Edukaéni materidl
pro pacienty s Huntingtonovou chorobou a jejich rodiny
zameéereny na vyuziti kompenzacnich strategii v kazdodennim zivoté

aneb

wZlepsim svuj den!*

/Hun’ringtonovq choroba (HCH) \
je neurodegenerativni dédicné
onemocnéni, pri kterém dochazi

e ve vykonu béznych dennich &innosti, k omezeni funkce pohybového

« v oblasti pradce a volného casu, systému, naruseni myslenkovych

procesU a tempa, znatelnd byvd také

\proméno jedndni a chovdni jedince. /

Projevy onemocnéni HCH ovliviuji Zivot
pacientd ve viech klicovych oblastech Zivota:

e Vv komunikaci a interakci s lidmi.

Moind se Vy nebo osoba ve Vasi blizkosti potykate s podobnymi obtizemi:

*  problémy ve vykondvdni ¢innosti vyzadujicich planovani, organizaci nebo rozhodovani
(napf. v zaméstndni, provddéni domdcich praci, organizovdni povinnosti nebo z&jmu),

* naruseni schopnosti cinnost iniciovat (s aktivitou zacit) nebo ji dokoncit, ubyva motivace
pro vykondavani cinnosti,

* potize s placenim penézi v obchodé &i se starosti o finanéni rozpocet domdcnosti,

* nedorozuméni v bézné komunikaci, problémy s navazovdnim a udrzenim mezilidskych
vztahu, t1&73i je pochopit situaci a pocity ostatnich,

* zapominadni témat neddvné konverzace nebo
prubéhu uddlosti, potize vybavit si konkrétni slova,
naucit se nové Ukoly a informace,

* problémy s orientaci v méné zndmém prostredi nebo
treba velkém obchode,

* obtize s udrZenim pozornosti, rychlymi reakcemi,

* nArocné je prizpusobeni se nové situaci nebo nalezeni

feseni problému bé&zného dne.




Pfitomnost kognitivniho deficitu se projevuje ﬂ gnitivni (pozndvaci) funkce \

. o ie e , zahrnuji myslenkové procesy,
U pacientu s HCH nejcastéji problémy rmy . P yv .
, . . . ., schopnost udrzet pozornost, resit
s planovdanim, usudkem, organizaci a iniciaci .
.. 3 . o . problémy a rozhodnout se,
cinnosti, poruchami paméti, narusenim

5 . Fedit. vvbavit sl inf komunikovat s lidmi, pldnovat své
schopnosti se soustredit, vybavit siinformace. jednani i &innosti, porozumét

Komplikované byvad uskutecnit i dfive informvocim, pamatovat si je
jednoduchd rozhodnuti. Potiz vétsinou inané reagovat.
nastdvd, pokud je tfeba se naucit rychle

¢ _ ; . ox ne
novym dovednostem nebo informacim. Kognice umoznuje efekiivne

integrovat viechny &innosti, které

Naruseni téchto schopnosti projevujicich se provadime (od Cinnosti
individudiné s variabilitou pfiznakd negativné v zaméstndni, vzdélavani az
ovliviiuje funk&ni nezdvislost a kvalitu Zivota po domdci prace a akfivity
pacientd a jejich rodin. ve volném Case), a vyuzivat nove

informace a poznatky jako reakci
wzmény v kazdodennim 2ivo’ré./

Podstatné je zdUraznit, Ze dlouhodobd paméf, schopnost vyuZivat jiz ziskané dovednosti a zkusenosti,
je u osob s HCH dotcena méné. Automaticky vykondvané cinnosti se ze Zivota neztrdceji
(napf. zaméstndni, jemuz se jedinec vénoval po dlouhou dobu, je schopen dobre zviddat i v c¢asnych
fdzich onemocnéni) a mnoha ¢innostem je moZné se vénovat i pres vyse uvedené potize.

Jak mUzZe pomoci edukaéni material?

L]

Kompenzacéni strategie predstavuji rdzné techniky, jejichz cilem je snizit vliv poruchy
na provadéni Cinnosti tak, aby se problémy nepromitaly (nebo jen v mensi mire)
do bézného zivota.

Cilem prehledu je sezndmit pacienty a jejich blizké

s vyuZitim kompenzaénich strategii podporujicich
vyrovndani kognitivnino deficitu omezujicino provadéni
béznych dennich Cinnosti.

PouZivdni strategii neni nic neobvyklého, mnoho z nds md vymyslené viastni strategie
a béziné je vyuZivd. Pokud néjaké strategie jiz pouZivdte nebo jste dfive pouZivali, obnovte

jSch VyUZiti. /
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Souhrn ndsledujicich doporuceni vznikl na
zakladé rozhovorU s pacienty s HCH a jejich
rodinnymi prislusniky nebo blizkymi osolbami,
které umoznily identifikovat nejcastéjsi
problematické oblasti pacientd ve vykonu
Cinnosti kazdodenniho zivota.

Predstaveny edukacni materidl navazuje na
pozndni téchto problematickych oblasti

a poskytuje tipy a strategie rodin zatizenych

HCH pro usnadnéni provadéni cinnosti nebo
zvlddani nékterych situaci.

Edukacni materidl doplnuji informace ze
zahranicni literatury, vyzkumU a cizojazy&nych
edukacnich materidld pro pacienty s HCH

a jejich rodiny.

Pro jedince s HCH neni nemozné se
naucit novym dovednostem nebo
informacim, ale je treba brdt v potaz
delsi ¢as na osvojeni si provedeni
Ukolu, klidné prostredi pro uceni,
vhodné aktivitu podporovat as
procesem uceni (napr. pro vyuziti
elektronickych pomUcek, zavedeni
denniho programu) zacit v casnych
fazich onemocnéni.

NN

Zkuste zavést jednoduché pomuicky
pro komunikaci a zvladani béznych ¢innosti
co nejdrive.

e Vyuiziti pomUcek
a kompenzacénich strategii,

e adaptace domdciho
i pracovniho prostiedi,

e edukace pacienty, rodinnych
prislusnikU a pecujicich

... UmozZnuje pacientum udrzet si
co nejdelsi dobu sobéstac¢nost

a kontrolu nad onemocnénim,
vyvarovat se pocitim bezmoci
a nespokojenosti z provadénych
Cinnosti.

Smyslem osvojeni si vyuZivani
kompenzacnich strategii je
dosdhnout zvyseni kvality Zivota
pacientd a jejich rodin, umoZnit co
nejdelsi a plnohodnotné zapojeni
osob s postiZenim ve spolecnosti.

Snahou je snizit psychickou

a fyzickou zatéz pecujicich osob a
dosdhnout pocitu vétsi spokojenosti
pacientd z viastniho Zivota.

béZnych dennich ¢innosti nejdelsi moznou dobu.

Pro zvyseni Uspésnosti terapeutickych intervenci a osvojeni si vyuziti strategii je nezbytné
zapojeni odborniky interprofesniho tymu (Iékaf, psycholog, logoped, ergoterapeut,
fyzioterapeut, nutricni terapeut, socidini pracovnik a dalsi). Soucasti interprofesnino
tymu je samoziejmé samotny pacient a také jeho rodina, blizci, pratelé.

Ddraz je kladen na ddleZitost zapojeni rodiny a pecujicich do tvorby efektivnich strategii
pro podporeni pacient’ s Huntingtonovou chorobou v samostatném vykondvadni

S
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Doporu¢ené kompenzacni s g7 s
strategie a informace ur¢ené ZVlGdd ni
pacientim i dalsim osobdm. béin)'lch dennlrch éinnosh’

T\
Klicové je ustanoveni a zachovani struktury /Vyuiij’re jednoduchych psanych \
dne Ci tydne, tedy rozvrhu, diky kterému je pozndmek jako ndvodu ke splnéni
zrejmé, jakym cinnostem bézného dne (od
pravidelné hygieny po prochdzky) se v jaky
cas vénovat.

povinnosti nebo aktivity zaznamenejte
na mazaci tabuli, nasténku.

Program napiste Budete mit také prehled o spinénych
(vyuZzijte také obrdzkd, povinnostech, napf. zaskrinutim
schémat) a umistéte na splnéné kolonky, odebrdanim karticky

viditelné misto. Qonkré’rm’ aktivitou. /

Svuj Ucel pIni vyborné také kalendarie a diare s vhodné
zvolenym systémem zd&pisu.

Elektronické kalenddre v mobilnim telefonu nebo jiném
zarizeni umoznuji zvukové ohldseni pripominek a poznamek.

Ndrazové aktivity (navstéva pribuznych, kontrola u Iékafe) planujte dostatecné dopredu,
poznameneijte je na viditelné misto nebo do rozvrhu aktivit, pldn si pribézné pripominejte.

\V
. Dopliujici informace pro
Podporujte u osob s HCH rodinné prislusniky, pecujici.
samostatne provedeni aktivity )
G}pﬁklod tim, Zze se do Cinnosti také zapojite (napf. rozlozeni sil pri Uklidu), nebo €innost
inicivjete, a kratkymi vétami prObéh vedete. Zkuste aktivitu navést provedenim prvniho
kroku (napf. zapnutim vysavace).
Por”no%’rt?.poaer}’rurrj prove?’r. . /Osoby s motorickym nebo kognitivnim posﬁienfrb
zddrné Cinnost tim, ze specifikujete prestoze se potykaji s ndroénymi zménami viivem
ukol co nejpodrobnéiji. onemocnéni, chtéji pokracovat v samostatné
péci osebe sama, chtéji se samostatné
Uvedte napriklad: obléknout, umyt nebo najist a napit.
,Povés, prosim, svij kabdt na Pokud je to moiné, podpoime toto Usili pro
raminko ve skiini.”, misto: eriem’ nezdvislosti v kazdodennim Zivoté. /
,UKlid, prosim, své obleceni".
Pokud feknete, Ze napr. s provedenim &innosti pomuUzete ,,za chvilicku®, uvedte, co tim
stll"re (za 10 minut, ve Ctyri hodiny), ¢as dodrzte. -/
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vr o . e Vénuijte se vzidy jedné konkrétni ¢innosti
Pro vyuzZivani strategie je idedlni, pokud dany & nt it L
si sami strategii vymyslite nebo zvolite: Vv .dany cas, nenecnte se vyrusit, po jejim

napf. napisete si rozvrh dne, rozhodnete dokonceni prejdéte k Cinnosti dalsi.
o umistfovdani obleceni ve skrini, vytvorite

si vlastni pomdcky a asociace pro Nespé&chejte, nechte si dostatek casu na
zapamatovani novych informaci. provedeni, piipadné zafadte pauzy na

} odpocinek, dostatek energie je pro vykon
Uspésnost osvojeni strategie zAvisi na &innosti ddlezitym predpokladem.

tom, zda pochopime, k Cemu ndm novy
systém muUze posloufZit.

DokdZzeme si strategii vybavit a pouzit ji, Pro splnéni komplexnich Ukol0 (napf.
i kdy? se ocitneme ve stresové situaci pfi vafeni, prostreni stolu, sestavovani
plnéni ukolu? ndbytku, Uklid) si mdzete predem aktivitu

rozdélit na jednotlivé kroky (ndvod,
podrobny recept, ndkupni seznam, pldn
terapeutické infervence s odbormikem. Uklidu dle mistnosti, pfiprava obleceni dle
jasné vedeni, instrukce, edukace poradib&hem oblékdni), které si

a poskytnuti &i ziskani zpétné vazby. / poznamendte (nebo nahrajete zvukovou

Potfeba je si vytvorit ndvyk a aktivitu
zautomatizovat. K tomu mohou pomoci

nahravku), a struktury krokU se drzite.

Domaci prostredi

Vytvoreni a udrzeni bezpeéného a prehledného \
domadciho i pracovniho prostiedi je stéZejnim faktorem
pro zachovdni sobéstacnosti pacientd po co nejdelsi
moznou dobu. Vhodné upravené prostiedi snizuje
K riziko padu a urazu. /

Zachovejte piirozeny fad v domdcnosti, kterému
vsichni rozumi a dodrzuji jej. Vybrané a stdle stejné
misto u stolu nebo v obyvacim pokoji je mozind
drobnosti, ale vytvaii znamé prostiedi, které pacienta
nerozrusuje svoji proménlivosti.

Doporuc¢enim je udrzovdani porddku, bezpecné umisténi a piipevnéni nabytku, odstranéni
prahu a volnych koberc, lampicek s dlouhymi kabely, ke schodUm je vhodné pridélat
zabradli, do koupelny madla, pred a do vany/sprchového koutu pridat protiskluzovou
podlozku, zajistit dobré osvétleni také v noci (pohybové senzory na rozsviceni svétel
chodeb, mistnosti, schodu).

Vyberte konkrétni umisténi dulezitych a casto vyuzivanych véci (klice, penézenka, bryle)
a vzdy toto umisténi dodrzujte.

Edukacni materidl Vyuziti kompenzacnich strategii v kazdodennim Zivoté Stradnka 5 /14




Popisky predméty nebo policek, Suplikd pro umisténi konkrétnich véci (hrnicky v kuchyni,
Uklidové prostredky v koupelné) pomdhaiji k zachovdani orientace ve vlastnim prostredi.

Neprendsejte zbytecné véci z mista na misto, z kuchyné do pokoje, Iépe je vyuzivat napr.
kosik nebo maly vozik. Dobré je mit pfimo v kuchyni prostor se stolem a zidli, kde se mUzete
najist.

Ujistéte se o piitomnosti a spravné funk&nosti koufovych alarmi nebo zafizeni
zaznamendavajicich hladinu oxidu uhelnatého (pokud mdate plynova zarizeni).

Ergoterapeut pracuje s pacienty s HCH a jejich rodinnymi prislusniky v jejich
vlastnim socidlnim (domdcim) prostredi, pokud je to mozné. Ergoterapeut
posoudi aktudini zpUsob vykondvdani béznych dennich cinnosti, vytipuje
problematické oblasti, zaméfi se na moznou souvislost omezeného vykonu
s deficitem kognitivnich funkci a motorickych schopnosti.

V ndvaznosti ergoterapeut navrhuje vyuziti moznych kompenzacnich strategi,

asistuje v jejich nacviku a po uréitém case hodnoti efektivitu
strategii a jejich prinos.

K S —

Domdaci prace, vareni

Rozlozte si aktivity na jednotlivé cdasti a rozvrhnéte si praci
dopredu (kroky Uklidu Ci vareni si dopredu poznameneijte).

Oblibené recepty po krocich sepiste a umistéte do
nepromokavych obald (zalaminujte).

Seznam ingredienci v receptu umozni [épe napldnovat
ndakup surovin.

Police a skiiné v kuchyni je vhodné popsat dle potravin a véci, které se v nich nachazeiji
(pro jejich snadné nalezeni), prip. skfinky preorganizovat tak, aby véci Casto pouzivané
byly umist&né na snadno dosazitelnych mistech.

Pouzivejte otevirace sklenic a protiskluzové podlozky pod talife (existuji talife nerozbitné,
talife se zvySenym okrajem, nebo hrnky s vicky). Pfi omyvdani zeleniny Ci ovoce vyuzijte
kosikd do dfezu pro usnadnéni prace. Vzdy vyuzivejte dlouhé chniapky chrdnici celé ruce
pii vareni a peceni. Pracovni plocha v kuchyni by méla zUstdvat volnd pro kazdodenni
vyuzivani.

Z duvodu bezpecnosti je vhodnéjsi vyuzivat mikrovinou troubu (upozorni na hotové jidlo
diky ¢asovaci) nez spordk (pro vareni je dobré vyuzivat minutovnik s alarmem).
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Nakupovadni a placeni penézi

Pokud chodite na ndkupy do obchodu, zvolte mensi obchody,
navstévujte je v nevytizenych casech, tj. kdyz se zde nachdzi méné
z&kazniky. VEtsi nakupy zajistéte s doprovodem.

[ _J
~NS
~NS TS

Poznameneijte si pldnovany seznam nakupu na papir.

Potize mUze Cinit manipulace s penézi, dopredu si napr. zkuste
promyslet, kolik bude ndkup zdkladnich potravin stat a zkontrolujte
obnos financi v penéience, kterd je idediné prostornd, sndze se v ni
hledd a umoznuje snadné a bezpecné otevirdni a zapindni.

Platby kartou maii jisté vyhodu pfi bezprostrednim
placeni, nicméné tim snadno dochdzi ke ztraté
prehledu o zUstatku financi na UEtu.

Financni transakce si poznamendvejte, abyste méli prehled o aktudlni finanéni situaci,
konzultujte stav financi v rodiné. Pokud je to moiné, zapojte do moznosti rozhodovani cleny
domacnosti, zviasté pokud osoba s HCH méla diive na starosti napf. rodinny rozpocéet.

Pokud vyuZivate internetové bankovnictvi a mate nastaveny trvalé platby, sledujte pravidelné
pohyb na bankovnim Uc¢tu.

Doporucenim je zaddvat jednordzové platby pro zaplaceni U¢td (mdzete nastavit upozornéni
napr. na mobilnim telefonu pro pravidelné platby), udrzite si lepsi kontrolu nad fizenim financi.

S moznosti vyuzivat socidini sluzby (osobni asistence, odlehcovaci sluzby,
pecovatelské sluzby) nebo Cerpat prispévky (prispévek na péci, mobilitu,
zvI&stni pomUcku) poradi socidini pracovnik, ktery ma v daném regionu CR
prehled o situaci poskytovateld socidinich sluzeb.

Obratit se mizete také na socidini odbor

krajského Ufadu préIV

e —

Koupani, sprchovani, oblékani

Sohledem na zafizeni koupelny a potreby pacienta vyuZivejte kompenzacni
pomucky do koupelny a k WC, jako napf. madla, protiskluzovou podlozku, sedacku
do vany ¢i do sprchového koutu, kterd nebude umisténa prfimo u zdi a predstavovat
tak napr. riziko Urazu hlavy. Do vany Ize pridat také zddovou opérku pro zlepseni drzeni
téla.

Edukacni materidl Vyuziti kompenzacnich strategii v kazdodennim Zivoté Strénka 7 /14




S vybérem potfebné kompenzacni pomUcky (pomUcky do koupelny, kuchyné,
pro sebeobslunu atd.) pomUZe ergoterapeut, ktery sVami danou pomuUcku
vyzkousi, pfipadné navrhne jeji Upravu a adekvdaini vyuziti. Poradi také
s alternativnimi moznostmi financovani pomuUcek.

Pro koupdni vyhradte urcitou denni
dobu, kterou zaznamenejte
do rozvrhu dne.

Pro zlepseni Uchopu kartdcku, hrebene
a dallich predmétd denni potreby vyuZite
obmotdni rukojeti zinkou nebo Cdsti tepelného
izola&niho materidilu.

Noste volnéjsi dobie padnouci obleceni, nejlépe s gumou v pase
(snadnd manipulace s oblecenim) i zapindnim vpredu v pase.
Vyvarujte se noseni obleceni, které je plandavé a volné natolik, Zze
mUze zapricinit pdd (dUlezité je si toto uvédomit i vzhledem

k Ubytku hmotnosti, ktery nemoc mUze provdazet).

Nékdy mUze pomoci zvyknout si nahlizet po obleceni do zrcadla
a ujistit se tak, ze obleceni dobre padne, tricko neni naruby nebo
obracené.

MozZné je rozsiiit Uchop zipU (pridat krouzek od klicO, provdzek).

Pro zvyseni bezpecnosti pii chlzi dbejte na noseni pohodiné, dobre
padnouci, radéji sportovnéjsi obuvi, vyzkousejte obuv se suchym
zipem nebo stahovacimi tkanickami, vzdy zvolte obuv pres patu.

Jedinci s HCH preferuji noseni urcitého typu
obleceni, problémy mUze Cinit vybér obleceni

Pravidelnou vyménu obleceni zafadte
do stanoveného tydenniho rozvrhu.

(s ohledem na prilezitost, pocasi atp.).

Jako pecujici zkuste vyuzivat slovni ndapovédy pro podporeni somos’ro’rného\
oblékani, pri poskytovani slovnino vedeni budte konkrétni.

Pokud cCini potize zahdijit Cinnost (oblékani), je obtizné dodrzet postup oblékani &i si
vybrat urcité cdasti odévu, je vhodné nechat lezet v blizkosti jiz vybrané obleceni.
Cinnost pripadné opakované pripomente. Oblékdni moZze ulehcit umisténi
(povéseni) k sobé padnouciho obleceni na jedno raminko.

Zajistéte stabilni pozici téla pfi oblékdni &i béhem stravovdni (napf. stabilni pozice

v sedu na zidli u stolu, vyuZiti polohovacich pomuUcek). Jedinec s HCH v pozdé&jsim
stadiu onemocnéni si zviddne obléknout skoro viechno obleceni vsedé, je nutné si

mG zvyknout na zgjisténi bezpe&né polohy téla. /
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Zaméstndani a pracovni prostredi

Pokud je to mozné, vénuijte se v zaméstndni UkolOm, které jsou pro
vas dOvérné zndmé. Zachovejte si typicky ¢asovy rozvrh dne,
ndarocnéjsi aktivity rozlozte na vice c¢asti nebo pozddejte o pomoc
s jejich provedenim &i dokoncenim.

Pamatujte, ze

Zavedte pravidelné pauzy a nejndrocnéjsim aktivitdm se vénujte sniZeni stresové

v denni dobé&, kdy mivate nejvice energie. zatéZe znatelné
zlepsuje funkéni

Pokuste se vyhnout stresovym a konfliktnim situacim v jedndni schopnosti

s ostatnimi lidmi a frustraci z potieby dokon&eni Ukold v urcitém a vykonnost

casovém horizontu. jedince. Zvaite,

.o . o ; . . zda pracovni
Pokud muzete, vyurzijte flexibilni pracovni dobu, rozvrhnéte si vytizeni neni

pracovni Ukoly do vice €asti nebo dni pro snizeni potreby se

8 . v urCitém stadlu jiz
dlouhodobé soustredit.

prilis namdahavé.

Zvazte moznost prace v blizkosti bydlisté, Realizace vétiiny doporuceni
usnadni se ndrocné dojizdéni. zAvisi na druhu zaméstndni
Bezpecné, bezbariérové pracovni prostiedi a charakteru prace, mimo jiné
piizpUsobené konkrétnim potiebam je stejné také na pristupu a moznostech
podstatné jako uzpUsobené domdci prostredi. zaméstnavatele a kolegu.

\_ J

Volny ¢as

Pokud nechcete

Naruseni aktivit volného casu patri pokracovat ve svém
mezi nejCastéjsi problematické oblasti dosavadnim zd&jmu
vhimané pecujicimi i pacienty zr&zného divodu, zkuste
s neurologickym onemocnénim. spolecné s rodinnymi

prislusniky a prateli nalézt,
v ¢em nastal problém.

Aktivitdm volného ¢asu je vhodné se vénovat v klidnéjsim, Jako rodina duvody
zndmém prostredi a eliminovat zvysené energetické ndroky chdpejte a pripadné se
(zajistéte prestavky v aktivité, naplanujte je dopredu). pokuste nahradit €¢innost

aktivitou jinou.

Vhodné je vénovat se aktivitdm, které maji dany a jasny pribéh,
nevyzaduji neustdlé prizpUsobovani se ménici situaci, kterd mize
vyvolat pocit frustrace, nespokojenosti i strachu z nelUspéchu.

Plrite si sva dosavadni prdni (napf. cestovatelskd), pldnujte a vénujte se i naddle
oblibenym zdlibdm, pfipadné se obratte na své okoli s prosbou o pomoc ¢i zkuste
pfizpUsobit akfivitu tak, abyste ji zviadali pro Vés uspokojivym zpUsobem.
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muv’re o zdjmech v rodiné spolec¢né. Obtizné muzZe byt pro osobu s HCH si zaméfenh
ndaroky nebo piinos aktivit predstavit. Zvazte porzitivné ladéné predstaveni aktivit
roznym zpUsobem (napf. obrdzky, video), aktivitu vyzkousejte a pozorujte pacientovu
reakci.
Nabidnéte v otazce konkrétni ¢innost
~PUjdeme na houby, nebo se chces jit podivat do obchodu?g”, misto:
,Co bys chtél/a dnes délate*.

Jako pecujici osoba podporujte provadéni volnocasovych aktivit a Ucasti na
skupinovych akcich. Zaneste konkrétni aktivitu do denniho (tydenniho) rozvrhu dle
Qoinosfi a energetické ndrocnosti aktivit (prokladdejte pauzami). -/

Existuji spolky a podpurné organizace, které mohou doporucit & nabidnout Ucast
v r0znych volnocasovych aktivitdch (viz kontakty na konci edukacniho materidlu).

Pokud jste zvykli vyuzivat hromadnou
dopravu, v ¢asnych fazich
onemocnéni si osvojte systém
hromadné dopravy a pro transport
vyuzivejte konkrétnich linek.

Zavedte zpuUsob pro pfipominani véci, které je
nutné sis sebou vzit, kdyz odchdzite z domu
(napf. papir na dverich s prfipomenutim vzit si
penézenku, mobil, doklady, klice).

Pro pldanovdni cesty méstem, v prirodé, sestavte schématicky plan, ujistéte se, zda jste
porozuméli viem stéZzejnim bodim na cesté, a zkuste byt vedoucim cesty pro trénink
orientace ve zndmém Ci nezndmém prostredi.

Ergoterapeut pomdaha zvdzit, zda je volnocasova aktivita
vzhledem ke stavu pacienta vhodnd a bezpecnd,

prip. aktivitu (Ci prostredi, kde Cinnost probihd) pomdahd
upravit tak, aby byla pro jedince zvlddnutelna

a nepredstavovala pro néj riziko

ublizeni si na zdravi. L —

Fyzioterapeut se dle stadia onemocnéni HCH soustredi u pacienta na
zlepseni a udrzeni fyzického stavu pro bezpe&né provdadéni béznych
dennich &innosti v€etné aktivit ve volném Case.

Fyzioterapeut individudiné doporuci vhodnd cviceni a pomuicky

(i pro cviceni v domdacim prostredi) s cilem snizit riziko pdadu, zlepsit
drzeni téla a stabilitu vsedé i ve stoji, zZlepsit chdzi, zvysit svalovou silu

&i zlepsit koordinaci pohybU. /
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Komunikace a jednani

Omezte ruch okolniho prostiedi béhem konverzace (rodinni pfislusnici | ® ®®
s upozornénim a divodem vypingji televizi, rddio), omezte konverzaci
dalsich lidi v mistnosti.

@l’lﬁ mnoho informaci poskytnutych v jednu \
chvili vede k prehlceni. Porozuméni informaci

si ovérte otdzkou, feknéte pacientovi

o potvrzeni. Stejné tak poskytnéte i vy
pacientovi zpétnou vazbu, Ze rozumite sdéleni

nebo charakteru projevenych emoci.
Jednodussi je odpovidat na \ 5P /

uzaviené otazky: odpovédije .

ano/ne nebo znameni, napr. %
palec nahoru/doly,

nebo umoznit vybér pouze

Pro jedince s HCH neni jednoduché
konverzaci zaéit, nicméné se do
diskuze muize rad zapoijit, pokud ji
zahdji nékdo jiny.

z danych moznosti (napf. k piti f _

vodd, Cajinebolkaval. Pro pacienty i jejich blizké je doporugenim

Odpovéd na otdzku mdze piijit mluvit pomaleji, zopakovat (si) vyicené

s Easovou prodlevou, nechte Eas informace svymi slovy a ujasnit si hlavni

na rozmyslenou, piipadné se podstatu (informaci) konverzace. Dulezitou

zeptejte znovu, soustiedte se na informaci zaznacte na papir nebo tabuli ve

jedno téma v rozhovoru. (krécené jednoznacné verzi. /
Pokud dochdzi k ulpivani na tématu béhem Vyhnéte se &astému stiidani
rozhovoru, zkuste na to pacienta vhodné konverza&nich témat, pouzivani
upozornit a zménit téma konverzace na jiné slangovych vyrazd nebo sarkasmu.

(,Pojdme ted mluvit o ...").

Pii problémech s vybavnosti slov poskytnéte nejdiive ndapovédu (napr. slovni spojeni,
pridejte vyuziti gest, obrdzkd) pro vybaveni si mysleného slova nebo vyrazu.

Ndrocné byvd pro pacienty i pecujici tolerovat odlisny nebo chybny Usudek a nevstoupit
tak zbytecné do konfliktniho jedndni a presvédcovdni, jez nikam nevede.
Ivazte ustoupeni ze situace, pokud dané jedndni v tuto chvili nemuize nikomu ublizit.

Pfehnané reakce, impulsivita, podrdzdéni nebo frustrace jsou projevem onemocnéni, dle
toho je treba nékdy ,diplomaticky" reagovat a nenechat se vyprovokovat.

Pro pacienty nemusi byt jednoduché nalézat feseni problémd0, vhodné viak je, pokud
pacient sdm hledd moind feseni (i na zakladé pomoci nebo pobidky).

Trénink samostatného zviaddni problémovych a zatéZiovych situaci umoznuje ziskat
sebejistotu a kontrolu nad svym jedndanim.
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Konzultujte se svym lékafem také zmény ndlad,

poruchy spdnku, obtize se zvldddnim emoci, pocit
Uzkosti nebo frustrace, Iéky mohou tyto obtize zmirnit.
Emoce ovliviuji schopnost mysleni, stejné jako

zpUsob, jakym myslime, ovliviuje nase emocni
prozivani.
— /—_

Psycholog provdadi diagnostiku a terapii kognitivnich funkci, pomdhd
pacientdm se zorientovat v ndrocné Zivotni situaci, poskytuje
pacientovi a jeho rodiné poradenstvi ohledné problematickych
oblasti v Zivoté pacienta a moznosti jejich zlepseni a kompenzace

(napr. mezilidské vztahy, emocni prozivani, zlepseni ndhledu na vlastni

stav a problémy).
—— /

Pokud je jedinec s HCH schopen komunikovat jen minimainé:

s N
Poskytujte i naddle informace o tom, co

délate, nebo s ¢im pacientovi pomdhdte
(napt. béhem hygieny, oblékdni), mluvie
srozumitelné, kratce, v jednodussich

vétach.
- J
PrestoZze to mUze byt ndrocné, nabidnéte moznost vybéru a umoznéte pacientum

délaf rozhodnuti, a to pro zachovdni pocitu samostatnosti a nezdvislosti.

Jako pecujici osoba si pamatujte, ze
osoby s HCH rozuméji tomu, co fikate,
i kdyz se do konverzace nezapoji.

Zavedte struénou dokumentaci toho, co pacient dfive vyzadoval, mél rad, jaké mél
preference nebo typické reakce na situace. BEhem pecovdni se pokuste naddle brdt
tyto informace na védomi.

Ndsledujte také denni rutinu aktivit, provddéni béznych dennich &innosti ve stanoveny
cas zlepsuje orientaci pacientd béhem dne a poskytuje moznost kontroly nad situaci.

Logoped muize doporucit tipy pro usnadnéni komunikace,
vyuziti alternativnich forem komunikace nebo strategie pro
zlepseni polykdni.

Nutriéni terapeut doporucuje vybér diet a pripadné modifikaci potravy, tipy pro
pacienta nejlepsiho zpUsobu piijimdni potravy, pomdhd sidedini kombinaci
dietnich pripravkd a usiluje o zqjisténi a udrzeni adekvatniho prijmu viech slozek
potravy a tekutin, a to pro zaijisténi dostatecné vyzivy a hydratace pacienta.
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Shrnuti na zaveér

Pro osoby s HCH

OO

VyuZiveijte diaf, mobilni
telefon, pozndmkové bloky
pro zAapis informaci, plandy,
povinnosti nebo prani.

(-]

Osvojte si systém rozlozeni
¢innosti béhem dne a aktivity
rozdélte na jednotlivé kroky,
zaradte pravidelné pauzy na
odpocinek.

Zamérte se vzdy na provadéni jedné
aktivity, omezte ruch v okoli a nechte
si delsi ¢as na provedeni ¢innosti.

| ]

Zvolte si a dodrzujte tydenni
rozvrh pro dulezité aktivity joko
nakupovdni, prani pradla, uklid
domdcnosti (co provadite

v jaky den a v jakou dobu).

ith

polecné vytvorte a udrzujte
bezpecné domdci prostiedi
(pevné pripevnéni ndbytku

a kobercU, pouZiti nerozbitného
ndadobi, vyuziti alarmi apod.).

(s

/

Pro rodinné prislusniky,
blizké osoby, pecujici

O
®

o

/ )

Podporujte samostatné provadéni
aktivit, vénujte pozornost zdalibam
osob s Huntingtonovou chorobou
i viastnim konickdm.

-

/

Vyhybejte se pokladddni otevienych slozitych otdzek nebo zaméreni na vice
témat v konverzaci, mize to byt pro osoby s HCH v rozhovoru zmatecné.
Jednejte s pacientem v klidném prostiedi s omezenim hlu¢nych stimul0.
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www.huntington.cz

Na internetovych stradnkdch Spolec¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé naleznete
mnoho uziteCnych informaci a mimo jiné také kontakty na odborniky interprofesnino tymu
dle regiont CR.

www.helpnet.cz
Informacni portdl pro osoby se specifickymi potfebami poskytuje prehled socidlnich sluzeb
a organizaci nabizejicich rzné volnoCasové aktivity ve viech regionech.

www.chcemepomahat.cz
Stradnky s pfehlednym seznamem organizaci, nadaci ¢i sdruzeni v rdznych regionech.

www.asistence.org, www.fosaops.org

Mezi poskytovatele socidlnich sluzeb (osobni asistence, tranzitni programy, podporované
zameéstnavani) paftfi napr. neziskova organizace Asistence 0.p.s nebo FOSA o.p.s se sidlem
v Praze.

www.ergoaktiv.cz

Cenfrum neurorehabilitace ERGO Aktiv v Praze poskytuje podporu lidem po ziskaném
poskozeni mozku, pomdhd v ndvratu do aktivnino Zivota a do zaméstndni, také pri reseni
celkové nepriznivé socidini a Zivotni situace.
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