutické vySetfeni?
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Chodila jsem na logopedii pravidelné k ptredeslé pani logopedce. Ted u té aktualni pani
logopedky také chodim na prubézné terapie. Ted u této stavajici logopedky dokonce mohu

chodit na terapie kazdy tyden.
e Jak u Vas probiha piijem potravy?

Ted’ hodn¢ hubnu. A s tou mou aktualni pani logopedkou ten miij piijem potravy feSime.
Pry to nemiizeme fesit n¢jak konkrétné, ale mluvime o tom. Dokonce mi pani logopedka
radila, co mam d¢lat, kdyz mi zaskoci, protoze se mi to v posledni dob¢ stava hodné& Casto.

Ale stravu mam normadlni, pevnou. Neupravuji nijak konzistenci.
e Stava se Vam, ze Vam béhem jidla zaskoc¢i?
Ano, posledni dobou ¢im dal castéji.
e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny?
Neni to problém. Piju hodné. Vzdycky s sebou mivam v batohu flasku s vodou.

e Stava se, Ze je pro Vas tézké, dorozumét se s okolim kvili problémtm s feci, které

jsou spojené s HN?
Ano, n¢kdy se to stava.
e Mate pocit, ze Vas ty problémy v komunikaci, které jsou zpisobeny HN, brzdi?
Ano. N¢kdy mé to i trapi, ze to tak je.
e Omezuji Vas tedy n€jak ty problémy v komunikaci v bézném Zivoté?
Myslim, Ze ano.

e Omezuji Vas néjak problémy v komunikaci ve Vasich ptivodnich zalibach, kterym

jste se vénovala i pfed onemocnénim?

Hodné jsem jezdila na hory a to mi moc chybi, Ze nemizu jit ted’ ani nikam do lesa. Mam
ted’ plij¢ené 1 dvoukolo a zrovna minuly tyden jsme se byli projet. Zvladam zatim 1

projizd’ky okolo 50 km. A rada jsem vZdy Cetla a tomu se vénuji i ted’.
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e Kdyz jste zminila to ¢teni, mate pocit, Ze je pro Vas n¢kdy tézké udrzet pohled na

radek v textu?
Ja mam ted’ problém s brylemi. Mam je na déalku i na ¢teni a ted” jsem zjistila, ze kdyz Ctu,
tak vidim trochu rozmazané. Ale to je tim, ze si budu muset nechat ptidat dioptrie.

e Pouzivate tteba zalozku, aby pro Vas bylo snazsi udrzet se na konkrétnim fadku,

ktery zrovna Ctete?

Ne, to ne.

e Stava se, Ze Vas komunikace unavi? Citite se vyCerpana, kdyz dlouho mluvite?
Zatim ne.

e Mate pocit, ze se u Vas zhorSuje pamét’?
Ano. Zhorsuje se jak ta pamét’ kratkodoba tak 1 dlouhodobé pamét’.

e Stava se Vam, ze se Vam nedafi vzpomenout si na slovo nebo pojem?

Ano.

e Rozcili Vas, kdyz se Vam nedafi fici to, co chcete?

Ja mém I€ky od pani psychiatricky a pak mam hromadu 1¢kii od pana doktora z neurologie.

Ty funguji dobte.
e Kdyz mluvite, musite se neustale soustfedit na sviij dech, musite na néj myslet?

Obc¢as mam s dychanim problém. Také se né€kdy zapominam nadechnout nebo to

nadechnuti oddaluji. Nékdy kvili tomu musim pferusit to, co zrovna fikdm.

e Miluvite s nékym blizkym denné?

My si spi§ piSeme. J& mam hodné kamarddek. A presté¢hovala jsem se. Z mésta, ze
kterého jsem se prestéhovala, mam pravé hodné kamaradek. Mam i kamaradky z prace.
Ted ve mésté, ve kterém bydlim, mdme uz 1 nové ptatele. Také jsem byla tiikrat
v laznich ve a tam mam taky spoustu dalSich. Lidi se stejnou diagnozou, které znam,

tak ty vidam jen tady na téch setkanich se Spole¢nosti. Ale udrzuji si svd kamaradstvi
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prace.

e Je pro Vas komunikace doma s partnerem dostate¢na? Nebo byste chtéla

komunikovat vice/méné?

Snazim se s ptitelem hodn¢ mluvit. Ptitel taky chodi nakupovat. J& mu vzdycky napisu do

prace, co potiebuji dokoupit a on to cestou domt z prace zafidi. TakZze si 1 piSeme.

e Bavite se s ptateli a s rodinou o stejnych tématech jako jste se bavili pfed Vasim

onemocnénim?

Ano. A jesté chodivam kazdy den na obéd. M¢la jsem také smlouvu v jedné socialné
terapeutické diln¢, kde jsem vyrabéla mydla, svicky a dalsi véci. Tam jsem méla smlouvu,
ktera ale na konci minulého roku skoncila. Tak jsem hledala jiné misto, kam bych chodila.
Nasla jsem jednu charitu, kam chodim v utery, ve ¢tvrtek a v patek. Takze tam mam taky

moznost mluvit s dal§imi lidmi. Je to super a chodim tam rada.

e Vidate se s prateli pravidelné 1 osobné?

Ano. A vidam se 1s lidmi v charité.

e Poskytuje Vam logoped ukoly k tréninku na doma? Jakou maji podobu? (pracovni

list, hra, zadani ¢innosti, ¢lanek, piiklady apod.)

Ano, u kazdé pani logopedky, ke které jsem kdy na logopedii chodila, jsem vzdy néco na
doma k procvicovani dostavala. Ted’ uz chodim k pani logopedce v nasSem mésté, kde
bydlime, a ta mi také vzdy néco pfipravi. Jsou to pracovni listy s riznymi ukoly. Pani
logopedka mi ddavad na doma za tkol tfeba vyjmenovat vSechna slova, kterd souvisi se
zadanym slovem, nebo vypsat protiklady, nebo vypsat Zenskd/muzska jména podle
urc¢itého zadani, nebo vymyslet co nejvice ptijmeni s ndzvem né&jaké rostliny a podobné. U
téhle pani logopedky jsem vlastné jedind, kdo k ni s diagnézou HN chodi. Takze se snazi

hledat, co je pro mé nejlepsi a asi se trochu uci zaroven se mnou.

e Zadané aktivity délate doma spole¢né, nebo je to samostatnd prace pro Vas jako

pacienta?
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Ukoly doma plnim sama. Bavi mé to. J4 mam jen piitele a tkoly délam jen sama. Uz

nemam maminku ani bratry, takZe uz jsem sama.

e Vzpomenete si, kolikrat jste za posledni rok navstivil/a logopeda? Jak casto

vyuzivate logopedickou péci?
K pani logopedce, kterou ted’ mam, chodim kazdy tyden.
e Je pro Vas logoped nepostradatelny v celkové terapii?
Ano. Myslim, Ze mi ta logopedie pomaha.
e V Cem naposledy nebo s ¢im Vam logoped pomohl?

Kdyz jsem tam byla naposledy, tak jsem dostala tkoly. Cviily jsme pifed zrcadlem.
Trénovala jsem vyplazeni jazyka. Také jsem trénovala dychdni. Hlavné to, jak
vydychavam vzduch. Maséaz obliceje tahle pani logopedka zatim nedé€ld, ale mozna se

k tomu dostaneme.

e Vzpomenete si, jak jste se pii1 posledni navstéveé logopeda citil/a?

Dobre, jako vzdy.

e Vyzkousel/a jste n¢kdy skupinovou logopedickou terapii? Nabidl Vam ji n¢kdy
Vas logoped?
Pokud ano, byla pro Vas tato skupinova forma terapie piijemnéjSi, nez terapie
individualni?
Komunikovalo se Vam pii skupinové logopedické terapii lépe nez pii logopedii
individualni? Citite se pfi skupinové logopedické terapii komfortnéji nez pfii
individualni terapii?
Ano, pani logopedka, ke které jsem piedtim chodila, tyhle logopedie potfadala. Ja tam
chodila moc rada. Ale nebylo to jen pro pacienty s HN, byli tam 1idé i s jinou diagnézou.
Jednou tam se mnou byl pan po mozkové piihodé€, dalsi byl po operaci nadoru mozku.
Libilo by se mi ale, kdyby byla spolecna logopedie jen pro skupinu pacientli s HN. Moje
aktualni pani logopedka skupinové logopedie nepotada. Je to logopedka na zakladni Skole,

takZze se zamétuje hlavné na déti. Ale ma tam 1 hodné dospélych.
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e Preferujete tedy spise individualni nebo skupinovou logopedickou terapii?

J& si myslim, ze jsou dulezité obé a obé formy mam stejné rada, protoze mi pomahaji. Je

dobte, kdyz je ¢lovek v kolektivu.

e Odchazite z logopedie vzdy s né¢jakym tikolem/cvi¢enim na doma?

(Vzpomenete si, jaky ukol jste dostal/a naposledy nebo jaké dostavate nejcastéji?)

Ano, dostavdm ty pracovni listy. Nebo dostanu zadany tkol jen tak, ktery si doma

vypracuji na papir a pfisté ho k pani logopedce pfinesu.

e Pokud na logopedii dochazite, navstévujete od samého zaCatku stale stejného
logopeda?

Pokud ne, co Vas donutilo logopeda zménit?

Ne, musela jsem logopeda zménit, protoze pani logopedku jsem méla velice daleko — ve

vetsim mésté a cestovat takovou déalku jsem uz nezvladala.

e Je pro Vas navstéva logopeda stresujici? Pokud ano, v ¢em?

Ne. Ale kdyz jsem dojizdéla za moji prvni pani logopedkou na logopedické pracovisté
v Jihomoravském kraji, kde tuto diagnézu dobie znaji, tak to cestovani za pani logopedkou

bylo hodné€ narocné.

e Veénujete se doma tréninku paméti, mysleni, motoriky nebo komunikace?

Rada ¢tu. Ctu hodné a chodim i do knihovny. Na televizi se viibec nedivam, jen Gtu. Na
doma jsem v charit¢ dostala osmismérky, ale tohle mi moc nejde, takze je nedélam. Ani
lusténi doma nedélam. Pamét’ doma cilené netrénuji. Ale v charité a na logopedii se snazim

trénovat i pamét’. Hrajeme tam tieba 1 AZ kviz junior.

e Snazi se Vam nékdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma

pomahat? Procvicuje s Vami?

J& délam ukoly od pani logopedky sama. Ale Z4dné cviceni obli¢eje ani pohybu doma
zatim netrénuji. SpoleCenské hry hraji hodné jen v charité. Skladam tam i puzzle. V charité

délame tyhle aktivity a hry spole¢né v kolektivu.
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e Nabidl Vam logoped né¢ktery AAK systém? Pokud ano, jaky?

Zatim nic takového nepouzivam. Ale spi$ jsme se spani logopedkou zacaly bavit o tom

dychani. Protoze dychani je u mé¢ problém, takZze m¢ pani logopedka kontroluje.

e Pouzivate doma né&jaky individudlni alternativni komunikacni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?

Ne.

e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagnézou?

Ano.

e A vidate se s nékym, kdo méa stejnou diagnozu, pravideln€ i mimo setkani potfadana

Spole¢nosti?

Vidame se jen tady. Hodné¢ téch lidi tady ma rodiny, takZe maji malo Casu. Ale ja déti

nemam kviili té diagnoze.

e Jak zvladate komunikaci s cizimi lidmi bez doprovodu nékoho blizkého?

To mi nijak nevadi, komunikovat s cizimi. Jenom se mi hiif mluvi. A mluvim potichu. Ale
komunikovat s cizimi lidmi tieba v knihovné€, v obchodé¢ a podobné, kdyz néco potiebuji,

to zvladam. Také chodim do restaurace na obédy. Proto mam 1 choditko.

e Kdo Vias o moznosti pomoci logopeda informoval?

Pan doktor na neurologii v nemocnici v Jihomoravském kraji.
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Priloha 18 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici
osobou — rozhovor 10a

Otazky pro pecujici_osobu — pecovatelka v zafizeni pro osoby se zdravotnim

postiZenim
e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?

Jsou to nasi klienti, o které se starame. Jsem pecujici osoba. Pracuji na tomto oddéleni jako
vedouci pracovnik. Dbam na to, aby se klienti citili v bezpeci a aby 1 personal fungoval

podle toho, jak se domluvime.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

V druhé fazi, tedy v pokrocilé fazi onemocnéni jsou komunikacni schopnosti velice Spatné.
U nas jsou pacienti pravé v pokro€ilém stadiu onemocnéni, kdy uz neni mozné, aby se o
sebe starali sami nebo aby je méla v péc¢i rodina doma. Problémy souvisi 1 s dechem a s
polykanim, protoze maji pacienti oslabené svalstvo. Vétsina lidi s HN u nas komunikuje
zpusobem dafi, tak je to jen jednoslovny projev, ktery ze sebe vyhrknou tak rychle, ze
kolikrat nejde ani rozumét. Oni ale rozumi vSemu, jen to jejich vyjadifovani je zasaZeno.
Zaroven si tézko vybavuji slova, ktera chtéji fici. Problémem je také ten dech, protoze

behem feci ho zadrzuji a pak lapaji po dechu.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunikac¢ni schopnost osoby s HN a je dle Vas

komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?

Neni schopen odpovidat celou vétou. Vyjadiuje se v Utrzcich po jednotlivém slové. Ted uz
jsme na klienty zvykli a vétSina z nich ma v feci ty stejné obtize, takze uz tak néjak
zvladame lustit to, co nam fikaji. Hodné¢ ndm pomaha mimika jejich obliceje a kontakt oci.
My uZz jim relativné rozumime, ale cizi ¢lovék ma s porozuménim jejich fe¢i veliky
problém, jako jsme méli na zaCatku my, kdyZ jsme s péci zacinali. Kolikrat ale i my

tipujeme, co za slovo, které pacient fekl, to mohlo asi byt.
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e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4 osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vétach?

Vyjadiuji se pfevazné jednoslovné. Ale asi 3 nasi klienti zvladaji 1 véty. Ale jsou to véty
takové, ze se to snazi ze sebe vychrlit hrozné rychle najednou a jen na jedno nadechnuti.
V tom piipadé nejde rozumét vitbec nic. Tim padem ho musim zastavit, uklidnit ho. Reknu
mu, aby se uvolnil, nadechl se a aby se na tfe¢ soustfedil. Je potfeba jim neustile
piipominat, Ze nikam nespéchame a tim ho motivuji k pomalému vyjadfovani a k tomu

pravidelnému a lepSimu prodychani.
e Plsobi tedy u Vas v zatfizeni néjaky logoped?

Ne. A je to pravé velky problém, protoze my sidlime v kraji, kde je ta spadovost a
multidisciplinarni tym se nemuze sestavit tak, jak by bylo idealni. U nas nikde logopedi,
ktefi by méli zkuSenost s touto diagndézou, nejsou. Proto my, jako peCovatelé jezdime na
tahle setkani, abychom se 1 my néco dozveédéli, poradili jsme se s odborniky, ktefi sem také
dojizd¢€ji, a na té bazi pak pracujeme s témi klienty. Nemame ani rehabilitacni sestru, je u
nas akorat jedna pecCovatelka, kterd si udélala rehabilita¢ni kurz. Ale je to spiSe jen o tom,

7ze muze dé€lat takové masaze.

e Je tedy u Vas néjaky pracovnik, ktery je kompetentni k poskytovani bazalni

stimulace u pacientti s HN?

Bazalni stimulaci jsme proskoleni vSichni pecovatelé. A pouzivame ji u pacienti s HN
pravé za ucelem zlepSeni pfijimani potravy a celkové i1 t¢ komunikaci. Také pouzivame
bazalni stimulaci dychani, stimulaci ,,hnizdo*, polohovani, houpani a zkouseli jsme i
»klas®“. U pacientd s HN se ndm osvédcily jen nékteré metody bazalni stimulace, protoZe
pacienti maji nekoordinované pohyby, projevuji se u nich zaSkuby, takze se ndm u nich
osvédcila zatézova deka, ktera vazi asi 10 kg a protoze je vyplnénd kulickovou vyplni, tak
toho pacienta hezky obejme, zahteje a klientovi to pomiize na chvili mimovolni pohyby

trochu uklidnit.

e Zkousite tedy 1 néjaké masaze obli¢ejového svalstva?
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Zkouseli jsme mickovani okolo ust, po licnich kostech. Také délame stimulaci polykédni. A
myslim si, Ze to pfinasi Gspéch, protoze ty osoby, které tam mame tfeba uz na sondé¢ PEG,

tak jsme je naucili znovu jist. Takze nekomunikuji, ale jedi a to je pro nas hlavni.

e Pozorujete ptinos téchto metod (bazalni stimulace, masaze ORF oblasti, mi¢kovani
atd.) 1 v komunikacnich schopnostech pacienti? ZlepSuje se po nich fe¢ pacientd

alespoil na par minut po provedeni stimulace?

To spi§ nepozoruji. Prohlubuje to ale empatii a soustfedénost klienta na personal.
Ziskédvame si tak u pacient s HN vétsi divéru, protoze si tim vice uveédomuji, ze jim
chceme pomoci. Ale zlepSeni v komunikaci alespont na chvili po tom, to nepozoruji.
Uvolnéni alespon doCasné jim to ale piinasi. Ve druhé fazi nemoci pacienti uz oblicejové
z4Skuby a mimovolni pohyby nemaji. U nich uz je spiSe strnuly, kamenny vyraz v obliceji
a problém s koordinaci pohybu se u nich pfesouva na cely trup, na horni a dolni koncetiny.

Takze tyhle masdZe pomohou alespoii na chvili tu strnulost z obli¢eje uvolnit.

e Jak dle Vas zvladaji osoby s HN udrZovat o¢ni kontakt pti komunikaci s Vami?

O¢i jim tikaji a pohled tim padem neudrzi. Navic neudrzi dlouho pozornost. Také mivaji
osoby takovy prazdny vyraz a pohled. Piesto ale velice dobie vnimaji, i kdyz to vypada, ze
se divaji spiSe skrze nas. Zvladaji poslouchat, co fikdme, vnimaji néas, dokézi nam i
odpoveédet nebo reagovat na nas. Ale o¢ni pohled je soustfedény do jednoho bodu mimo.
Az po delsi dobé¢, co ten podnét dojde do mozku a nez ho ta hlava zpracuje, tak pak tihle
pacienti udélaji ten pohyb, ze nejdiive otoci hlavu a pak az pohnou oc¢ima. Nebo naopak

nejdiive pohnou ocima a pak az se zpozdénim pohnou hlavou.
e Zvladaji pacienti u Vas jesté sami Cist?

Néktefi ¢tou. Dokonce tam méme jednoho knihomola, ktery skute¢né cte, a my ho
nendpadné zkousSime z knih, jestli vi, o ¢em ta kniha vlastné€ je. No a zjistili jsme, Ze si
tenhle pan i pfes pokrocilé stddium nemoci pamatuje cely piibch, postavy, jakd je tam
zapletka a povi, co ho zaujalo nejvice. Zvlada ¢teni dokonce bez pomoci zalozky, zvlada

udrZet pohled o¢i na textovém fadku. A jesté u nds mame klientku, kterd si dokaze precist
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naptiklad jidelnicek. A pro nas je to dilezité, protoZze vime, Ze se stale orientuje v prostoru

a case.

e Mate u Vas pacienty, které by k logopedovi dovazela individualné rodina?

Ne, k logopedovi je nikdo nevozi. Logopeda nenavstévuji. Spousta téch pacientd ani
rodinu nema. Jsou u nds osoby, které jsou rozvedené, protoze jejich partneti tu diagnézu
neunesli. Ti, ktefi rodiny maji, tak ty své blizké nikam nevozi. Ani o to nemaji zdjem.
Dostavaji od nas informace o tom, co s pacienty délame a vzhledem k tomu, Ze my tu

ziskavame néjaké informace, co a jak s pacienty d¢lat, tak se tomu vénujeme sami.

e Poskytujete Vy jako pecovatelé rodinam informaci, Ze je moZné vyuZit pomoc

logopeda?

Ano, ale fikame, Ze nevime, na koho se vlastn€ obratit. ProtoZe v naSem okoli tfeba i
logopedi jsou, ale pfevazné se vénuji jen détské populaci. Mozna tam u néas i néjaky
klinicky logoped je, ale nefeknu vam to jisté. A pokud by se néjaky nasel, tak budou ptilis
dlouh¢ ¢ekaci doby a my vime, ze pacienti s HN tolik Casu nemaji a oni by za chvili uz

nemluvili vabec.

e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, kterd nesouviseji

s péci o n¢j/ni?

Urcité, snazime se. Snazime se je neustale vtahovat do reality. Ne, Ze by byli n¢kde
uzavieni a tim by to koncilo. Pravé naopak. Rozebirame i zpravy, protoze vSichni radi
sleduji zpravy v televizi, na které jsou vSichni uplné zavisli. Takze se vzdy ptame, o ¢em
tam v té reportazi mluvili. Délame 1 jednou nebo dvakrat do tydne promitani zndmého
filmu a j& ho po urcitém useku vypnu a zeptam se, kterd postava tam zrovna co fikala.
Nekteti si opravdu vzpomenou a ti, ktefi mohou mluvit, tak mi na tu otazku i odpovi. Ti,

ktefi uzZ mluvit nemohou, tak tfeba alespon kyvaji hlavou, ze to slyseli také.

e Mate u Vas néjakého pacienta, ktery by komunikaci odmital?

To ne. Pokud né¢kdo vyloZené nemluvi, tak je to z toho diivodu, Ze uzZ mu to zdravotni stav

nedovoluje. Ale zase komunikuje mimikou a o¢ima.
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e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

Vybavnost slov se postupné zhorSuje. Ale jejich schopnost rozumét zistava. Klesa jen ta
vyfecnost a ovladani svali okolo tst. Vnimaji vSechno a védi, co které slovo znamena, ale

akorat se nemohou vyjadfit. Demence zadna nenastupuje.

e Pozorujete, ze by osoby s HN zapominaly vyznamy slov a nyni je musite znovu

vysvétlovat?

Ne, to se nestava. Ale ¢asto musim své sdéleni né€kolikrat zopakovat a pak tieba 30 sekund
cekat, neZ klientovi dojde, co to slovo znamena a neZ si tu fe¢ piebere a dekoduje. Teprve
pak je na to mé sdéleni schopen né&jak zareagovat. Pacienti si ale kolikrat ten svij stav
neuvédomuji, piipadaji si jako zdravi lidé a zaddny problém nepocituji, takze jim

dopravame vice ¢asu, abychom neudavali pacientim diivod se néjak rozrusit nebo rozcilit.

e Jak je to u Vasich klientl s ekonomikou dechu?

Maji tendence vSechno fici na jeden zatah a vychrlit to ze sebe. Tedy nadechnou se a na
jeden vydech maji potiebu fici vS§echno, coz neni mozné. Zadrzuji dech, tim u nich vznika
kyslikovy dluh a oni pak lapaji po dechu. Nebo se pak nadechnou, feknou dalsi slovo nebo

mluvi vylozené tak, Ze to vypada, jako kdyby se kazdou chvili méli udusit.

e Stava se, ze by to slovo museli tieba v polovin¢ artikulace pterusit kvili tomu

nadechu?

Stava se to. Dé¢laji takové pauzy s lapanim po dechu, ¢imz vlastné rusi celou fe¢. Pokazdé
je to jiné a u kazdého je to jiné. Ale obecné u vSech je to takova stejna technika té feci a
problémt, které se tam vyskytuji. Nékdo se tieba snazi mluvit tak, Ze se mezi kazdym
slovem nadechuje, jiny zase vSechno vychrli na jeden nadech, aby ho to dychani
nepterusilo. Nekteti u toho dokonce i rudnou, protoZe uz jim dochéazi dech, pak se tedy

nadechnou, ale trva dobu, nez to dopovi, protoze je to jejich problematické dychani hrozné

zbrzdi.

e Jsou u pacientli i problémy s tvofenim hlasu?

86



Ano, také. Nekterym se stava, ze hlas vynechd a oni vlastné jen oteviraji usta. Pak se

najednou hlas objevi, ale je takovy hruby, tvrdy.

e Jak jsou na tom klienti s HN v pokroc¢ilém stadiu s artikulaci?

Artikulace je také velice Spatnd, protoze i kdyz délame mickovani nebo bazalni, ordlni
stimulaci a vytvarime tedy ty podnéty v té Ustni oblasti, protoze je to tam vSechno citlivé,
tak 1 pfesto je ta artikulace velice Spatnd, protozZe ty svaly hodné a rychle ochabuji. Takze
jedinym naSim cilem je prostfednictvim téch masazi zabranit néjakému nahlému a
prudkému zhorSeni stavu nebo schopnosti pacienta. Protoze tém postupnym propadim

nejde zabranit ni¢im, ale pomaha to alesponl zpomalit a oddalit ten nejhorsi stav.

e Uzivate u n¢kterych pacienti AAK systémy?

Mame udé€lany néjaky alternativni slovnik, protoze jsme tam méli 1 jiné klienty s jinou
diagnozou, ktefi ho vyuzivali. Ale do praxe u sobo s HN jsme to nezatadili. Myslim si, ze
obrazkovd metoda u klienti s HN neni ani potfeba, protoze oni stale védi, orientuji se
v Case 1 misté. Ve zndmém prostiedi se orientuji dokonce velice dobte, protoze maji
vSechny trasy naucené. Musime dodrzovat, aby meéli vSechny véci na svych mistech,
protoze jak maji zménu, tak na to koukaji, chvili do toho narazi. Nebo nékteti, ktefi jesté
mohou, tak si to piest¢huji zase na misto, na které byli zvykly tu véc mit. Mame tieba
oznacenou koupelnu, WC, spolecenskou mistnost stejné, jako je to vSude tieba v hotelech.
Jsou to prosté klasické piktogramy, které uzivame i my zdravi lidé. Alternativni slovnik
mame udélany, ale nepouzivame ho. U jedné klientky s HN, ktera se nevyjadfuje, 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 — ¢ekame na jeji

reakcli.

e Jezdi sem na setkani se Spole¢nosti i klienti od Vas ze zatizeni?

Ne. Ale nékter¢ klienty, kteti sem jezdili, uz u nas v péci aktualné mame. Ti, ktefi si podali

zadosti odtud, uz jsou u nas umisténi.

e Dokazete néjak popsat otevienost pacientd s HN ke komunikaci s cizimi lidmi?
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Ze zacatku chtéji komunikovat normalné a zit ten bézny obycejny zivot. Ale postupné sami
vidi a citi, Ze ta nemoc netGiprosné postupuje a oni tu komunikaci s cizimi lidmi piestavaji
zvladat. Uz jim to nejde. Navic ¢asto maji strach z reakci toho ciziho okoli. Boji se
vysméchu nebo nevhodnych nardzek ¢i pohledd. Proto se u nds zfidilo samostatné
oddéleni. Mdme u nas v zafizeni jest¢ jiné klienty s jinymi diagndzami, ti na tyhle lidi
s HN koukali Spatné. Klienti s HN se zacali stahovat do sebe, uzavirali se a nechtéli nikam
chodit. Takze jsme zfidili tohle, kde je to jen pro né, aby pravé vznikla ta jejich parta, oni
byli vSichni na stejné lodi a nemuseli celit néjakym nepfijemnym reakcim od jinych
klientd. Myslim si, ze se vytvofila nadhernd komunita pacientt s HN. Sami dokonce
vyktikuji, Ze jsou jedna velka rodina. Jsou ochotni komunikovat ve spole¢nosti blizkych
osob nebo pacientil se stejnou diagnézou. Pokud k ndm nastoupi novy persondl, tak
samoziejm¢ pacient s HN na poloZenou otdzku odpovi, ale je potieba, aby u toho byl
néktery z téch pecovatell, které uz klient znd. Komunikace s cizi osobou je velice rozrusi a
pak se zasadn¢ zhor$i mimovolni pohyby. S tim pak je spojené i to, ze se musi uklidnit, coz
jim trva docela dlouho. Potfebuji byt pak o samoté tieba 1 s nékym z oSettujicich, kdo je
jim blizky. Pak toho pacienta musime drzet i za ruku, délat s nim dechové cviceni a

podobné, aby se klient uklidnil.

e Pozorujete u pacienti s HN, ze se jim nedafi sd€lit to, co potiebuji? A pokud ano,

roz€ili je to?

Ano, roz¢iluji se. Kdyz uz jim ta komunikace nejde, tak za nami kolikrat piijdou s tim, ze
je na jejich vyrazu v obliCeji a v o¢nim pohledu vidét, Ze by nam radi néco poveédéli. Ale
dafi se jim vyvodit jen zvuk, ktery je nesrozumitelny, tak je poprosim, aby mi to znovu
zopakovali. Jenze on to znovu zopakuje tim stejnym mumlénim, které je nesrozumitelné,
ale uz se zvySenym toénem hlasu. A kdyz se ho zeptam znovu, tak uz mi neodpovi, ztrati

snahu a uz se mnou nechce komunikovat.

e Je pro Vas komunikace s osobou s HN v né¢em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?

Naro¢né je to celkov€. Ta komunikace je ndrocnd také, protoze se ¢lov€k musi obrnit
trpélivosti. Zaroveil u té komunikace musim daleko vice ptemyslet, domyslet si informace.

Zaroven musim premyslet, jak poloZit otazku, aby na ni mohl klient jednoduSe odpovedét
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jen jednoslovnég. Protoze vétsina klientd u nas odpovidé uz jen jednoslovné. Kdyz klientovi
s HN néco sd€luji, tak musim tu vétu vymyslet tak, aby to bylo snadné na pochopeni,
srozumitelné, ale zaroven ta fe¢ nebyla tak dlouhd. Oni sice jsou schopni pochopit i delsi
vétu, ale kdyZ na ni potiebuji dostat odpovéd’, tak klientovi s HN to bude trvat hrozné

dlouho, nez to ze sebe dostane.

e Je podle Vas i pro pacienty s HN naro¢né dorozumét se s okolim?

Rozhodn¢, vzhledem k t€ém problémiim v feci je to 1 pro né narocné a nesmirné namahave.
A ani na vetejnosti mezi cizimi lidmi se nechtéji vyjadfovat. A spi§ vzdy hledaji pomoc
tim pohledem na nds, protoZe my jsme tam s nimi denné, nezZ Ze by promluvili. Protoze
mame u nas klienty v pokrocilé fazi, takze ani sami nikam bez doprovodu nechodi. TakZe
mezi cizimi lidmi komunikuji pfes nas.

e Ta obtiznd komunikace je tedy odd€luje od toho vnéjSiho svéta a od toho, co je

dfive bavilo?

Ano, jednoznacné. Ale ve zndmém prostiedi a se znamymi lidmi, je ta komunikace az tak
neomezuje, protoze my uz je zname dobie. Ale v cizim prostiedi je ta komunikace izoluje.
Dokonce jsou z toho az rozruSeni, coz se projevi tim zesilenim nekoordinovanych pohybi
nebo zvySenou potivosti. Protoze pak jsou ti klienti zrali na pfevleceni upln¢ vseho
obleCeni, co maji na sob¢. Jinak samoziejmé ty konicky jim ta nemoc vezme. Ti, co jsou
knihomolové, tak nékterym ta moznost Cist vydrzi i s tou nemoci pomérné dlouho, ale u
jinych uz ani to ¢teni neni mozné, protoze maji zasekly pohled o¢i do jednoho mista a
jinym naopak zhorSujici se mimovolni pohyby oc¢i nedovoli udrzet pohled na cteném
fadku. Pofidili jsme ale 1 stojanky na knihy, ale tihle pacienti neudrzi moc dlouho
pozornost. I pii sledovani televize maji pacienti problém, udrzet pozornost. A samoziejmeé
je 1 ta chvilkova koncentrace pozornosti velice rychle unavi. Takze pacienti jsou 1 hodné
spavi. A kdyz néco cvicime, tak je to otdzka jen deseti minut, protoze oni to déle
nezvladaji. Pak musime navic kazdého hned pievlékat a umyt, protoze jsou hned tplné
zpoceni. Pak musi hned nésledovat odpocinek, protoze musi Casto regenerovat a pak je

zase mozné za dvé hodiny s nimi néco délat.

e Pozorujete na klientech, Ze je komunikace unavuje psychicky/fyzicky?
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Ano, unavuje. Protoze tu fe¢ neprodychavaji tak, jak maji, takze je to vyCerpava.
e ZhorSuji se u pacienttl i pamétové schopnosti?

Je to jak u koho. Ale vétSinou je kratkodoba i dlouhodoba pamét’ zachovana. Mame tam
ale klienta, kterému je 65 let a tam se pravé HN projevila tak, ze uz se u pana nevyskytuji
mimovolni pohyby a $lo to spiSe na tu demenci. A vtomhle konkrétnim ptipadé byl
problém uz i stou kratkodobou paméti. U druhého pacienta zase naopak viibec nefungovala
pamét’ dlouhodobd, ale pamatoval si to, co bylo pied péti minutami. Je to prosté u kazdého
jinak.

e Mate pocit, Ze tedy u téchto pacientd s HN ma vitbec smysl péce logopeda?

Myslim si, Ze to ma velkou cenu. S tim mluvenim totiz souvisi v§echno. I to polykani. A ti
pacienti se musi n¢jak stravovat. A jedno souvisi s druhym. Takze ja si myslim, ze logoped
je velice dulezity. My vime, Ze by u nas byl logoped potieba, také ndm to fikal neurolog,
ktery sem na setkéani jezdi, ale v naSem okoli je to nedostatkové zbozi. My bychom si to
moc prali, aby k nam logoped tieba jednou nebo dvakrat do tydne dojizd¢l, ale zase je to
otazka financi. VSichni chtéji byt v soukromi, vSichni to chtéji zaplatit, na pojistovny
nedéla témét nikdo. Je to hrozné smutné. Myslim si, ze pro tyhle lidi by logopedicka péce
byla velice pfinosna. My sami to vidime, jaké problémy nastavaji. Kdyz s tim klientem
nemluvime, a nechavate ho zit, jak ja fikam ,,vlastnim Zivotem®, tak je to Spatn¢, protoze
se uzavira sam do sebe nebo mu staci, kdyz se jen diva na tu televizi, poslouchd a nemusi
odpovidat, tak samoziejmé je to pro n¢ jako hrob. Musi to byt hrozné¢, nemoct se vyjadrit.
Takze za me je logoped u téchto pacientii na prvnim misté, bohuzel je to ale nedostatkové
zbozi.

e Piedpokladam, ze kdyz u Vias v zafizeni zddny logoped nefunguje, tak ani

skupinové logopedické terapie u Vés zadny externista nepofada....

No to Vam feknu. I kdyZ u nas Zadny logoped nic takového nevede, tak ale jak pacienti
vytvofili tu partu nebo tedy komunitu, tak sedime s nimi u stolu a zkouSime s nimi rizné
viemy. Napiiklad jsme méli aktivity zaméfené na Cichovy smysl, na které jsme méli

pfipravena rizna kofeni. Kazdy samoziejm& pozna skofici, takze tu jsme vyradili. Také
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jsme vytadili kmin a pept. TakZe jsme vybrali jiné druhy aromatického koteni. Zaradili
jsme tam i oregano, protoze vétSina nasich klientti jsou mladi lid¢ a s timto druhem kofteni
diive doma bézn¢ varili a znaji to. Oregano ale podle ¢ichu upln€ nepoznali, ale spiSe
vzpominali, co vlastné vSe z kofeni znaji. No a stacilo, aby jedna klientka tekla, ze si
mysli, Ze citila kmin. No a jak to povéd¢la nahlas, tak vSichni do jednoho najednou zacali
bezmyslenkovité opakovat po ni.. Kazdy mél ale v ruce na ovonéni GpIn¢ jiné koteni. Takze
jsme ftikali, Ze ndm nevadi, Ze to ¢ichové nepoznali, ale Ze vlastné vSichni komunikuji a
slovo ,.kmin“ fekli. Ze ta stimulace, motivace viibec odpovédét, tam je. A to pro nas i pro

klienty bylo obrovsky dilezité.

e Muzete tedy na zaklad¢ této zkusenosti potvrdit, ze kolektiv ma i u pacientii s HN

pozitivni vliv na vyjadfovaci schopnosti?

Urcité. Jednoznac¢né. Ty lidi motivuje to, ze vidi, ze kdyz jeho kolega/kamarad to slovo
zvladl fici, tak on sam to dokéze také. Ta motivace je u pacienti s HN hrozné¢ moc
dualezita, protoze ji sami ztraceji. A tyka se to vSech moznych oblasti, ne jen motivace do
komunikace. Mame u nas ale i klientku, ktera zase naopak v té part¢ moc nemluvi, ale
naopak radéji mluvi individudIn€ s ndmi nebo s jednotlivci z toho kolektivu klientii. Ale to
je jeden jediny piipad ze vSech, které u nas mame. Ale zase je to podlozené tim, co si
v zivot¢ zazila, protoze pani k nam pfisla s tim, Ze méla opravdu tragicky rodinny piibéh,
takze tam ta uzavienost je z psychického divodu. Bala se promluvit, protoze doma byla

hned za vSechno karana.

e Jak u Vas klienti zvladaji pfijem tekutin?

Jsou u nds 1 klienti, ktefi pfichazeji s tim, Ze se boji napit. Boji se 1 pfijimani tekutin ze
1zicky. Takze pouzivame i1 zahuStovadla, pfidavame vice bilkovin do jidla, aby pacienti
tolik neztraceli svalovou hmotu. Diilezité je u téchto pacientit dbat na dodrZzovani pitného
rezZimu. Protoze spousta z nich na zacatku, kdyZ k ndm pftisli, tekutiny odmitali. Bylo to
z toho diivodu, Ze se bali, Ze se za¢nou dusit, ze se zacnou topit a nebudou moci dychat.
TakZe se nam u téchto pacientli osvéd¢ilo pouzivani hrneckl s pitkem. No a na vybér maji
ze dvou velikosti savicek. Neékteti u nas jeSté zvladaji pit ze savicek 1 s vétSim otvorem.

Ale jsou u nas i pacienti, kterym déla problém 1 jedna jedind kapka vody, tak u téch
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musime uz pouzivat i ta zahustovadla, kterd jim pomahaji pfijimat tekutiny v dostate¢ném

mnozstvi.

e Saci schopnosti tedy pacienti s HN maji?

Ne vsichni. Reknéme, Ze asi polovina klienti u nés je jesté schopna piijimat tekutiny ze
savicky. ZkousSeli jsme i nasavani br¢kem, aby pacienti co nejvice procvicovali ty svaly.
Ale pak je tam zase jiny klient, ktery uz nasat tekutinu do ust nezvladne, takZe tomu
musime piti do Ust vyloZzené nalévat. Proto pravé pouzivame ta zahuStovadla. No a navic
spousta téch pacientl je zdroven pacientll psychiatrickych, takze berou spoustu 1€kt prave
na psychické problémy a s tim je spojena velkd Ziznivost. Takze ti pacienti opravdu
potiebuji pit vice, nez bézni zdravi lidé. Pokud tekutiny nepfijimaji, d€lad se jim Cerny
povlak na jazyku. Proto je potieba u klientl vést 1 zaznamy o pitném rezimu, aby kazdy pil

prubeézné a dostatecné. S tim souvisi 1 vyprazdiiovani, které musime také hlidat.
e Jak probiha u Vasich klient pfijem potravy?

Kdyz k ndm klienti nastupuji, tak uz je to ve stadiu, kdy pfijimaji jen mechanicky
upravenou stravu (tzv. mixem) nebo ptichazi s mletou stravou. Na té mleté stravé se ty
pacienty snazime drzet, co nejdéle je to mozné, aby mél pocit, Ze ma néco vice
konzistentniho v ustech a ne jen kasi, ktera jen tsty protece. Chceme u téch klient udrzet
tu schopnost vyvolani polykaciho reflexu a nutnosti kousani sousta. Protoze k nam chodi
klienti, ktefi uz spise hltaji a okamzité polykaji, nepouzivaji jazyk ani zuby. Snazime se je i
upozornovat, aby jedli pomalu. Snazime se udrzovat i tu sobéstacnost. Vzdy je v jidelné
n¢kdo, kdo hlida, aby se n¢kdo neaspiroval. Ale usilujeme o to, aby jedli co nejdéle sami.
Jinak klasicky pomahdme dokrmovat, vySkrabnout talii a tyhle véci. Je to ale o neustdlém
upomindni, aby jedli pomalu, aby se nadechli a vydechli, aby se mezi sousty napili, protoze
oni sami si na to nemysli. Pokud uzZ ma u nas né¢kdo mix, tak to pfipravujeme klientovi na
miru. KdyZ vime, Ze zvladne mit mix hustéjsi, aby alespoii trochu to sousto v puse
ptevaloval nebo mirné pokousal, tak mu chystame tomu ptizpiisobenou stravu. Jini uz to
ale nezvladaji a musi mit mix hodné fidky, aby se mu to Iépe polykalo. Museli jsme
dokonce pofidit do zafizeni specialni mixér, ktery ten mix pfipravi az do takové pény,

nasleha to. Klientim déla casto problém pfijimat ryZi nebo luSténiny, coz nelze ani
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ty¢ovym mixérem nijak upravit, protoze tam stejné zlstavali malé pevné kousky, slupky a
podobné. Staci, kdyz se dava do jidla néjaké koteni a uz je to pro klienty problém. Tenhle

mixér si s tim praveé poradi a pacienti mohou jist i lusténiny, které jsou pro né dilezité.
e U Vasich pacienttl jesté funguje davivy reflex?

Ano.
e (desilate pacienty i na diagnostiku polykéani?

Jezdime akorat k vyZivovému poradci — k nutriénimu terapeutovi a ten vzdy rozhodne.
Tam s pacienty teda jezdi kolegyné. Jestli klientim déla i néjaké vySetfeni polykani, to
nedokazi odpovedét, to nevim. Ale terapeut dava podnét, Ze si vSimne, ze se u né¢koho uz
polykéani zhorSilo a nam doporuci zavedeni PEGU, aby to bylo zav€asu provedené a télo

mélo dost ¢asu to pfijmout a aby se to dobie zahojilo.
e Vyskytuji se u Vasich pacientli respiracni onemocnéni?

Ano a velice Casto. Jsou k tomu nachylni, protoZe u nas uz jsou pacienti ve tazi, kdy maji
uZ hodné oslabenou imunitu. Navic pacienti uz byvaji ¢asto i chroni¢ti. Casto maji pacienti
rymu. S tim, ze nemaji silu vykaslavat, je Casto spojeno zahlenéni osob s HN. Pak to miize
dojit az k tomu, ze se zacinaji dusit. My proto informujeme nasi zdravotni sestru o kazdé
rymé, ta zalarmuje lékare, ktery piijizdi na prohlidku pacienta a ten ptfipadné nasazuje
lécbu. Nejcastéji jsou to kapky na rozpousténi hleni a v nékterych piipadech dostavaji
klienti i antibiotika. Jedna klientka dostava antibiotika prakticky kazdy druhy mésic, jinak

by se opravdu mohla udusit.

e SnaZi se pacienti, ktefi jsou u Vas v zatizeni, mluvit na téma své nemoci?

My jsme k témhle tématiim na zacatku ptistupovali s hodné velkym respektem a obavami,
jak by pacienti byli teoreticky ochotni komunikovat na téma své nemoci, a musim fict, ze
nas to hodné zaskocilo, protoze oni zacali o své nemoci hovofit sami z vlastni iniciativy.
Chtéji mluvit o tom, co je Cekd, jak to bude dal, a vSichni do jednoho fikaji, Ze jsou
odhodlani bojovat. A pravé kdyZz se bavime vSichni nebo i chodim k lizkim pacientl
jednotlivé a zeptam se jich, jak se dnes citi, tak mi jsou sami schopni fict, jak to citi. Sami

se sveéfi, Ze maji pocit, Ze ta choroba postoupila dale nebo naopak, Ze ten den se citi lépe a
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silnéji. A prave kdyz citi to zhorSeni, tak si o tom sami chtéji s nékym popovidat, nékomu
se svéfit, proto je ta komunikace pro pacienty s HN dualezita. Tahle choroba jim postupné
zabranuje v té moznosti druhému sdélit, co je tizi, jak se citi, jak tu nemoc aktudlné
vnimaji a prijimaji, protoZze se ty pocity u pacientl neustdle méni spolu s tim, jak
progreduje nemoc. A oni to potfebuji sdilet, jinak je to pro né¢ vézeni. K tomu praveé
potiebuji i péci logopeda. Ta psychika prosté déla hodné. Neni dobré, kdyz se ten pacient

uzavre a dusi to v sobé.
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Priloha 19 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s pecujici

osobou — rozhovor 11a

Otazky pro pecujici osobu — manZel pani s diagn6zou HN

e V jakém vztahu je k Vam osoba s HCH?

Je to moje manzelka. Uz vice jak 42 let.

e Jak byste popsal/a komunika¢ni schopnosti nebo naruseni v oblasti komunikace

osoby s HN?

Ted v posledni dobé uz problém v komunikaci pozoruji. VSimdm si, Ze ma Spatnou
vyslovnost slov. Nékdy nepopiSe piesné to, co mysli nebo co chce fici. Ale ja uz jsem
zvykly, uz to zvlddam odchytit. Takze uZ mame takovou svou komunikaci doma
zavedenou. V motorice ust vidim, Ze s pusou hybe zvlastné a neovlada to. Ale stava se to,
kdyz sedi v klidu. Ja jsem se na to ptal pravé neurolozky a ta mi fekla, Ze to je u t€ nemoci

normalni. Ale na mluveni to vliv nema.

e Jak hodnotite mluvenou verbalni komunikac¢ni schopnost osoby s HN a je dle Vas

komunikace dostate¢na pro dorozuméni se s osobou?

V bézném dni to zvladame bez problému a zatim nas to nijak vyrazné neovliviiuje.

e Jde o komunikaci jednoslovnou nebo zvlad4d osoba s HN i mluvenou verbalni fec¢

ve vétach?

Pouziva hlavné kratké véty. Dlouhou vétu nefekne.

e Jak dle Vas zvlada osoba s HN udrzovat o¢ni kontakt pii komunikaci s Vami?

To zatim uplné v pohodé.

e Zkouseli jste vyhledat pomoc klinického logopeda?

Zatim ne, ale je to v planu. Hleddme né&jakého, protoZe dcera si mysli, Ze je to potieba, ale

nikoho u nas nemuzeme sehnat.
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e Snazite se béhem dne komunikovat s osobou s HN i na témata, ktera nesouviseji

J4

s péci o ni?

O péc¢i moc nemluvime, bavime se normalné jako diive pfed onemocnénim manzelky. To
jen kdyz se jede k 1ékari, tak ano. Ale ona si to piSe do kalendéie a jesté vzdycky tika, ze ji

to musim pfipomenout.

e Jak hodnotite vybavnost slov osoby s HN pro komunikaci?

To je pravé horsi, tézko si vzpomene na to slovo, které chce fici. Kolikrat i zaméni slova.
Spatné to vyslovi. To slovo zkomoli, 1 kdyz vi, jak to slovo je, tak to prosté nedokaze tici

piesné.
e Pozorujete, Ze by se u manzelky sniZovala slovni zasoba?

r~ vy

No spis ji trapi ta vyslovnost, ale i ta slovni zasoba je horsi. SniZuje se to.

e Pozorujete, ze osoba s HN zapomind vyznamy slov, které diive znala a musite je

nyni znovu vysvétlovat?
To ne, jen jich pouziva ¢im dal tim méng.
e Jak hodnotite plynulost mluvené verbalni fe¢i osoby s HN?

Pauzy tam teda jsou, to ano. D¢le to trva, nez ji to dojde. Ja ji tieba polozim otazku a ona
tam udéla chvilku pauzu, nez odpovi a to diive nebylo. Uprostfed véty pauzu ned¢la, ale
neZ zaéne mluvit, tak to déle trva. Rekne vétu o tfech nebo &tyfech slovech, pak se zamysli

a pak zase pokracuje. Musi chvili pfemyslet, co fekne dal. A az pak pokracuje.

e Vsiml jste si, Ze by manZelka byla s postupem onemocnéni vice pasivni?

J& bych tekl, Ze pravé naopak. Kolikrat nuti i mé do préace. Ja kdyz navrhnu, Ze je potieba
néco udélat tfeba na zahradce, tak ona se do toho rychle pusti a ja jsem tfeba jeSté ani

nejedl. Prave Ze ji musim spis brzdit.

e Je pro Vas komunikace s osobou s HCH v né€em naro¢na? Pokud ano, v ¢em?
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Neni, je to celkem bez vétSich problému. Zatim. Nékdy ty zamény slov, ze mi fekne, at’ ji
podam kapesnik a ptitom mysli utérku, tak to byva obcas na delsi dobu, nez se pochopime

a ja ptijdu na to, co chtéla tici, ale vzdycky na to ptijdeme.

e Absolvoval jste jako doprovod intervencni vySetfeni? (vstupni vySetfeni,

diagnostiku, terapii) Pokud ne, proc¢?

Ne, jesté jsme u logopeda nebyli, zatim jsme Zadného nenasli, ale Sel bych tam s ni, ona
chce potad, abych vSude chodil s ni. Pfedtim s manzelkou vSude chodila dcera a ted’ uz s ni
chodim ja.

e Mate Vy sam, jako komunikacni partner a pecujici osoba pocit, Ze by bylo potieba,

aby manzelka podstoupila logopedickou diagnostiku a dochazela na terapie?

Ano, urcité to uz potiebuje. A dcera se sama snazi né¢kde néjaké cviceni rizné na internetu
hledat a pak nam o tom tikd. Tak se to snazime néjak trénovat trochu, ale nevime potradné
jak a co. Od doby, co manzelka onemocnéla, tak ma velké problémy s vyslovnosti ,,R.
Dftiv to zvladala dobie a ted’ to 1 ja slySim, ze se ji to nedaii vyslovovat. Tak dcera prave

hled4 hodné na to ,,R*, aby manzelka procvicovala.

e Jak asi daleko to mate z domu k logopedovi, kterého navstévujete nebo byste mohli

navstévovat?

To my pravé viibec nevime. My jinak nemdme problém se tieba nékam dopravit, pokud to
bude v okoli nebo v ramci naseho kraje na vychodé Moravy, tak to bude bez problému,
jenze my nevime, kde a jak hledat, abychom méli jistotu, ze ten Clovek bude védét, co
s manzelkou, protoZe si myslim, ze to nemize byt logoped pro déti, Ze to musi byt néjaky
specialista, ktery tu nemoc bude znat. No a takového nezndme a taky nam nikdo o zddném
takovém netekl, nikoho ndm nedoporucil. J& manZelku klidné nékam dovezu, kdyz budu
doma a budu moci jezdit, tak v tom problém neni. Finanéné to taky zvladneme. My mame
dobré dichody. Ale dojizdét na logopedické pracovisté v Jihomoravském kraji je pro nas
uz daleko, j4 mam také né&jaké zdravotni problémy a tieba v zimé bych nerad jel tak

daleko.
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e Neurolog Vas ale informoval o tom, Ze by bylo vhodné, aby manzelka navstivila

klinického logopeda?

To hlavné dcera zacala zjiStovat, protoze ona o té nemoci Cetla, jestli miizeme navstivit
logopeda. Neurolog o tom pak také za¢al mluvit. Rekl nam, Ze ano, e vyuzit logopeda

miizeme, ale nikoho ndm nedoporucil. Musime si ho najit sami.
e Vyuzivate néjaké terénni sluzby nebo charity, kterd by k Vam dojizd¢la?
Ne, nic takového. Od toho jsem tam j4, ja to zvladam a manzelka je taky jesté¢ schopna,
takZe to zvladame bez cizich lidi.
e UZivate v prostfedi domova néjaké AAK systémy pro komunikaci s Vasim blizkym
s HN?
Ne, to ne.

e Vénuje se Vase manzelka tréninkim paméti, mysleni, ¢teni, komunikace béhem

dne?

Trénujeme jen tu vyslovnost, jinak nic. J& ji tieba vymyslim slova a ona to jen opakuje.
Jinak nevime, co by se dalo pouzivat nebo jak mame presné a spravné trénovat. Délame to
tak, jako kdyz se nase déti, kdyz byly malé, u€ily mluvit. Tak stejn¢ s manzelkou trénuji to

R*
2 .

e Jak hodnotite motivaci Vasi manzelky k tréninku komunikace, paméti, Cteni a

podobng?

To nijak netrénujeme a ani nevime, Ze bychom méli.
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Priloha 20 — Transkripce polo-strukturovaného rozhovoru s osobou s HN

—rozhovor 11b

Otazky pro osoby s HN — Zena v diichodovém véku s diagnézou HN

e Navstévujete klinického logopeda pravidelng?

Ne. (pani opravil manzel, protoze ona si myslela, Ze k logopedovi chodi)
Ale radi bychom to zkusili, jestli by to pomohlo nebo ne.

e Podstoupila jste diagnostiku polykdni? Pokud ano, jednalo se o

videofluoroskopické vySetfeni nebo FEES?

Nic takového jsem nepodstoupila a ani neurolog mi o tom netikal, Ze bych méla.

e Byla jste informovana neurologem, kterého navstévujete, Ze mate moznost vyuzit

logopedickou péci?

Ano, byla jsem informovéna lékafem, ze je ta moznost. (opét odpovidal manzel pani s HN,
protoze sama odpovédéla, ze nikoli)

e Jak u Vas probiha ptijem potravy?
To zvladam zatim vSechno sama bez vétSich problémi. Nakrajim si jidlo, sama se najim.
Z4dné velké obtize tam zatim nejsou, myslim.

Manzel doplnil, Ze u pani probihd piijem potravy dost rychle. Podstatné rychleji, nez tomu
bylo ptfed nemoci. Dodal, Ze musi manzelce neustale dokola opakovat, aby jedla pomalu a

tolik nespéchala.
e Stava se Vam, Ze Vam béhem jidla zasko¢i?
To ani ne, to spis to piti mi déla problém, to mi kolikrat zaskoci.
e Je pro Vas naro¢né piijimat tekutiny? Mate obavy z piijmu tekutin?
Néroc¢né asi ani ne, ale hodné¢ to asi hltam, jak fika manzel, a pak ztracim tu kontrolu.

Manzel pani s HN dodal, Ze problémem je hlavné jeji prudky pohyb ruky se sklenici.

Sklenici bere velice rychle a rychle ji u ust naklani.
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e Rozcili Vas, kdyz se Vam nedafi fici to, co chcete?
Stava se, ze si nemohu vzpomenout na to slovo, které chci fici, nebo mi to nejde fici

spravné a to m¢ pak i trochu roz¢ili.

e Kdyz mluvite, musite se neustale soustiedit na sviij dech, musite na n¢j myslet?

Ne, to ani nemam pocit, Ze bych zapominala dychat. J& spi§ mluvim asi hodné¢ pomalu, jak
mi fikéd manzel.

e Povidad si Vami pecujici osoba a rodina béhem dne 1 na jin témata neZ ta, ktera

souviseji s péci o Vas?

Ano. Dcera se mnou hodné povida, diskutujeme nad riznymi tématy, protoze ona vi, ze to
potiebuju. Ze kdyz nebudu mluvit, tak se to bude zhorSovat.
Manzel pani dopliuje, Ze s dcerou probiraji hodné vztahové zalezitosti v rodin€. Povidaji si
o zézitcich.

e Snazite se doma trénovat i pamét’, mysleni a motoriku?

Osmismérky jsem zkousSela, ale to mi viibec neslo. Jinak Zadné k#izovky ani sudoku

nede€lam.

Manzel dodava, ze pamét manzelka trénuje hlavné na béznych dennich zalezitostech.
Tteba na nakupovani, které ma na starosti ona. Pani musi doma zjistit, co chybi a pak si
cely nakupni seznam zapamatovat. Ale jinak lusténi ani sudoku ji nejde. Manzel se snazi,
aby kdyZ spolu jedou autem, ho manzelka navigovala, kde ma odbocit, a aby se neustale
orientovala, trénovala pamét’ v kazdodennich ¢innostech. Zndmé trasy a zpatecni trasy,

kter¢ jela poprvé v Zivoté, si pry dle slov pana pamatuje velice dobfe.
e Vénujete se ve volném Case Cetbe?
Ne, uz nectu, protoze mé to hodné unavuje a pokazdé u toho usnu.
Péan odpovédél, Ze jeho manzelka diiv rada Cetla Casopisy, ale Ze to uz nyni nezvlada.

e Jak je to u Vas s pohybem, snazite se cvi¢it, mate n¢jaky seznam cvikli?
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My doma hodné pracujeme na zahradé€ a na domé, jinak cilen¢ necvic¢im, to ne.

e Preferovala byste rad¢ji skupinovou formu terapie nebo terapii individualni?
Komunikovalo se Vam pfi skupinové logopedické terapii lépe nez pti logopedii
individualni?

Radgji bych, aby tam bylo co nejméné¢ lidi, ale v doprovodu dcery nebo manzela.

e Snazi se Vam nékdo z pecujicich v tréninku komunikace, motoriky a kognice doma
pomahat? ProcviCuje s Vami?

Ano, dcera i1 manzel, povidame si, zkouSime tak néjak trénovat to ,,R“, sledujeme
védomostni pofady a mame hodné pohybu okolo domu.

e Pouzivate doma néjaky individualni alternativni komunikacni systém, ktery jste si

pro usnadnéni komunikace v rdmci rodiny nastavili?

To viibec, to ani nezndme. Bavime se normaln€ mluvenou fe¢i a vzdy se domluvime, 1
kdyz je to tfeba n¢kdy tézsi.
e Je pro Vas dulezity kontakt s lidmi se stejnou diagn6zou?

My se setkdvame jen tady a stejné jsme spi$ jen spolu, s ostatnimi se spisSe nebavime. Cizi

lidi nevyhledavam.

e Ned¢la Vam problém, jit sama nakoupit, vyiidit si své zalezitosti bez doprovodu

rodiny?

My uz chodime jen spolu.

Pan dodavé, Ze dokud byl v zaméstndni, tak si pani musela sama vyzvedavat obédy,
protoze se to nedalo jinak udélat, takze to zvladala. Nyni uz vyzaduje, aby ji jeji manzel
vzdy mimo domov doprovazel. Jinak vytidit tfeba néco na posté, to sama zvladne, kdyZ je
potieba, ale nevyhledava to. Za manzel¢inymi kamarddkami chodi také spolu, sama pani
nejde. KdyZ jsou u nich v misté bydlisté¢ néjaké akce, tak spolu do spole¢nosti zajdou,

pobavi se s ptateli, ale chodi vyhradné spolu.

e Jak zvladate komunikovat s cizi osobou, kterd o Vasi diagndze nevi?
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To bych asi zvladla, kdyby to bylo potieba.
e Trénujete doma dychani?
Ne.

e Jak zvladate komunikaci s cizimi lidmi bez doprovodu blizké osoby? Je pro Vas

komunikace v neoc¢ekavanych situacich s nezndmymi lidmi neptijemna?

Zvladla bych to, ale jsem radéji, kdyz mluvi manZzel a je tam se mnou.
e Je pro Véas narocné, dorozumét se s Vasim okolim?

To asi ne, doma se domluvime bez problému.
e Trapi Vas Vase komunikacéni obtize?

Mg asi ani ne, ale manzel a dcera to maji asi nékdy t€zké, nez se pochopime a nez vse

feknu, protoze mi to pry déle trva.

e Omezuji Vas Vase komunikac¢ni obtize v kazdodennim zivote?
Zatim ne.
e Mate pocit, ze Vas komunikace unavuje?
Ne, to zatim také ne.
e Udrzujete své pivodni socidlni kontakty, které jste méla pred zjisténim nemoci?
Ano.
e Je pro Vas komunikace v rodin€ a s pecujici osobou dostatecna?
Ano.

e Mate ve svém okoli n€koho, s kym si mizete povidat?

Ano.

e VsSiml jste si v posledni dobé€, Ze se zhorSily Vase pamétové schopnosti a vice

zapominate?
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Dlouhodoba pamét’ je urcité horsi, to vim urcité. Kratkodoba je celkem bez problému.

e Mite pocit, ze se vam mnohdy nechce nic délat? Ze se musite hodné pfemahat,
abyste zvladla pé¢i o domécnost a dalsi bézné zaleZitosti? Ze Vas musi manzel do
aktivity premlouvat?

Ne, s tim problém nemam.
e Pokud u Vas n€jaké komunikacéni obtize, které plynou z diagnézy HN, omezuji Vas

ve Vasich koniccich, volno€asovych aktivitdich nebo v zaméstnani?

Ne, my uz jsme s manzelem v diichodu oba a vénujeme se hodn¢ zahrad¢€, coz mi nastésti

jesté problém ned¢la.
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