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ABSTRAKT BAKALARSKE PRACE
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Vedouci prace: Mgr. Marianna Vaviikova

Nazev bakalarské prace: Ergoterapeutickd intervence u déti s Rettovym syndromem v ¢asné

Skolnim véku

Abstrakt bakalarské prace:

Bakalaiska prace se zabyvd moznosti rozvijeni motorickych dovednosti u divek s Rettovym
syndromem pomoci volnocasovych aktivit. Rettiiv syndrom je neurodegenerativni onemocnéni
spojené s patogenni mutaci genu. Cilem price je z ergoterapeutického hlediska popsat
subjektivni pohled rodi¢ii na to, jak volnocasové aktivity rozviji motorické dovednosti divek
s Rettovym syndromem v casné Skolnim véku. Bakalafska prace obsahuje Cast teoretickou
a praktickou. Teoretickd ¢ast predstavuje problematiku Rettova syndromu, charakteristiku
onemocnéni, klinicky obraz, problematiku komunikace a stadia onemocnéni s moznosti
ergoterapeutické intervence. Dale se zabyva dtlezitosti volného casu a volnocasovych aktivit
pro dité a jeho rodinu. Soucasné jsou zde uvedeny moznosti, které¢ volnocasové aktivity lze
k rozvijeni motorickych dovednosti u divek s Rettovym syndromem vyuzit. V praktické ¢asti
jsou zpracované kazuistiky tfi divek s touto diagnoézou. V ramci této ¢asti byly provedeny tfi
semistrukturované rozhovory s rodi¢i divek na téma volny €as a volnocasové aktivity. Vysledky
ukazuji na to, Ze ergoterapeuti pfiliS neprovadi intervenci v oblasti volného casu
a volnoc€asovych aktivit u svych klientil, pfestoZe se jedna o jednu skupinu z oblasti vykonu
zamé&stnavani, kterou se ergoterapie zabyva. Volny ¢as a volno€asové aktivity jsou dilezitou
soucasti nejen zivotl divek s Rettovym syndromem, ale také zivott jejich rodic¢t. Z rozhovort
vyplyva, ze divky se vénuji ve volném Case témto aktivitam: chlize na prochdzkach, jizda na
koni, hrani si s hrackami. Témito aktivitami divky rozviji pfedevsim chiizi a stabilitu, posiluji
hluboky stabilizacni systém a podporuji peristaltiku. Zavérem lze fici, Ze ergoterapeut by se
mel zabyvat u divek s Rettovym syndromem oblasti volného ¢asu a poskytovat rodinam

vhodnou intervenci, protoZe ony o ni maji zajem.
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Abstract:

The bachelor thesis is focused on the possibilities of developing motor skills in girls with Rett
syndrome through leisure activities. Rett syndrome is a neurodegenerative disease associated
with a pathogenic gene mutation. The aim of the thesis is to describe the subjective view of
parents on how leisure activities develop the motor skills of girls with Rett syndrome in early
school age. All from the occupational therapist perspective. The bachelor thesis contains
a theoretical and practical part. The theoretical part describes the issue of Rett syndrome, the
characteristics of the disease, the clinical picture, the issue of communication and the stage of
the disease with the possibility of occupational therapy intervention. It is also focused on the
importance of leisure time and leisure activities for the child and its family. At the same time,
the author suggests some opportunities of how leisure activities can be used to develop motor
skills in girls with Rett syndrome. In the practical part, case reports of three girls with this
diagnosis are processed. In this part, three semi-structured interviews were conducted with
parents of girls discussing the topic of leisure time and leisure activities. The results show that
occupational therapists do not intervene much in the field of leisure time and leisure activities
for their clients, although it is one group in areas of activities of daily living, in a job or during
leisure time activities, which is a part of therapist’s work. Leisure and leisure activities are an
important part of lives not only of girls with Rett syndrome, but also of their parents. According
to interviews the girls are active in the following leisure activities: walking on walks, horse
riding, playing with toys. Through these girls mainly develop walking and stability, strengthen
the deep stabilization system and support peristalsis. Overall, it may be said, that the
occupational therapist should focus on leisure areas for girls with Rett syndrome and provide

families with appropriate intervention. They would be interested in.
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1. UVOD

Narozeni ditéte patfi mezi nejradostnéjsi okamziky zivota. VétSinou se na néj piipravuji
a t¢si nejen nastavajici rodice, ale i jejich okoli. Do rodiny ptichdzi prostiednictvim nového
zivota mnoho radosti, spokojenosti, ale i starosti. Pro rodice je zdravi ditéte velmi vyznamnou
hodnotou, ale narozeni zdravého ditéte bohuzel neni samoziejmosti. Mnohdy se zda vSechno
do posledni chvile v pofadku, a nakonec musi rodina celit neocekavané vyzvée a pfijmout dité
s disabilitou.

Narozeni ditéte s mentalni ¢i télesnou disabilitou se stdva pro rodice 1 zbytek rodiny
velikou zatézi. Rodice si mysli, Ze v rodiCovské roli timto selhali, a celi tak pocitim
ménécennosti. To miize byt podpoieno i reakcemi okoli. Rodina mize byt touto situaci velmi
oslabena, nebo naopak stmelena. (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova, 2009)

Tato bakalatské prace se zabyva jednou ze vzacnych diagnéz, Rettovym syndromem.
Jedna se o onemocnéni zplisobené patogenni mutaci v genu na X-chromozomu a vyskytuje se
predevsim u pacientek Zenského pohlavi. Onemocnéni se typicky zaéina projevovat mezi 6. az
18. mésicem véku. Klinicky obraz pacientek se méni v navaznosti na stddium onemocnéni.
Mezi nejnapadnéjsi symptomy patii ztrata funkcnich dovednosti rukou. U divek dochazi
ke stereotypnim pohybim rukou, které pfipominaji pohyby podobné Zdimani nebo muyti.
Dal$im velmi vyraznym znakem onemocnéni je porucha komunikace. Ve vétSiné piipada
dochazi k neschopnosti dorozumivani se pomoci verbalni komunikace. (Rett Community,
2020)

V interdisciplindrnim tymu, ktery s osobami s Rettovym syndromem pracuje, by nemél
chybét ergoterapeut. Ten by mél zamétovat svou intervenci u téchto osob na ziskani co nejvetsi
sobé&stacnosti v oblasti vSednich dennich aktivit, na rozvijeni motorickych dovednosti a na
oblast volnocasovych aktivit a volného casu. Oblast volného Casu je zadsadni pro zdravy
a vyvazeny zivotni styl a neméla by byt opomijend ani u lidi s disabilitou (Pendleton a Schultz-
Krohn, 2006).

Bakalatska prace je zaméiend na téma volnoCasovych aktivit, protoze se jedna o jednu
z dtlezitych oblasti, kterou by mél ergoterapeut u svych klientl hodnotit a zahrnout do
intervence. Bohuzel neexistuje mnoho literatury na téma volnocasovych aktivit u déti
s Rettovym syndromem. Proto vznikla tato prace, aby oteviela dulezité téma, kterému je tieba

se vice vénovat.



Lotan (2011) piSe, Ze pomoci podnétii souvisejicich s volnym Casem lIze piispet ke
snizeni stereotypnich pohybt rukou. Ergoterapeut by mél umét rodindm, které vychovavaji
divky s Rettovym syndrom, poskytnout vhodnou intervenci v oblasti volno¢asovych aktivit,
protoze ony si tuto intervenci zadaji a velmi potfebuji.

Hlavnim cilem této bakalarské prace je ukazat subjektivni pohled rodict na to, jakym
zpusobem volnoc¢asové aktivity ovlivituji motorické dovednosti divek s Rettovym syndromem
v Casn¢ Skolnim véku.

Prace se sklada zteoretické a praktické c¢asti. V teoretické Casti je piiblizeno
onemocnéni Rettliv syndrom a zdiraznéna dillezitost rodiny. Zaroven jsou zde doporuceny
aktivity, kterymi lze u divek s Rettovym syndromem rozvijet motorické dovednosti.
V praktické ¢asti jsou formou kazuistik predstaveny tii klientky z IC Zahrada v ¢asn¢ skolnim

véku a nazor tii rodi¢l na volnocasové aktivity jejich dcer.



2. TEORETICKA CAST

2.1. Rettiv syndrom

2.1.1. Charakteristika onemocnéni

Rettiiv syndrom (dale jen RTT) je neurodegenerativni onemocnéni, které je spojené
s patogenni mutaci v genu MECP2 na X-chromozomu. Gen MECP2 produkuje transkrip¢ni
represor metyl-CpG-vazebny protein 2 (MeCP2), ktery je nezbytny pro vyzravani neurond.
Nedostatek tohoto transkripcniho represoru MeCP2 zptsobuje redukci mnozstvi neutrofnich
faktorti, receptorti, strukturalnich gend, synapsi a dendritického vétveni. To vse ve vysledku
vede k dezorganizaci v uspotfadani kortexu. (Downs a kol., 2014; Sernheim a kol., 2018;
Zahorakova a Matasek, 2009; Zumrova a Kohoutkova, 2014)

RTT byl poprvé popsan v roce 1966 rakouskym pediatrem a détskym psychologem
profesorem Andreasem Rettem a vyskytuje se témér vyluéné u pacientek zenského pohlavi
(Holmes, 2010; Zumrova a Kohoutkova, 2014). V 80. letech 20. stoleti vSak byly zvetejnény
ptipadové studie, kdy se syndrom projevil 1 u muzi (Reichow a kol, 2015). ,, Plody muzského
pohlavi jsou ve vétsiné pripadii potraceny, nebo zahy po porodu umiraji (Kolektiv autorti ZS
Zahradka, 2005, str. 6). Prevalence RTT u Zen je 1: 10 000 az 1:15 000 (Huppke a kol., 2000;
Sernheim a kol., 2018).

RTT je klasifikovan MKN-10 kodem F84.2 a patii do skupiny pervazivnich vyvojovych
poruch (jinak znamych jako poruchy autistického spektra), ktera je charakterizovana:
., kvalitativnim porusenim reciprocni socialni interakce na urovni komunikace a omezenym,
stereotypnim a opakujicim se souborem zajmii a cinnosti “ (MKN-10, 2020, str. 249).

Rettiiv syndrom byva pfi diagnostice zaménovan za détsky autismus nebo mozkovou
obrnu a bezpecné ho potvrdi az genetické vysetieni. Na zéklad€ toho se muze u divek zahgjit
1é¢ba diive a neni tieba ¢ekat na projevy vSech typickych symptomil. V rodinach, kde je jiz
RTT prokazany, lze tento syndrom diagnostikovat uz prenatalné. (Kolektiv autori ZS

Zahradka, 2005)



2.1.2. Klinicky obraz

U divek s RTT popisujeme hned n€kolik jednoticich ptiznakt, piesto je vyvoj kazdé
divky zcela individuélni.

Prvni pfiznak, ktery by mél upozornit na skutecnost, ze dit¢ mulze trpét
neurodegenerativnim onemocnénim, je zastava vyvoje, nebo regres jiz nabytych schopnosti.
U Rettova syndromu typicky regres zac¢ina mezi 6. az 18. mésicem véku, nékdy i1 pozdéji. Dité
muze ze zacatku mirn€ zaostavat v motorickém vyvoji (napft. pretaCeni na biisko nebo drzeni
hlavicky), 1 kdyz celkové se jeho zdravotni stav jevi v norm¢. Rodice Casto popisuji svoje dité
jako prilis klidné az flegmatické, které neplace a vétSinu dne prospi. (Rett Community, 2020;
Zahorakova a Matasek, 2009; Zumrova a Kohoutkova, 2014)

Mezi nejranéjsi piiznaky patii problém s lezenim, chiizi a snizeny o¢ni kontakt. Déti trpi
motorickymi obtizemi, které jsou komplikovany jednak neurologickymi ptiznaky zménéného
svalového tonu, spasticitou, rigiditou ¢i dyspraxii, a jednak ortopedickymi komplikacemi
vcetné skoliozy, dysplazii kycli a deformitami nohou. V oblasti chiize zalezi na tom, v jaké fazi
psychomotorického vyvoje ditéte regres zacne. ,, Uddva se, ze 50% divek s RTT je schopno
samostatné chiize“ (Kolektiv autor ZS Zahradka, 2005, str. 9). Chodici divky mivaji nejistou,
ataktickou chiizi a ¢asto nastdva postupna ztrata této dovednosti. V prvnim okamziku, kdyz se
divka postavi, je u ni patrné veliké nejistota a trva par sekund ¢i minut, nez je divka schopna
stat stabilné nebo se rozejit. Porucha stability pfi chlizi se alesponi ¢aste¢né¢ kompenzuje
roz§ifenou bazi a abdukci dolnich koncetin. MiiZe se stat, Ze se divka zastavi a piedkloni se
v trupu doptedu, coZ znaci, ze jeji schopnost integrovat smyslové informace neni dokonala
(Kerr a Burford, 2001). Objevuji se gastrointestinalni problémy jako zZvykaci a polykaci obtize,
reflux, poruchy traveni a vstiebavani zivin, zlu¢nikové obtize nebo zacpa. (Kaufmann a kol.,
2017; Kolektiv autort ZS Zahradka, 2005)

Jeden z nejnapadnéjSich rysti Rettova syndromu pfedstavuje kombinace ataxie, apraxie
a svalové tonické zmény, coz je pfiinou ztraty smysluplnych dovednosti rukou. Funkéni
dovednosti jsou obecné s rostoucim v€kem horsi a vétsina divek s RTT proto potiebuje plnou
podporu ve vétSiné oblasti dennich vSednich ¢innosti. U divek dochazi ke stereotypnim
pohyblim rukou, jako jsou pohyby podobné zdimani, myti nebo tleskani. Velmi ¢asto nastava
vkladéani rukou do ust. Pfi¢ina stereotypnich pohybti zatim neni znama. Tyto pohyby rukou se
1i81 od pohybi, které miizeme pozorovat u déti s poruchou autistického spektra (déle jen PAS).
U jedinct s RTT, na rozdil od jedinct s PAS, se stereotypni pohyby ziidkakdy objevuji pii
manipulaci s predméty nebo pfi vizualni stimulaci. Zd4 se, ze divky s RTT nedovedou pohyby
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rukou zastavit, i kdyz by samy chtély. Intenzita pohybii se v riznych situacich méni. Casto se
intenzita zvySuje v nekomfortnich situacich, kdy je osoba s RTT rozruSend ¢i rozzlobena.
Naopak ke snizovani intenzity dochéazi, pokud je pozornost divky upoutana silnym motiva¢nim
faktorem z vnéjsiho prostiedi. Dle védct ke snizovani stereotypnich pohybu rukou napomahaji
praveé podnéty souvisejici s volnym ¢asem (Lotan, 2011). (Husovska, 2016; Kaufmann a kol.,
2017; Kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005)

Obcas mohou tyto pohyby rukou zptisobovat sebeposkozeni nebo zdravotni potize, mezi
které se fadi: naruSeni kiize disledkem vkladanim rukou do st a neustadlym mnutim; vyskyt
plisni z vlhkosti; zkraceni svald, kontraktury a sniZeni rozsahu pohybii. Divky mivaji chladna
a cyanotickd akra mnohdy se snizenou citlivosti, coz je disledkem nedostate¢ného prokrveni.
Pti omezeni nutkavych pohybii rukou Ize u divek mnohdy pozorovat mimovolni pohyby
v obliceji. Kromé grimast se jednad o pohyby jazyka, krouceni a kousani rtu, zvykani nebo
tvofeni bublin. Tyto vSechny projevy se zvyrazni, pokud je dité rozruSené ¢i ve stresu. Apraxie
predstavuje u divek velikou piekazku ve vyvoji jemné motoriky a byva pti¢inou ztraty orientace
v prostiedi a v uvédoméni si vlastniho téla. (Husovska, 2016; Kaufmann a kol., 2017; Kolektiv
autorti ZS Zahradka, 2005)

Od ran¢ho détstvi se mohou téZ vyskytovat nepravidelnosti dychani. Mezi tyto dechové
dysfunkce se fadi napt. hyperventilace, apnoické pauzy, zadrzovéani dechu, supéni a polykani
vzduchu. Toto je disledkem nedostatecného vyvoje mozkovych center, které reguluji srde¢ni
a dychaci ¢innost (Husovskd, 2016). Dechové potize stejné jako nutkavé pohyby rukou ve
spanku mizi a objevuji se s probuzenim. Jiné ptiznaky zahrnuji poruchy spanku (Casté nocni
buzeni s pla€em ¢1 smichem), bruxismus (skiipani zubtli), zpomaleny rlst a epileptické
zéachvaty. Epileptické zachvaty jsou v 59% kombinovéany s vypadky védomi. (Downs a kol.,
2014; Holmes, 2010; Kaufmann a kol., 2017; Kolektiv autora ZS Zahradka, 2005; Rett
Community, 2020)

U divek lze pozorovat Casté vykyvy ndlad, jejichz pficinou je nerovnovaha mezi
sympatikem a parasympatikem. Emoce se u divek nekontrolovatelné¢ méni béhem hodiny 1 bez
vlivu okoli. Divky jsou bud’ veselé, usmévavé az euforické, nebo naopak trpi navaly vzteku
a kiiku (Husovska, 2016). Uroveii inteligence u divek s RRT lze velmi t&zko hodnotit, protoze
komunikaci ztézuje naruSend fe¢ a apraxie. Z toho divodu je u divek ve vétSin€¢ ptipada
orientan¢ stanovena mentalni retardace sttedné tézkého, tézkého nebo hlubokého stupné (Rett
Community, 2020). Sernheim (2018) 1 Kaufmann a kol. (2017) dosli k zavéru, Ze omezeni
kognitivni kapacity se zd4 byt v rozporu s neoficidlnimi ditkazy mnoha rodici, kteti uvadéji, ze

jejich dité¢ je mnohem kognitivné schopnéjsi, nez jak lze prokézat pii hodnoceni, nebo je
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naznaceno soucasnym vyzkumem. Na zakladé této neshody Kaufmann a kol. (2017) pfipomina,
7e je tieba dobie zvazit vybér metody pro hodnoceni dovednosti. Sernheim (2020) zdlraznuje,

ze byla u divek prokdzana schopnost ucit se a rozvijet nové dovednosti.

2.1.3. Stadia onemocnéni

Lipowska (2017), Zahordkovéa a Matasek (2009), Zumrova a Kohoutkova (2014) na

zéklad¢é promén klinického obrazu a véku schematicky déli onemocnéni na 4 stadia:

1. faze onemocnéni: 6 — 18 mésict

Prvni faze ¢asto unikne pozornosti, jelikoz neni pfili§ vyraznd. Dité byva napadné
spokojené a klidné (Kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005). Mezi klinické p¥iznaky tohoto stadia
patfi snizeny oc¢ni kontakt, zpozdéni vyvoje v riznych dovednostech a psychomotorické
retardace. Dité pfestava mit zajem o hru a okoli. Ve vétsiné piipadt dochézi k retardaci rastu

obvodu hlavy.

II. faze onemocnéni: 1 — 4 roky

Nastava regrese v oblasti motoriky, kognitivnich funkci a nalad ditéte. Déti jsou
zmatené a svou nespokojenost vyjadiuji specifickym kiikem. Objevuji se typické stereotypni
,myci pohyby rukou, stavy hyperventilace a apnoe. Charakteristické jsou autistické rysy, kdy
divky ptfechodné ztraceji zajem o socialni kontakt a nereaguji na socialni podnéty nebo vyzvy

(Kolektiv autori ZS Zahradka, 2005).

II1. faze onemocnéni: pred$kolni a ¢asny Skolni vék

Ve tieti fazi dochazi k relativni stabilizaci jednotlivych schopnosti. U nékterych divek
v této fazi nastava opétovny zajem o komunikaci. Divky trpi epileptickymi zachvaty, ataktickou
chiizi a apraxii. Autistické rysy se naopak ztraceji. VEtSinou je toto stadium konecné a v dalSich

letech uz nedochazi k vyraznému zlepseni schopnosti (Kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005).

1V. faze onemocnéni: obdobi po 10. roce zivota

V této fazi dominuji predevsim ortopedické komplikace a poruchy autonomnich funkci.
Divky se v tomto obdobi postupné emocionalné stabilizuji. Projevuji zajem o komunikaci
a interakci s okolim. Epilepsie v tomto obdobi, na rozdil od I1I. fAze, postupné ustupuje. Ziskané
funkéni schopnosti rukou se jiz neztraci, ani dale vyrazn& nevyvijeji. (Kolektiv autorti ZS

Zahradka, 2005; Rett Community, 2020)



Rett Community (2020) definuje jesté V. fazi onemocnéni: dospivéani a dospélost.

V této posledni fazi divky psychicky dozravaji a jiz zcela si osvojuji ocni kontakt, ktery

vyuzivaji pfi komunikaci.

Divky s RTT se mohou dozit stfedniho i vysSiho v€ku, piesto je u nich mortalita

v praméru vys$si nez u zdravych osob stejného véku (Zahorakova a Matasek, 2009).

2.1.4. Komunikace

Jednotlivci s RTT naznacuji emocionalni a socidlni potfebu komunikovat, ale tato
potfeba je maskovana jejich postizenim, které ztézuje ostatnim jejich Gsili o komunikaci
spravn¢ interpretovat (Lotan, 2011).

Dalsim ptiznakem RTT se stdva porucha vyvoje fe¢i a komunikace. VétSina divek
nemluvi, 1 kdyz to tieba diive umély, ale postupem ¢asu zapomnély. PiSe se, ze divky s RTT
komunikuji né€kolika zpasoby, kterymi vyjadiuji nepohodli ¢i radost, rozhodovani nebo
pozadovani Cinnosti. Na zaklad¢ riznych metod, dotaznikii ¢i pozorovani je jasné, ze nejvice
divky vyuZivaji ke komunikaci o¢ni kontakt. V ptipad¢ rozhodovani mezi riznymi vécmi, je
o¢ni kontakt nejlépe interpretovatelny. Pokud tedy divka fixuje néjaky objekt, naznacuje svou
preferenci. CoZ muze navic potvrdit zamérnym piepnutim pohledu mezi pozadovanym
objektem a osobou, kterd s divkou komunikuje. BéZnymi zplsoby komunikace jsou také
pohyby téla, vokalizace, mimika nebo pouzivani komunikacnich zafizeni. Existuji dikazy
o tom, Ze n¢které divky s RTT rozumi mluvenym sloviim, umé;ji pfiradit slova s odpovidajicim
symbolem, nebo jsou dokonce schopny jednotliva slova a jednoduché véty pouZivat.
(Kaufmann a kol., 2017; Sernheim a kol, 2020; Urbanowicz a kol., 2016)

Komunikace u divek s RTT je charakteristickd tim, ze divky potiebuji neustalou
podporu pozornosti. Proto je diilezité pozornost trénovat, vyhnout se délani vice véci najednou
a postupovat v komunikaci pomalu. Pfi komunikaci s osobami s RTT je typicka prodleva mezi
otazkou a odpovédi, kdy divka potiebuje vice Casu na zpracovani informaci. U divek byva velky
rozdil mezi pochopenim a vyjadienim se (receptivni a expresivni slozkou). (Kohoutkova, 2016)

Divkam, které nejsou schopny dorozumivat se mluvenou feci, je nutné hledat nahradni
komunikacéni systémy. Alespon ¢astecné kompenzace Ize dosahnout pomoci metod alternativni
a augmentativni komunikace (dale jen AAK). Principem augmentativni komunikace je
podpora, umocnéni ¢i doplnéni bézného zplisobu dorozumivani klienta, které je samo o sob¢

pro druhé lidi tézko srozumitelné. Na rozdil od toho, principem alternativni komunikace je plné
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nahrazeni mluvené fecCi. ,,AAK pracuje se systemy bez pomiicek nebo s pomiickami* (Rett
Community, 2020). Mezi ¢asto vyuzivané technické pomicky ke komunikaci patii iPad, Tobii

PCEye Go, pocita¢, Big Mac, nebo dalsi rizné spinace.

Obr. 2.1.4.1 — Tobbi PCEye. Foto autor.

M

ﬂr’"ﬁ

Zakladnim prvkem, ktery divky s RTT v komunikaci vyuzivaji, je vybér. Mezi prvni
vybéry by mélo patiit urCeni preference pro jednu ze dvou konkrétnich véci, napft. pro oblibenou
hracku, jidlo, nebo Cinnost. Véci na vybér se podrzi ve vysce oci ditéte a to potom da najevo
ukazanim rukou ¢i jinou ¢asti téla nebo pouze dlouhym pohledem, pro kterou moznost se
rozhodlo. Pokud se pracuje s obrazky, fotografiemi nebo symboly je diilezit¢ dbat na to, aby

byly srozumitelné a jednoznacné. V nejlepSim piipadé¢ by pii rozvijeni komunikacnich



schopnosti u divek mélo dochéazet k uzké spolupraci odbornikli a rodiny, aby se docililo
pouzivani stejného typu komunikace doma a v terapiich. (Kolektiv autort ZS Zahradka, 2005)

Pro lepsi komunikaci s Zenami s RTT vyvinuli Slatta a Ellefsen nastroj ,, Individual Plan
for Participation and Positive Emotional Experience”, ktery umoznuje lepsi pozorovani
a hodnoceni odpovédi. Prostfednictvim tohoto nastroje mohou Zeny s RTT komentovat

a ovlivitovat sviij kazdodenni zivot. (Sernheim a kol., 2020)

Kohoutkova (2016) a Kolektiv autorti ZS Zahradka (2005) shrnuji tipy, jak s divkou
s RTT komunikovat:
e Brat v uvahu apraxii, kterd je nejvétsi prekdzkou v dorozumivani a nedovoli
¢lovéku s RTT dét najevo, Ze rozumi otdzce, a tudiz adekvatné odpovédet.
e Sledovat, a poté reagovat na sebemensi podnét.
e Komentovat situace, pocity a mluvit, i kdyz divka nemluvi.
e Myslet na snadnou unavitelnost divek, protoze kviili tomu jejich vykony kolisaji.
e Pouzivat oteviené i uzaviené otazky. Konverzovat i jen tak, pro zdbavu.

e Nebat se chybovat a komunikaci se pfirozené ucit.

Cilem komunikace je dokazat sdélit to, co chci, kdy to chci fict a jak to chei fict.
Aby tohoto mohly divky dosdhnout, je nutné jim nabidnout snadny pfistup

ke komunika¢nimu prostfedku (Kohoutkova, 2016).

2.1.5. Rehabilitace

., Dosud neexistuje terapie, ktera by onemocnéni vylécila ¢i zvratila. Jsou publikovany
studie na mysich modelech, kdy se podarilo geneticky oviivnit priznaky, napr. zmirnit dychacit
potize ¢i motorické projevy, avsak tato terapie je zatim pouze ve stadiu vyzkumu. ““ (Lipowska,
2017)

Dostupnd je zatim tzv. symptomaticka terapie, 1é€ba ptiznakli onemocnéni. Lécbu je
nutné aplikovat individualné vzhledem ke stadiu a tizi onemocnéni. Symptomaticky se
interdisciplinarni tym snazi ovlivnit pfedevs§im epilepsii, poruchy spanku, gastroezofagealni
reflux, obstipaci, poruchy pifijmu potravy, riziko maligni arytmie pifi prodlouzeném QT
intervalu na EKG kfivce, skolidzu, osteopenii ¢i osteopordzu, regresi motorického vyvoje,

mentalni retardaci a poruchy feci. (Lipowska, 2017; Zumrova a Kohoutkova, 2014)



Ke zmirnéni obtizi a zlepSeni zdravotniho a psychického stavu divek s RTT se vyuzivaji
rizné podpurné terapie. Patii mezi n¢ zejména: rehabilitace, farmakologické intervence,
specialni vzdélavani, videotrénink interakci (VTI) a preterapie. (Lotan, 2006; Rett Community,
2020)

Lipowska (2017) tika, Ze cilem rehabilitace u divek s RTT je zpomalit zhorSujici se
motorické dovednosti, zlepSovat a zachovat pohybovou aktivitu, zabranit ¢i snizit tvorbu
deformit, zlepSit nezévislost, podporovat socidlni kontakt a komunikaci. NejlepSich
terapeutickych vysledkt se dosahne tim, kdyz bude vzajemné spolupracovat na stejném cili tym

1€katt, terapeuti a protetikli spolecné s rodinou, opatrovniky a prateli divek (Lipowska, 2017).

Lipowska (2017) rozd€luje moznosti rehabilitace dle jednotlivych stadii onemocnéni:

Stadium I: 6. — 18. mésict

V tomto stadiu je klicova sprdvnd diagnostika onemocnéni a odliSeni RTT od détské
mozkové obrny ¢i autismu. V rdmci terapie bychom méli stanovit odchylky od fyziologického
motorického vyvoje a pracovat na neurofyziologickém podkladé, napt. Vojtova metoda, Bobath

koncept, atd.

Stadium II: 1 — 4 roky:

V druhé fazi by mél terapeut navazat kontakt s ditétem a motivovat ho k dalsi
spolupraci. V ramci terapie se pokracuje v metoddch na neurofyziologickém podklade,
podporuje se nezavisly sed a vertikalizace. Pfi terapii je vhodné vyuzit k relaxa¢nim technikam
relaxacni pomicky a zvukové €i vizualni stimuly, které slouZzi i k podporovani komunikace.
Odbornici se shoduji, ze je dobré vyuzivat dlahovani rukou, pokud je provadéno s cilem
eliminovat koZni problémy od neustdlého vklddani rukou do ust, ¢i podpofit védomy
kontrolovany pohyb na jedné ruce. Na druhou stranu, Lotan (2011) na zaklad¢ svych zkuSenosti
uvadi, ze pouziti dlah mlize odklonit stereotypni pohyby z rukou do jinych casti téla, coz se
muZe projevit napt. jako klepani nohou ¢i kyvani trupem téla do stran. Jako dalSi nevyhodu vidi
Lotan (2011) v nepohodli ¢i dokonce ve frustraci, kterd je s pouzitim dlah spojena. V kazdém
pfipadé by dlahy mély byt pouZivany k posileni zdravi a funkce, nikoliv jen jako blokatory
pohybu.

Stadium I1I: pfedskolni a Skolni vék

Terapie se rovnéz zamétuje na stereotypni pohyby rukou, ataxii a apraxii. Intenzivné se

aktivuje propriorecepce, dit¢ se audiovizualné stimuluje a nacvicuje se vertikalizace a chize.
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Stadium IV: dospivani a dospélost

Hlavnim cilem v posledni f4zi je snaha o vertikalizaci a mobilitu, aby se zpomalil rozvoj
skoliozy a jejich nasledkt. Terapie se zamétuje na zmirnéni spasticity, kloubnich kontraktur,

zlepseni rozsahu pohybil a jejich centraci do optimalniho postaveni.

Nelze presné fict, kterd metodika je ta neucinnéjsi, ale interdisciplinarni tym by mél
pracovat komplexné¢ a ptizptisobovat terapie aktudlnimu fyzickému a psychickému rozpolozeni
klientky. Terapie by méla byt pro divku nejen piinosna, ale také piijemna. Na rehabilitacnim
planu se kromé& fyzioterapie a ergoterapie podili také logopedie, hydroterapie, muzikoterapie,
hipoterapie a canisterapie. (Lipowska, 2017)

Kohoutkovéa (2016) uvadi n¢kolik véci, na které je tfeba myslet a které se musi zohlednit
pii samotné praci s divkou s RTT:

e Potieba divky byt v psychické i fyzické pohodé. Tize stresové situace se da lehce
vycist z pohledu nebo z nepravidelnosti dechové frekvence.

e Dodrzovat ptfiméfené tempo a postupovat po malych krocich.

e Opakovat jiz zndmé véci a kombinovat je s novymi.

e Velmi dilezita je struktura a posloupnost.

e Potieba pozitivniho pfistupu, humoru a zaZiti uspéchu.

e Dilezity je vzdjemny kontakt, vyladéni a komunikace.

e Pfizplisobit program momentalnimu stavu divky a néladé.

Pfi sestavovani rehabilitacniho planu se vychazi nejen ze slabych stranek pacienta, ale
také ze stranek silnych. Jako silné stranky divek s RTT Kohoutkova (2016) uvadi lasku k hudbé
a zvifatiim, smysl pro humor, vnimavost k uméni, radost z komunikace a ze vzdélavani se,

vitani novych smyslovych podnétl a péknych zazitki.
2.1.6. Ergoterapeuticka intervence u divek s RTT

Ergoterapie je jedinou profesi, kterd pomaha lidem délat véci, které chtéji a potiebuji
prostfednictvim terapeutického vyuZzivani kazdodennich ¢innosti. Mezi b&éZné ergoterapeutické

intervence patfi pomahat détem s disabilitou plné se UcCastnit Skolnich a socidlnich situaci.

(AOTA, 2020)
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., Pokud se clovek nemiize v plné mire zapojit do kazdodennich schopnosti, miize to vést
ke zpomaleni jeho vyvoje, ztraté funkcnich cinnosti, zvySeni zavislosti na okoli a zhorseni kvality
Jjeho zivota* (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova, 2009, str. 14).
Ergoterapeut patii mezi Cleny interdisciplindrniho tymu, ktery rozviji schopnosti déti
s Rettovym syndromem. Kolektiv autorti ZS Zahradka (2005) rozdéluje ergoterapii u déti
s RTT na:
e crgoterapii cilenou, kterd je zaméfena na konkrétni postizenou oblast,
e crgoterapii kondi¢ni k podpote dobré dusevni pohody,

e ergoterapii zaméfenou na vychovu k sobéstacnosti a samostatnosti.

Ergoterapie je vzdy individualni a pomaha ditéti s RTT k ziskavani novych dovednosti
a znalosti, které by mély vést k vétsi sobéstacnosti, k integraci a k piijeti vnéjsiho svéta i sama
sebe. U déti s RTT vychdzi ze znalosti psychomotorického vyvoje a ptispiva: k podpoie
sobéstacnosti v dennich vSednich ¢innostech (napf. pfijem jidla, chiize, osobni hygiena);
k hodnoceni a rozvijeni motorickych dovednosti hornich koncetin; k podpotfe komunikac¢nich
dovednosti; ke zlepSeni smyslového zpracovani ¢i k vybéru vhodnych kompenzacnich
pomucek. Velmi napoméha k uzpisobovani okolniho prostfedi ditéte, a tim poméha
odstrafiovat bariéry, které bud’ brani ditéti v sobéstacnosti, nebo ztézuji péci o n¢j druhym
osobam.

Ergoterapeut se v terapiich zamétuje konkrétné na podporu a funkéni pouziti rukou,
na podporu cileného volniho tichopu a procvicuje koordinaci oko-ruka. To zvySuje nezavislost
jednak v dennich vSednich ¢innostech, jednak v oblasti volnoc¢asové a herni, ktera je adekvatni
k véku divky s RTT. Ergoterapeut se dale v terapiich snazi stimulovat hmatové vnimani.
Ke hmatové stimulaci l1ze vyuZzit taktilné-stimulacnich predmétl, naptiklad micky — jezky,
kartacky, zinky, Stétce, peficka a sypké materidly (pisek, fazole, hrasek). U divek s RTT je
diilezit¢ myslet na skolidzu a spravné drzeni téla podporovat zménami poloh. K posileni
zadovych svalil je vhodné vyuZit polohy vleZe, na biise nebo na boku. (Kolektiv autorti ZS

Zahradka, 2005; Lotan, 2011)
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Ergoterapeut mtize v terapiich détmi s RTT pouzivat hned n€kolik pfistupii a metod,

n¢které v nasledujicich bodech predstavim:

Koncept bazalni stimulace

Vramci bazalni stimulace se u déti s RTT vyuziva polohovani, diky kterému
pfedchazime kontrakturdm a vzniku dekubitt. Dtlezitou technikou je také vibracni stimulace,
ke které se pouzivaji rizné vibra¢ni pomticky. Oralni stimulace vénovana dutin€ ustni slouzi
piedevsim ke zlepSeni piijmu potravy, ke komunikaci, k dychani ¢i k vyjadfeni emoci.
Prostfednictvim somatické stimulace l1ze stimulovat vnimani vlastniho téla, redukovat neklidné
stavy a navodit celkové zklidnéni. Naopak, povzbuzujici stimulaci je mozno uroven bd¢losti
a pozornosti zvysit. Koncept bazalni stimulace podporuje vnimani télesného schématu.

(Husovska, 2016)

Bobath koncept

Koncept patii mezi neurovyvojové piistupy, jehoz hlavnim cilem je facilitace pohybu
ke zlepSeni posturalni kontroly a selektivniho pohybu, odbouravani patologie, regulace
svalového tonu a podpora motorického vyvoje. Mezi techniky vyuZzivané v Bobath konceptu
patii placing, handling, zevni opora, stupné svobody, tzv. degrese of freedom, dynamicka
stabilita a aproximace. Prvky Bobath konceptu Ize vyuzit u divek s RTT k podpofte stability
a k nacviku opérnych reakei. V terapii k tomu miizeme vyuzit riiznych pomucek, jako

napiiklad vélce nebo mice, nebo ¢asti téla terapeuta jako naptiklad nohy. (Husovska, 2016)

Obr. 2.1.6.3 — Balancni plocha. Foto autor.
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Tejpovani

., Terapeutické vyuziti pruzného tejpu vychdazi z obecne platnych principu
neurofyziologie umoznujicich aktivaci télu viastnich reparacnich schopnosti pri zachovani
moznosti prirozené¢ho pohybu‘“ (Kobrova a Valka, 2017, str. 63).

K tejpovani se vyuziva kineziologicka tejpovaci paska, ktera je hypoalergenni a jeji
ucinky jsou biomechanické, neurofyziologické i trofotropni. Techniky tejpovani mizeme u déti
s RTT vyuzit k facilitaci spravného drzeni téla, které je ovlivnéno skoliézou; k podpote stievni
peristaltiky a k redukci pocitu napéti v biisni krajin€; nebo ke zlepSeni nadechu a vydechu.

(Kobrova, 2017; Kobrova a Valka, 2017)

Mickova facilitace

U divek s RTT lze vyuzit metodu ,,mi¢kové facilitace. Jedna se o techniku vyvinutou
ceskou fyzioterapeutkou, pani Zdenou Jebavou, a lze ji vyuZivat pravé u déti s vadnym drZzenim
téla 1 u détskych skolidz. Provadi se se specidlnimi molitanovymi micky a pouzivaji se dvé
techniky pohybu micku po téle, a to kouleni nebo vytirani. Pii mi¢kovani dochazi k reflexnimu
ovlivnéni vnitinich organt a jejich funkci, k uvolnéni a protazeni ptisluSnych svalovych skupin

a podpofe imunitniho systému organismu. (Jebava, 1997)

Synergicka reflexni terapie

Jednou z moznych doplitkovych a preventivnich metod rehabilitace u déti s Rettovym
syndromem je Synergicka reflexni terapie (dale jen SRT). SRT je manudlni terapie a zaroven
kombinace riznych reflexnich terapii (osteopatie, myofascialni technika, akupresura, reflexni
masaz zon na hlavé, dlanich a chodidlech, mobilizace, manipulace, neuromobilizace,
protahovani myofascialnich a pohybové-funkénich fetézcl) aplikovanych soucasné béhem
jednoho oSetieni, coz pfinasi synergicky efekt. Ten se projevuje vzajemnym ovliviiovanim
jednotlivych manudlnich technik, a tim dochazi k navyseni jejich u€inkl a pliisobeni na vétSinu
télnich systémti. Vyhodou SRT je, ze dit¢ pfi ni nemusi aktivné s terapeutem spolupracovat
(Kolektiv autorit ZS Zahradka, 2005). Mezi dalsi hlavni p¥inosy SRT patii zmirfiovani,
odstraiiovani a predchazeni negativnich disledkd neurologickych poruch na pohybovém
aparatu (napinaci reflexy, myofibrozy, myosklerézy, kontraktury, subluxace kloubt,
hypotonie) a na dalSich télnich systémech (peristaltika, dechové funkce, poceni apod.).

(Synergicka reflexni terapie, 2020)
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Snoezelen-MSE

Pro osoby s télesnym ¢i mentalnim postizenim, s vyvojovymi poruchami ¢i autistickym
chovanim je vhodné do terapie zatfadit Snoezelen. Snoezelen-MSE (Multisensory Enviroment)
je metoda vyuzivajici prostory, které jsou vybaveny specidlnimi technickymi pomuckami
k multismyslové stimulaci. Mezi tyto technické pomucky patii zejména bublinové valce,
hvézdné nebe, opticka vldkna, zrcadlové koule, vodni postele atd. (Mse-snoezelen, 2020)

Snoezelen je u divek s RTT vyuzivan k relaxaci, poznavani ¢i vytvareni zkusSenosti nebo
k nacerpani novych sil (Husovska, 2016). Je ovSem dulezité myslet na to, ze vétSina divek
s RTT trpi n&jakou formou epilepsie. Proto je vhodné vyhnout se pfiliSnym vizudlnim
podmétim, napf. blikajicim svétlim, které by mohly vyvolat epilepticky zachvat. Ulohou
terapeuta v multisenzorickém prosttedi je vytvofit pro klienta piijemnou a bezpecnou

atmosféru. (Lotan, 2011)

Cim vice bude osoba s RTT schopna zlepsit své motorické dovednosti, tim vice bude

nezévisla a zisk4 kontrolu nad svym kazdodennim zivotem (Lotan, 2011).
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2.2. Rodina a dité

,Divky s RTT mohou vést spolecensky Zivot, potrebuji k tomu ale podporu svych
blizkych ““ (Kohoutkova, 2016).

Rodina je zpravidla pacientim jednim z nejvyznamnéjsich zdroji pomoci a opory. Coz
je nejvice patrné prave u déti, pro které je rodina dalezitou soucasti identity. Navzdory témto
faktiim neni rodina stale dostatecné povazovana za ¢lena tymu pii planovani péce. V soucasné
dob¢ se v ergoterapii pfistup zaméiuje predevsim na klienta, tudiz by mél ergoterapeut dbat
pravé na spolupréci s rodinou pacienta nebo klienta. (Jelinkové, Krivosikova a Sajtarova, 2009;
Vagnerova, 2012)

Tato bakalafskd prace se vénuje détem v obdobi Casné Skolniho veéku. Jedna se
o obdobi, které Ize chapat také jako piipravnou fazi na Zivot ve spolecnosti. ,, Skolni obdobi
zacina po 6. narozeninach ditéte, tedy 7. rokem Zivota, béehem kterého vétsina deti zahajuje
povinnou Skolni dochazku“ (Lebl, Hejcmanova a Provaznik, 2007, str. 5). Konec mladsiho
Skolniho véku Lebl, Hejcmanova a Provaznik (2007) spojuji s poc¢atkem dospivani. Dle jejich
nazoru nelze zavér tohoto obdobi pfesné Casove stanovit.

,, Rodina by méla ditéti predevsim vytvaret domov, preddvat mu hodnoty, pravidla,
zajistovat divéru v sebe i ostatni““ (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova, 2009, str. 126).

U ditéte v ¢asné Skolnim veku dochdzi k postupné diferenciaci v socidlni oblasti. Dité
si za¢ina vytvaret vztah ke druhym détem, vrstevnikiim. V rovnocenné vrstevnické skupiné se
dité¢ musi naucit prosadit i spolupracovat, zvladat konflikty a naucit se zvladat pocity litosti
a zklamani. Rodice jsou pro déti v tomto véku emocné vyznamnou autoritou. Piedstavuji pro
n¢ vzor, kterému se chtéji podobat. Tuto pottebu podobat se rodi¢i uspokojuji ptedevsim ve hte,
kde na sebe berou roli dospélého. Diky této, pro déti atraktivni, roli se motivuji k pfijimani
pravidel a zplsobu chovani. Vztahy a chovani k vrstevniklim jsou ovlivnény zkuSenostmi
ziskanymi v roding. Pokud dit€ nema pozitivni zkuSenosti ze vztahu s rodi¢i, neocekava od lidi
nic dobrého a chova se Casto nepiijemné az agresivné. (Vagnerova, 2012)

Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova (2009) uvadi étyfi hlavni aspekty rodinného Zivota,
které cloveéka ovliviiuji v jeho zivote:

1. sebehodnoceni, sebeucta;
2. komunikace, zplisob vzajemného dorozumivani;
3. pravidla, jimiz se lidé fidi ve svém uvazovani, citéni a konani;

4. spolecenské vazby, vztahy k druhym lidem a k institucim.
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Diky dnesnimu sméfovani zdravotnické péce do komunity roste pozadavek na to, aby
ergoterapeuti vice pracovali se vSemi ¢leny rodiny a spolupracovali s nimi na vytvotreni planu
sluzby, ktery bude zaloZeny na silnych strankach a potiebach celé rodiny. ,, Onemocneni jedince
nemda dopad jen na ného samotného, ale ovliviiuje i celou rodinu. Narozeni ditéte s mentalnim
Ci telesnym postizenim predstavuje pro rodice znacnou zatéz, ktera je obvykle neocekavana. “
(Jeanové,Bhivo&kovéfigaﬁarové,2009,MI.130)

Pro rodice je zdravi ditéte dulezité, proto se pro né¢ vazné onemocnéni jejich potomka
stava vzdy silnou stresovou situaci. V rodindch dochazi k narusSeni stavajiciho chodu
domacnosti; pterozdéleni rodinnych roli, a s tim souvisejicich aktivit, nebo v jiném zplisobu
traveni volného &asu. (Jelinkové, Krivosikova a Sajtarova, 2009)

Jelikoz Rettiv syndrom vznikd na zdklad¢ spontanni mutace, je diagndza genetické
poruchy naprosto neocekdvand. Rodiny se musi naudit vyporddat se zménou chovani,
s poruchami spanku, ¢astymi epileptickymi zachvaty, stale rostoucimi ortopedickymi problémy
a potizemi s komunikaci s jejich dcerou. Starat se o dité s RTT s sebou piinasi casté navstévy
1€kaiti a rehabilita¢nich programii, coz je pro rodi¢e omezujici zejména pii udrzeni zaméstnani
a ptijejich postupu v kariéfe. Vyzkumy ukazuji, Ze rodiny, které udrzuji silné vztahy a drzi vice
pospolu, maji vétsi nadéji k rychlejSimu navratu do normalniho Zivota. Rodiny posiluje
zejména sdileni svych zkuSenosti, starosti a napadli s ostatnimi rodinami. (Retzlaft, 2007)

S cilem vzajemné pomoci a podpory vznikla v CR v roce 2004 svépomocna skupina
Rett Community. V soucasnosti se jedna o spolek 53 rodin, ktery nabizi pro rodiny s détmi
s RTT provazeni, povzbuzeni, individudlni socidlni poradenstvi nebo odborné seminate
za uCelem zvySeni povédomi o problematice Rettova syndromu. Rett Community nabizi
rodindm 1 nékolikadenni prazdninové setkani, tzv. respitni (odlehcovaci) pobyty. V rdmci
tohoto pobytu se mohou rodiny ucastnit riznych aktivit z pfipraveného programu, nebo si jen
odpocinout a nabrat sily diky zajisténé celodenni osobni asistenci déti. Rett Community se snazi
rodice pecujici o dit€¢ s RTT povzbudit a ukazat jim, Ze se da naplno zit i navzdory této diagndze.
Proto nabizi i poradenstvi v oblasti traveni volného ¢asu s divkami s RTT. (Rett Community,

2020)
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2.3. [Ergoterapie a volny ¢as

., Ergoterapie pomaha lidem vykonavat kazdodenni cinnosti tim, Ze je do téchto cinnosti
zapoji, a to navzdory jejich postizeni nebo poruse. ““ (Krivosikova, 2011, str. 13)
Kazdodennimi ¢innostmi ¢lovéka jsou mysleny vSechny Cinnosti, které vypliluji cas
a prostor ¢lovéka. Tyto ¢innosti davaji ¢lovéku smysl zivota a prispivaji ke zdravi a celkovému
pocitu pohody. (Krivosikova, 2011)
Vsechna tato zaméstnavani se v ergoterapii oznacCuji terminem oblasti vykonu
zaméstnavani, které dale délime do tii skupin:
e vSedni denni ¢innosti;
e prace a produktivni ¢innosti;

e hraavolny ¢as (AOTA, 1994).

Pojmem volny ¢as vyjadiujeme opak nutné prace a povinnosti. Je to doba, kdy se pro
¢innosti rozhodujeme svobodné a dobrovolné. Krivosikova (2011) popisuje herni, zajmové
a volnocasové ¢innosti jako ¢innosti vnitiné motivujici, slouzici k relaxaci, zabave, spontanni
radosti a sebeprezentaci. VolnocCasové aktivity slouzi také jako kompenzace pracovnich
povinnosti a poskytuji moznost zazit nové piijjemné zazitky. Volny cas Ize travit riznymi
zpusoby, je vsak tfeba vyuzivat ho rozumné, aby pfispival k t€lesnému 1 dusevnimu zdravi.
(Héjek a kol., 2010; Pavkova, 2001)

Smysluplné Gc¢astnéni se volného Casu je zasadni pro zdravy a vyvazeny Zivotni styl
(Pendleton a Schultz-Krohn, 2006). Dle Pavkové (2001) se Ize na volny ¢as koukat z n€¢kolika
hledisek: ekonomického, sociologického a socialné-psychologického, politického, zdravotné-
hygienického, pedagogického a psychologického hlediska. Z hlediska zdravotné-hygienického
1ze hodnotit uspotfadani rezimu dne, vykonnostni kiivky jednice, hygienu prostiedi a socialnich
vztaht. (Pavkova, 2001)

Lotan (2011) tik4, Ze podnéty, které souvisi s volnym casem, lze u divek s RTT

napomoct ke snizeni stereotypnich pohybt rukou.
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2.3.1. Hra

Hra je jakakoliv spontanni nebo organizovana aktivita, ktera poskytuje potéseni, zdbavu
nebo rozptyleni (Parham a Fazio, 1997). Z ergoterapeutického hlediska se jedna o hlavni
¢innost u déti, ktera hraje také dileZzitou roli v jejich vyvoji, protoze umoziuje détem rozvijet
kreativitu, predstavivost, fyzické schopnosti a kognitivni schopnosti (Krivosikova, 2011; Lotan,
2011). Z toho vyplyva, Ze ergoterapeuti pracujici v pediatrii si musi byt védomi dtlezitosti hry
(Case-Smith, Allen a Pratt, 1996). Ta je pravé proto i nejcastéjSim terapeutickym prostiedkem
pfi préci s détmi.

Pokud terapeut pracuje s détskym klientem, je zapotiebi, aby respektoval jeho vyvojovy
stupeni a na zaklad¢ toho mu nabidl adekvatni ¢innost a pomucky. Vyvojovy stupeii ditéte a jeho
herni dovednosti se zjist'uji nejen pozorovanim, ale také rozhovorem s rodinou. (Jelinkova,
Krivosikova a Sajtarova, 2009)

Mezi hlavni zasady ergoterapie v détském veéku Klusonova (2011) fadi:

e Postupovat dle stupné psychomotorického vyvoje a podporovat vSechny slozky
senzopsychomotorického vyvoje.

e Dbat na priority kazdého vékového obdobi.

e Rozvijet ¢astecné zachovalé a neporusené funkce.

e VyuZivat v§echny adekvatni formy her.

e Spolupracovat s ostatnimi ¢leny interdisciplindrniho tymu i s rodici.

Prosttednictvim hry miiZze dit¢ komunikovat s okolnim svétem, zkoumat ho a ovladat.
Tim se podporuje jeho sebevédomi a rozviji flexibilni mysleni, které je nezbytné pii feSeni
budoucich vyzev. (Lotan, 2011)

., Hra je prirozeny zpusob uceni a vyjadreni radosti a pocitii jiz od détstvi* (Jelinkova,
Krivosikova a Sajtarova, 2009, str. 217). Hra jako zamé&stnavani pozitivné ovliviiuje détskou
psychiku (Klusoiiova, 2011). Skrze ni mohou totiz déti vyjadfovat své emoce, jako radost,
strach, starost ¢i pocit bezmocnosti; navazovat nové kontakty s kamarady; navodit pocit
domova a rodiny, nebo jen odvést pozornost od bolesti (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova,
2009).

Od hry se odliSuje hravost, ktera je definovana jako postoj nebo piistup k aktivite, ktery
z ni dél4 hru (Parham a Fazio, 1997). Hravost je spojena s kreativitou, adaptabilitou a zvladanim

raznych dovednosti. Déti s disabilitou maji ve srovnani se svymi normalné se rozvijejicimi

19



vrstevniky snizenou schopnost hrani si a hravosti. Je prokdzané, ze déti, které si pravidelné hraji
s ostatnimi, se zlepSuji po strance kognitivni i behaviordlni a mivaji lepsi vztahy s rodici.
(Fabrizi, Ito a Winston, 2016)

Déti se specidlnimi potfebami omezuji v oblasti hry nejen jejich motorické ¢i feCoveé
obtize, ale také nedostatek iniciativy a poruchy mysleni. Vzhledem ke klinickému obrazu se
ditéti s RTT v oblasti hry stavi do cesty mnoho bariér. VétSina her vyzaduje alespon néjakou
schopnost jemné motoriky, kterd je u déti s RTT velmi naruSena. Mnoho rodi¢t a pedagogti tim
padem stoji pred dilematem, jakou hru ditéti nabidnout. Samotné schopnosti téchto déti
umoziuji ve vétsing piipadd hry, které nejsou pfiméfené ani jeho véku, ani Grovni jeho
kognitivnich funkci. Je proto odpovédnosti ergoterapeuti umoznit détem s RTT pfistup
k vhodnym hram a ¢innostem. Tim lze dosahnout ptizptisobenim her schopnostem klientt, coz
vyzaduje velkou piedstavivost a kreativitu. Hry maji ale tak dileZitou roli v détském vyvoji, ze
je rozhodné na misté€ této ¢innosti vénovat ¢as. (Lotan, 2011)

Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova (2009) uvadi tfi moznosti, jak miZze v terapii
ergoterapeut hru a volny ¢as pouzit:

e jako kondi¢ni prvek terapie (napf. ve staciondfich, na rekondiCnich
pobytech apod.);

e kosvojovani novych dovednosti ¢i udrzovani dovednosti jiz ziskanych
(napf. jemné a hrubé motoriky, udrZovani o¢niho kontaktu, pozornosti,
relaxace aj.);

e kmapovani zajmi ditéte a zaroven ke hledani moznosti jejich realizace

navzdory bariéram, které ditéti brani k uspokojivému traveni volného casu.

Aby se v terapii dosdhlo hrou vyty¢eného cile, je tieba si nejprve definovat ucel hry.
Motivace jedince s RTT ucastnit se Cinnosti je vyrazné vyssi, pokud souvisi s jeho cili
a pfanimi, nebo ma-li ¢innost pro jedince néjaky osobni ¢i funkéni vyznam. Z toho vyplyva,
ze je vhodné zvolit jednoduché, snadno manipulovatelné hry, které by déti s RTT dokazaly
ovladat samy. K tomu lze vyuzit riznych spinact ¢i pfepinaci, diky nimZ by se hra ovladala
jednim dotykem. (Lotan, 2011)

Ergoterapie na rozdil od jinych oborid (napi. logopedie, fyzioterapie, specialni
pedagogiky) hodnoti i samotnou hru, nevyuziva ji jen jako prostiedek k hodnoceni jiné
konkrétni slozky. Pii hodnoceni hry je velmi uzitecné pouzivani standardizovaného hodnoceni
her. Ergoterapeutiim je k dispozici hned nékolik néstrojii k hodnoceni. Zlatym standardem je

povazovana nova verze PiedSkolni Skaly hry Knoxové (Revised Knox Preschool Play Scale).
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Tento vSestranny nastroj je také nejpouzivanéjsim hodnocenim, jaky ergoterapeuti vyuzivaji.
Pro své nejSirsi vékové rozmezi se také velmi Casto vyuziva Test hravosti (Test of Playfulness,
ToP). (Romli a Wan Yunus, 2020)

Vyzkumy ukazuji, Ze nékteii ergoterapeuti ¢im dal méné hru hodnoti a vyuzivaji
ve svych terapiich. Nékteii terapeuti dokonce uvadéji, Ze hodnoceni oblasti hry nalezi uciteli.
Hra, pokud se viibec v intervenci pouziva, je spise jen prostfedkem pro dosazeni jinych cili.
terapeutil v této oblasti. Dovednosti analyzovat aktivity se podle n¢j stavaji ergoterapeuti
kvalifikovangj§imi osobami k hodnoceni hry nez ucitelé¢. Miller Kuhaneck a kol. (2013) tedy
poukazuje na nutnost kvalitngjsiho vzdélani, aby mohli ergoterapeuti plné ptijmout svou roli

ve hie. Tim ji budou schopni u déti rozvijet, posuzovat a poskytovat adekvéatni intervenci.

2.3.2. Volnocasové aktivity pro osoby s Rettovym syndromem

., Volnocasové aktivity jsou vyznamnou soucdsti Zivota kazdého jedince. (Jelinkova,
Krivosikova a Sajtarova, 2009, str. 221)

Pokud by volnoc¢asové aktivity v Zivoté jedince chybély, mohlo by dojit k neuspokojeni
zakladnich potieb ¢loveka. To by se projevilo nespokojenosti se sebou samym, nevyrovnanosti
a podrazdénim, ¢imz by se kvalita jeho zivota vyznamné snizila. Ergoterapeut mize tedy
¢lovéku v této volnoCasové oblasti poslouzit nejen pii vybéru vhodné hry ¢i volnoCasové
aktivity, ale také pfi vybéru kompenzacnich pomtcek a v individudlnich tpravéach prostiedi
¢1 herniho nacini tak, aby bylo dosazeno efektivniho zvySeni kvality Zivota jedince. (Jelinkova,
Krivosikova a Sajtarova, 2009)

Pro planovani terapie je uzite¢né znat klientovy zajmy. Hirano a Taniguchi (2018) proto
popsali vysledky svého dotaznikového Setfeni, které zkoumalo zajmy pacient s Rettovym
syndromem. Na zakladé tohoto vyzkumu Ize jednoznaéné fici, ze osoby s RTT se navzdory
se stalo traveni Casu s druhymi lidmi, rodinou a pfateli. Jako dal$i z4jmy uvadeji Hirano
a Taniguchi (2018) poslouchani hudby a hry s vizualn¢ zajimavymi v€cmi, jako napt. pfedméty
svételné, zatici a pohybujici se. Mezi dalsi oblibené volnocasové aktivity se zatadilo sledovani
televize, videi a détskych televiznich poradu.

Cilem volnocasové aktivity u déti nemusi byt jen zabava ¢i relaxace, ale mizeme se
skrze ni vénovat zlepSovani motorickych dovednosti jedince. U déti s RTT muzeme pfispét

napiiklad ke sniZeni stereotypnich pohybt rukou. Takova volnocasova aktivita ale musi byt
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pti jizdé na kole, houpanim na houpacce nebo kolotoci, prochazkou s oblibenymi panenkami
ditéte nebo uchopenim kocarku, sou¢asnym skakanim na trampolin¢ a drzenim se madla. Mnozi
si krom¢ téchto aktivit oblibili také jizdu na koni nebo chvile stravené ve vode¢. I v téchto
situacich mtzeme u divek s RTT vidét, jak se spontanné zlepsuje jejich drzeni téla. (Kerr

a Burford, 2001; Lotan, 2011)

V nasledujicich odstavcich piedstavim nékolik aktivit, které si divky s RTT oblibily,

a je mozné je vyuzit ve volném c¢ase k podpote motorickych dovednosti.

Aktivity s vodou

Hratkami s vodou nebo ve vodé, podporujeme rozvoj jemné i hrubé motoriky,
koordinaci, rovnovahu a prostorové vnimani. ZlepSuje se krevni ob¢h a nésledné prokrveni
tkani. Voda také napomaha k uvolnéni télesného a psychického napéti. Pokud se dit¢ s RTT
nauci ponotfovat hlavu pod hladinu, bude moci pievzit kontrolu nad svym dychanim, coz mu
umozni pravidelné dychat bez hyperventilace, zadrZzovani dechu, nebo polykéni vzduchu.
(Kohoutkova, 2016; Lotan a Barmatz, 2009)

Mezi dalsi vyhody plavani a aktivit s vodou patfi integrace ditéte s disabilitou
do normélniho Zivota. Aktivitu ve vodé¢ vnima divka, jeji rodina 1 prostfedi jako normalni
aktivitu, ¢imZ se také zvySuje sebevédomi a sebejistota ditéte. Pokud si dit¢ s RTT zvykne
na vodu, umozni mu to svobodngj$i ti€astnéni se rodinnych aktivit, jako je napf. navstéva
bazénu ¢i aquaparku. (Lotan a Barmatz, 2009)

Dle konkrétnich moznosti divky s RTT mizeme zvolit rizny prostor i pomiicky ke hie
s vodou. Muzeme divce pfipravit pouze mensi nadobu s pfijemné teplou vodou na klin
nebo na stiil, ve které ji nechdme samostatné nebo s dopomoci vodu osahat. K dalSim
motorickym ¢innostem divku povzbudime nabidkou riznych pomiicek do vody, naptiklad
kelimky na pielévani vody, plovaci kacenky, balénky apod. Obménou mize byt napusténi
vany, vyuziti perlickové koupele, vifivé lazné ¢i bazénu. Teplota vody v bazénu zalezi
na preferenci divky s RTT, vhodngjsi je ale vyuZivat bazén s teplejSi vodou. Dalsi metody
probihaji ve specidlnich bazénech vyskolenymi terapeuty, napt. aquahealing a aquabodywork,
které ptistupuji k hydroterapii novym, trochu jinym, zptisobem. (Kohoutkova, 2016)

Jednoduchou a levnou variantou a adaptaci Cinnosti mtize byt vytvareni mydlovych

bublin, ¢imz se podporuje koordinace oko-ruka (Lotan, 2011).
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Obr. 2.3.2.4 — Hrdatky s vodou. Foto autor.

Vyuziti tabletu, iPadu

Tablet ¢i iPad se ndm v dnesni dob€ stava velmi dobrym pomocnikem pii komunikaci,
stimulaci, hie ¢i relaxaci. Prostfednictvim tabletu mizeme divky s RTT komplexné&ji vzdélavat.
Rozvijime u nich nejen komunikaci a vzajemnou interakci, ale také jemnou a hrubou motoriku
pomoci cileného a koordinovaného pohybu paze, ruky a prstii. Déle dochézi ke stimulaci zraku
a sluchu, nacviku koncentrace a podporovanim samostatné ¢innosti. (Kohoutkova, 2016)

Pti pouzivani tabletu se nesmi zapominat na spravnou a piijemnou polohu divky.
1 lezici divky mohou iPad pohodiné ovladat, kdyz jsou napolohované napr. na klinu
nebo na nafukovacim polstari“ (Kohoutkova, 2016).

DalSim dilezitym bodem je vyuZivani spravné aplikace. Na trhu existuje spousta
aplikaci, které 1ze s ohledem na potieby divky s RTT vybrat. Navod jak vybrat dobrou aplikaci
nam poskytuje napiiklad komunita iSEN na svém webu. Pfi samotném vybéru aplikace je tieba
se zam¢fit na:

e cil —jaké dovednosti chceme procvicovat;

e smysl — izolované procviovani dovednosti, forma hry, propojeni s redlnym
svétem,;

e motivaci ditéte;

e pfizplisobeni — moznost ménit nastaveni, pfizpusobit troven her potiebam
ditéte;

e uzivatelskou pfivétivost — mira podpory a vedeni ditéte pii vyuzivani aplikace;
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e zpétnou vazbu — moznost uchovani a hodnoceni vysledk;
e moznost spolupréce;
e sdileni — moznost sdilet vysledky prostiednictvim socidlnich siti

nebo cloudovych ulozist'. (Rihova, 2020)

Rett Comunity (2020) ve spolupraci s komunitou iSEN a rodi¢i divek s RTT vytvoftila
na svém webu (rett-cz.com) prehledny seznam, jaké aplikace 1ze u divek s RTT na iPadu vyuzit.
Da se zde najit nabidka tvofivych aplikaci pro rozvoj jemné motoriky; aplikaci pro alternativni
komunikaci, pro relaxaci a stimulaci; aplikaci pro nejmensi a pro déti s téZkou mentalni

retardaci; aplikaci vhodnych pro smyslova postizeni apod.

Light box (svételnd krabice, panel, sttl)

Light box je pomiicka, kterd vyuziva svétlo k osvétleni riiznych predméth zespodu a tim
umoziuje vytvoreni kontrastu mezi pfedmétem a pozadim. Hlavnim cilem Light boxu je
zrakova a hmatova stimulace, zaméteni a udrzeni pozornosti. Dale se touto aktivitou rozviji
1jemna a hruba motorika a lze skrze tuto ¢innost motivovat dité k pohybu. Dité¢ s RTT se uci
cilenému pohybu a koordinaci oko-ruka. (Rett Community, 2020)

K aktivité lze vyuZit prasvitné a prithledné geometrické tvary, folie, obrazky, nebo
barevné a prisvitné predméty bézné denni potieby, jako napt. plastové misky, kelimky, kostky,
dekoraéni kaminky atd. Oblibenou cinnosti je také kresleni v pisku, soli nebo ryzi

na podsvicené ploSe Light boxu. (Rett Comunity, 2020)

Obr. 2.3.2.5 - Light box. Foto Rett Community.
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Jizda na koni

Jizda na koni je pro mnoho lidi velmi pifjemnou aktivitou. Ceska hiporehabilitaéni
spolecnost (2020) oznacuje vSechny aktivity a terapie, kde se stietdva kin a osoba
se zdravotnimi nebo socidlnimi specifickymi potiebami, nadfazenym nazvem hiporehabilitace.
Hiporehabilitace se dale déli na obory:

e Hipoterapie ve fyzioterapii a ergoterapii (dale jen HTFE)
e Hipoterapie v psychiatrii a psychologii
e Hiporehalibitace v pedagogické a socidlni praxi

e Parajezdectvi

HTFE nabizi multisenzorickou aferentni stimulaci ovliviiujici motorické chovani
klienta prostfednictvim koniské chiize. Kit ma podobny pohybovy stereotyp chiize jako ¢lovek,
proto je mozné prostiednictvim HTFE docilit pokroktl v rehabilitaci pohybu u déti i dospélych
s poruchou koordinace, rovnovéhy a vyvoje vzpiimovani. (Ceska hiporehabilitaéni spoleénost,
2020)

Lotan (2011) uvadi nékolik oblasti, které 1ze hiporehabilitaci u déti s RTT ovlivnit
a zlepSit, patfi sem: pozornost a koncentrace; rovnovaha, drzeni téla; uvédomeéni si vlastniho
télesného schématu; abnormality dychani; kognitivni funkce; komunikace; koordinace
a funk¢ni pouZiti rukou; svalové napéti a tonus; rozsahy pohybii a kontraktury. Pfi HTFE je
kladen diiraz na drzeni rovnovahy, tim dochazi k aktivovani svalti hlubokého stabiliza¢niho
systému.

Na zakladé€ kineziologického rozboru fyzickych schopnosti ditéte urci terapeut cile
ak nim vhodné plany terapie i hiporehabilitace, aby byly zajiStény vSechny individudlni
pozadavky ditéte. Vzhledem ke sniZzené pozornosti a koncentrace osob s RTT je nutné

piizpusobit ¢as jizdy a sezeni na koni klientovi. (Lotan, 2011)

Hudebni aktivity

Kazda divka s RTT ma své individualni potfeby a ma i jiny hudebni vkus. Obecné 1ze
ale fici, Ze divky s RTT miluji hudbu i pisnicky. Hudba mé pro divky v riiznych stadiich
onemocnéni 1 v rizném veéku nesmirnou hodnotu a motivuje je béhem terapie k aktivni Gcasti.
Vysokého potencidlu hudby si byl védom uz i Andreas Rett. Spravny druh hudby ditéti

usnadiiuje uceni, relaxaci nebo ho naopak podnécuje a vzrusuje. Terapeut by se mél pfi terapiich
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a stanovovani terapeutickych plant fidit radami a informacemi ziskanymi od rodic¢t, pecovateli
¢i muzikoterapeutd. (Lotan, 2006, Lotan 2011)

Hudebni aktivity lze vyuzit jako motivaci ke spontdnnimu pohybovému projevu.
Dochazi pii nich k uvolnéni svalového napéti a odbouravani stereotypnich pohybi, ke zlepseni
jemné motoriky a k omezeni stereotypnich pohybii. Divka mize jednoduchy hudebni néstroj
(bubinky, rumba koule, rolnicky) ovladat sama, nebo ji mize terapeut ¢i rodi¢ dopoméhat. Lze
pouzit prsty k brnkani na kytaru nebo ke hie na klavir. Celymi dlanémi mtize divka udetit
na buben nebo pomoci pali¢ek na xylofon. Pokud neschopnost tichopu znemoznuje samostatné
drzeni predmétu, da se pfipevnit hracka do dlané¢ pomoci suchého zipu nebo rukavice.
Ke komunikaci a k vybéru preferované hudby a pomucek je mozné vyuzit pocita¢ ¢i rizné
spinace, jako naptiklad Big Mac. (Elefant, 2009; Lotan, 2006; Lotan, 2011; Rett Comunnity,
2020)

Prokazalo se, ze vyuzivanim prvkl z muzikoterapie 1ze vylepsit motorické dovednosti,

predevsim funk¢ni pouziti rukou a ichopy predmétt. (Hackett, Morison a Pullen, 2013).

Pohybové aktivity — j6gova terapie

Z vlastni zkuSenosti je zde uveden jesté jeden tip na volnoCasovou aktivitu, kterou
vyuziva i jedna rodina z kazuistiky v praktické ¢asti bakalatské prace. Jedna se o Specidlni
jogovou terapii, kterou vede terapeutka Petra Fridrichova.

Petra Fridrichova nabizi unikéatni terapeuticky koncept jogy pro déti se zvlaStnimi
pottebami (Yoga for the Special Child), ktery vyvinula brazilsk4 joginka Sonia Sumar. Tato
joga je vhodna mimo jiné i pro déti s mentalni poruchou a dal§imi vyvojovymi poruchami.
Z praxe vyplyva, Ze u téchto déti mizeme vidét kladné vysledky v oblasti komunikace,
flexibility a adaptace. (Specialni jogova terapie, 2021)

Joga je védecky systém fyzickych a duSevnich praktik, ktery vznikl v Indii. Jeho ucelem
je pomoci kazdému z nas dosahnout svého nejvyssiho potencidlu a zazit trvalé zdravi a Stésti.
Joga ovliviiyje lidské télo na riznych Grovnich, ovliviiuje systém pohybovy, kardiovaskularni,
travici, plicni aj. Na zdklad¢ toho ma velky potencidl v 1é¢bé chronickych onemocnéni a stavi,
které nereaguji dobie na konvenéni metody 1écby. Pti préci s ditétem s poruchou autistického
spektra, kam patii také Rettiv syndrom, je dilezité navazat s ditétem silny svazek. Proto musi
ucitel jogy vstoupit do détského svéta, teprve poté bude schopen ziskat si plnou daveru ditéte.
Terapie jogy pomaha détem s autismem ziskat nové motorické, komunikacni a socidlni

dovednosti. (Yoga for the special child, 2021)
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2.3.3. Hodnoceni volnocasovych aktivit

, Informace pro hodnoceni volnocasovych aktivit ziskava ergoterapeut rozhovorem,
dotazniky, specifickymi hodnocenimi nebo primym pozorovanim ucasti klienta ve volnocasové
aktivite“ (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarové, 2009, str. 219).

Na zéklad¢ vyzkumu (Turner a kol., 20 09) vyplyva, Ze v praxi ergoterapeuti zjist'uji
informace o volnocasovych aktivitach spiSe nestandardizovanymi metodami. Nejvice vyuzivaji
sbér informaci béhem rozhovoru s klienty. Nékteii také vyuzivaji hodnoceni, ktera vytvotila
zafizeni, ve kterych pracuji. VétSina ovsem meéni své postupy hodnoceni na zakladé diagnozy
¢1 zavaznosti postiZeni.

Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova (2009, str. 221) uvadi n&které otazky, které se daji
vyuzit pro zjistovani potiebnych dat o volnocasovych aktivitach:

e  Rozviji se klient diky ucasti v konkrétni volnocasové aktivité motoricky?
e Ma klient stejné moznosti ucastnit se volnocasovych aktivit jako jeho vrstevnici?
o Miize se klient vénovat volnocasovym aktivitam ve stejném rozsahu jako ostatni?

e Hraje si klient sam, nebo zvldada hry s vice ucastniky? “

Jedince v Ucasti na volnoCasovych aktivitach ovlivituje mnoho faktord, proto je dobré
zkoumat tyto aktivity v jeho pfirozeném prostiedi. A na zakladé rozhovoru nebo pozorovani
mize ergoterapeut zjistit konkrétni véci, které jedinci brani nebo pomdhaji v zapojeni se
do volno&asové aktivity. (Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova, 2009)

Standardizované metody vyuziva velmi malo ergoterapeutd, coz miize byt zpisobeno
nedostatkem dostupnych standardizovanych hodnoceni. Ke screeningovému hodnoceni 1ze
vyuzit nastroj Leisure Competence Measure, ktery je vhodny pro vSechny vékové kategorie,
nebo Pediatric Interest Profiles, ktery hodnoti zajmy a miru casti ve hie a volnocasovych
aktivitach jedince od 6 do 21 let. (Jelinkova, Krivosikovéa a Sajtarova, 2009; Turner a kol.,
2009)

Volny ¢as i volnocasové aktivity se daji hodnotit i pomoci néstroje COPM (Kanadské
hodnoceni vykonu zaméstnavani). Jedna se o standardizovany nastroj s ceskym piekladem,
ktery vychazi z pfistupu zaméfeného na clovéka. Podporuje klienta, aby se terapie aktivné
ucastnil a sam rozhodoval o cilech ergoterapie. COPM zahrnuje do oblasti volného ¢asu aktivni,
pasivni odpocinek a spolecensky zZivot. Do pasivniho odpocinku patii naptiklad poslouchani
hudby, sledovani televize, ¢teni knih, kreativni c¢innosti. Aktivni odpocinek zahrnuje

sportovani, péci o domaci zvifata, prochazky v parku a chozeni na hiisté, navstévovani kina
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nebo cestovani. Do oblasti spolecenského zivota se fadi hovor s prateli ¢i rodinou, telefonovani,
ucast na ukolech skupiny nebo planovani spoleenskych schiizek. Hodnoceni pomoci COPM
dava klientovi moznost samostatného feSeni otdzek a problémi, které se ho tykaji. Nicméné,
kvili své narocnosti na pochopeni se u déti vyuziva vyrazné¢ méné nez u dospélych osob.

(Krivosikova, 2011; Law, 2008)
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3. PRAKTICKA CAST

3.1. Cil prace

Hlavnim cilem této bakalarské prace je z ergoterapeutického hlediska popsat subjektivni
pohled rodict na to, jakym zpiisobem volnocasové aktivity ovliviiuji motorické dovednosti

divek s Rettovym syndromem v ¢asné skolnim véku.
3.2. Hlavni otazky bakalarské prace

Pii psani bakalarské prace jsem si pokladala tyto zakladni otdzky: Vénuji se divky
s Rettovym syndromem ve volném case aktivitdm, které by rozvijely jejich motorické
dovednosti? Ugastni se divky s Rettovym syndromem né&jakych volnogasovych aktivit? Jakym

zpusobem travi rodice se svymi dcerami volny ¢as?
3.3. Metodologie

Pro tuto praci jsem vybrala prvky kvalitativnich metod vyzkumu. Zvolila jsem
piipadové studie (kazuistiky) a semistrukturovany rozhovor. Kazuistiky jsem zvolila tak, aby
poukdzaly na rozdily v motorické oblasti a v pfistupu k volno¢asovym aktivitam mezi
jednotlivymi klientkami se stejnym onemocnénim.

V ramci vstupniho vySetieni jsem rozhovorem odebrala anamnézu divek od zakonnych
zastupcl a terapeutd, ktefi s divkami pracuji. Poté jsem provedla ergoterapeutické vySetfeni,
vramci kterého byla zhodnocena postava a drZeni téla, vySetfena mobilita a lokomoce
a vySetfeny horni koncetiny. Déle jsem na zaklad€ rozhovoru s oSetfovateli provedla hodnoceni
sobé&stacnosti, kognitivnich a psychosocidlnich funkci. Kazuistiky jsem doplnila informacemi
z 1ékatské dokumentace a poznatky ziskanymi z pozorovani terapii, které vedli jini terapeuti,
nebo ja sama.

Pivodné jsem v dalsi casti chtéla oslovit rodice divek formou dotazniku, ale nakonec
jsem piistoupila k osobnéjSimu zpiisobu. Spojila jsem se s rodi¢i a vedla s nimi individuélni
rozhovory na téma volnocasové aktivity. S jednou maminkou jsem méla moZnost promluvit si
osobn¢ v IC Zahrada. Zbylé dva rozhovory probéhly vzhledem k epidemiologické situaci
Covid-19 po ptedchozi domluvé pouze telefonicky. Jako velkou vyhodu rozhovoru vidim to,

ze jsem se mohla ja i rodi¢ doptat na véci, kterym jsme nerozuméli.
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Rozhovory probéhly semistrukturovanou formou a byly pii nich rodi¢im pokladany
pfedem Castecné piipravené otdzky. Pii tvorbé otazek jsem vychézela z cile bakalarské prace
a také z odborné literatury. Inspiraci jsem sbirala predevsim z knihy Ergoterapie od Jelinkové,
Krivosikové a Sajtarové (2009), ve které jsou uvedeny otazky, které se daji vyuzit pro vysetieni
volnocasovych aktivit. Otazkami jsem chtéla zjistit nejen subjektivni pohled rodict, ale také
pripadné kontakty a tipy na dal$i volnocasové aktivity a krouzky.

Rodice byli pfedem seznameni s metodami sbéru dat a jejich pouzitim pro ucely
bakalafské prace. Rodice souhlasili nejen s poskytnutim rozhovoru, ale i s jeho nahravanim na
diktafon. V kazdé¢ kazuistice je rozhovor srodi¢em shrnut v podob& objektivniho
i subjektivniho zavéru. Celé doslovné rozhovory jsou prepsany a piilozeny k bakalaiské praci
jako piilohy.

Vzhledem k tomu, Ze vétSina divek s Rettovym syndromem dochazi do IC Zahrada,
rozhodla jsem se vybrat si klientky do kazuistik pravé tam. Pivodné jsem chtéla oslovit dalsi
kterym se nabizi stejné moznosti vyuziti volného Casu.

Divky byly vybirdny na zéklad¢ téchto kritérii:

e Divky, kterym byl diagnostikovan Rettiiv syndrom.

e Divky jsou v ¢asné Skolnim véku, tj. 7 — 13 let.

e Divky vékové odlisné.

e Divky dochézi ambulantné na ergoterapii do IC Zahrada.

e Divky, které se od sebe odlisuji v oblasti motorickych dovednosti.
e Divky, jejichZ rodic¢e maji na volno€asové aktivity rizné nazory.
e Divky jsou z ¢esky mluvici rodiny.

e Zakonni zastupci divek souhlasi se spolupraci se studentkou.

Na zéklad¢ vySe zvolenych kritérii byly pro praktickou c¢ast vybrany tii divky
s Rettovym syndromem ve véku 8, 9 a 13 let. Divky se li§i jednak svymi motorickymi
dovednostmi, a jednak ve zptsobu traveni volného ¢asu. Rodice vSech tii klientek se zaroven
k volnocasovym aktivitdam svych dcer stavi odliSnym zptsobem.

Zakonni zastupci s pofizenim a pouZitim informaci z ergoterapeutického vySetteni dcer,
rozhovorti 1 s pouzitim fotodokumentace souhlasili podepsanim informovaného souhlasu.

S daji o klientkéch bylo zachazeno v souhlasu s etickymi pravidly.
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3.4. Kazuistika ¢islo 1

Zena, rok narozeni 2012
Dg. MKN- 10: F84.2 Rettiv syndrom
Datum vySetteni: 25. 11. 2020

Vysetieni provedla: Lucie Tesafova

ANAMNEZA
Nynéjsi onemocneni: klinicky obraz Rettova syndromu, stfedni mentalni retardace, vyvojova

porucha feci, autistické projevy chovani, sek. epilepsie

Osobni anamnéza: V détstvi prodélala bézné détské nemoci. Dvakrat si zlomila nohu — poprvé
ve 14 mésicich véku a podruhé v 5 letech. Prodélala zanét pradusek. Vr. 2015 ji byl

diagnostikovan Rettiiv syndrom. Dle rodict vyrostla rychleji nez jeji vrstevnici.

Rodinnd anamnéza: Bydli s matkou a otcem, nemé zadného sourozence. Otec pracuje jako
stavbyvedouci. Matka pracovala jako fakturantka a kontrolorka ve velkoobchodé. Momentalné

je doma a pecuje o dceru.
Socialni anamnéza: Ptispévek na péci IV. stupné.

Skolni anamnéza: Kazdy den dochazi do IC Zahrada a ZS Zahradka. Sou¢asti rozvrhu ve Skole
ma dvakrat tydné fyzioterapii 1 ergoterapii a jednou tydné€ hodinu komunikace se specialnim

pedagogem.
Bytova situace: Bydli na Praze 3 v byté€, kam vede 11 schodu.

Farmakologicka anamnéza: Orfiril long 150mg 1 — 0 — 1 tbl; Frisium 0 — 0 — %4; Topamax 50mg
1-0-1,5tbl

Alergologicka anamnéza: Rodice neguji.

Herni anamnéza: Doma si nejcastéji hraje s mickem. Réada hraje hru na PC, kterou ovlada

o¢ima. Pfi hte s vrstevniky reaguje na ostatni a spolecnost se ji libi.

Denni rezim: Rodina ma pevny denni fad, ktery se neméni. Klientka vstava v 3:30 na piebaleni
a potom spi u matky v posteli jest¢ do 5:00-6:15 hodin. Dopoledne do 12 h navstévuje Skolu.

Po navratu domt si jde odpocinout a spi do 15:00-15:30h. Odpoledne cvici s rodici, jde
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na prochéazku nebo piejde fotbalové hiisté. Rodice se snazi, aby klientka byla alesponi hodinu

denné venku. V 18h se koupe, v 18:30 veceti a usina v 19:30-20:00 hodin.
Spanek: V noci se vzbudi jen v 3:30 na ptebaleni.

Zajmy: 1Pad, traveni Casu mezi dospelymi, hazeni mickem, zvitatka, traveni Case s dédeCkem

ERGOTERAPEUTICKE VSTUPNI VYSETRENI

Kompletni kineziologicky rozbor:
Sed: stabilni, aktivni, samostatny, kyf6za v oblasti hrudni patete

Stoj: samostatny s oporou o ob¢ horni koncetiny (déale jen HKK) u nabytku, nebo s pomoci

druhé osoby

Aspekce postavy ve stoji:

zepredu: hlava uklonéna na pravou stranu, elevace a protrakce ramen

z boku: kyf6za hrudni patete, hyperextenze v kolennich kloubech

zezadu: skoliéza a uklonéni trupu na pravou stranu, asymetrické postaveni panve — elevace

panve na levé strang&, valgozita v kolennich kloubech, medialné vbocené kotniky

Aspekce postavy vieze:

na zddech — hlava oto€end na pravou stranu, dolni koncetiny (dale jen DKK) v extenzi (dale
jen EXT) a v abdukci (dale jen ABD), plantarni flexe (dale jen FLX) nohy, Spicky vtocené
medialng; klientku je tfeba polohovat

na brise — V této poloze se zda nervozni, snazi se zvedat hlavu a spojit znovu ruce

ke stereotypnim pohybim.

Mobilita, lokomoce:

Na liZku se neptetaci, tudiZ je nutné klientku v noci polohovat. Z lehu se posadi sama s mirnou
dopomoci jedné osoby chycenim za jednu ruku. Chodi bez kompenzacni pomiicky s dopomoci
jedné osoby za jednu nebo obé HKK. Dle rodi¢ti ujde par metrt i samostatné. Chtize je nejista,
kyvava a o Siroké bazi. Pfi chlzi vice vytaci pravou Spicku nohy zevné nez na druhé strané.

Drzeni trupu pii chizi je kyfotické. Klientka je uklonénd na pravou stranu a hlavu ma

wewr
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pohyby rukou. Pro iniciaci k pohybu je nutné ji dat oporu o ob¢ horni koncetiny zepiedu
(terapeut ke klientovi Celem a udava divce rytmus k chizi). Klientka ma velmi dobrou

rovnovahu na labilnich plochach.

VySetieni hornich koncetin:
Dominance: preferuje levou horni koncetinu

Vzhled: kaze bilé barvy, bez jizev; viditelny neklid rukou se stereotypnimi pohyby

pfipominajici ,,myti*
Palpace: zietelné studenéjsi akra, kterd jsou na palmérni stran¢ vlhké; hypotrofie rukou

Drzeni: typické drzeni u Rettova syndromu — addukce (dale jen ADD) a wvnitini rotace
v ramennich kloubech, flexe v loketnich kloubech, palmarni flexe v zapésti a flexe v MCP 1 IP

kloubech; HKK spojeny na hrudniku a pohyby rukou pfipominaji ,,myti, zdiméani*
Svalovy tonus: hypertonus
Rozsahy pohybii:

Aktivni orientacné:
Prava horni koncetina (déale jen PHK): v ramennim kloubu FLX 150°, ABD 100° - pfi
FLX 1 ABD dochézi k souhybiim trupu; v loketnim kloubu nelze plnd EXT — paze
zustava v FLX 45°; zapésti a prsty bpn
Levd horni koncetina (dale jen LHK): vramennim kloubu snizena FLX (120°)
i1 ABD (120°) — pti FLX 1 ABD dochézi k souhybim trupu, pohyby v ostatnich
kloubech bpn

Pasivni orientacné:
PHK: bpn
LHK: bpn

Koordinace oko-ruka-usta: Pti inavé neni koordinace pfesnd a objevuje se dysmetrie.
Taxe: ataxie

Svalova sila: Dostatecna k funkéni manipulaci s predméty.

33



Citlivost: Kvuli naruseni komunikace nelze objektivné vysetfit.

Povrchové €iti: Mirna hyperestézie taktilniho ¢iti na akrech obou hornich koncetin, protoze pfi

dotykani se hrubého povrchu klientka ihned ucukla a dale se odmitala povrchu dotknout.
Hluboké ¢iti: kvili Spatnému porozuméni nelze vysetiit
Bolestivost: rodic¢e neguji, divka nejevi znamky bolesti

Uchopy — fize dle Pfenningerové (Vyskotova, 2013):
Aproximace: objevuje se ataxie a dysmetrie
Detence: bpn
Konkluze: bpn
Retence: Kratka, asi 2 vtefiny, dochazi k vili neovladanému uvolnéni stisku. Klientka
predmét nepolozi, ale nekontrolovatelné upusti.

Relaxace: bpn

Uchopy dle Pfeiffera (2001):

LHK:
Bidigitalni: neprovede Zadny uchop
Pluridigitalni: provede Spetkovy uchop, tuzkovy neprovede
Dlanové: provede valcovy 1 kulovy tchop

PHK: Nelze vysetfit, protoze ji klientka nezapojuje do aktivit a tchopl predméti.
Grafomotorika: neschopna drZet tuzku a psat

Vysetreni kognitivnich funkei:

Porozumeéni: Rozumi jednoduchym vyzvam.

Pameét’ bpn - poznava lidi i prostfedi, pamatuje si obrazky i jména

Orientace: orientovana ¢asem 1 osobou, ale neorientuje se v prostoru, netrefi zpét do tiidy

Pozornost: Snizena pozornost, rychle unavitelnd. Zhruba po 20 min cviceni nebo soustfedéni

se objevi kruhy pod oc¢ima a klientéina pozornost klesa.
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Exekutivni funkce: Naruseny fatické funkce. Komunikuje pomoci alternativni komunikace,
ke které¢ jsou pouzity karty s obrazky a fotografie, nebo komunikuje zrakem — kdyz se podiva

na tazajiciho ¢lovéka, nebo mrkne, znamena to ANO, kdyz se odvrati pohledem, NE.

Smysly:

Zrak korigovan dioptrickymi brylemi. Komunikuje o¢ima. Ostatni smysly bpn.
Psychosocialni funkce:

Usmiva se a vypada spokojené. Je velmi pratelska, dle rodict empaticka a mé rada spolecnost.
Spolupracuje s terapeuty i s vrstevniky. Kdyz se ji néco libi, tak se nahlas sméje, a naopak

pokud se ji néco nelibi, dava to najevo hlubokym oddechovanim nebo kiikem.

Hodnoceni sobésta¢nosti:

Personalni denni viedni cinnosti (ddle jen ADL):

Piijem potravy: V ramci terapie s handlingem a s textilni fixaci pomoci rukavice k funkénimu
uchopu se naji 1zici sama s mirnou dopomoci. Doma je krmena rodici.

Oblékani: S dopomoci, samostatné nelze.

Osobni hygiena: S dopomoci, samostatné nelze.

Pouziti WC: Nesobéstacna, 1x denné vysazovana na toaletu k vykonani potieby.

Kontinence: Inkontinentni, vyuZivani plen.

Koupéani: S dopomoci, samostatné nelze.

Piesuny: Piesouva se s mirnou dopomoci druhé osoby. Postavi se sama ze zidle do stoje
s oporou o jednu HKK. Vertikalizace ze zem¢ je mozna s velkou dopomoci druhé osoby.
Z vysokého kleku je tfeba mirnd dopomoc a vedeni za jednu HKK. Chodi s mirnou dopomoci

jedné osoby.

Instrumentalni ADL:

Domaci prace: Terapeuticky s handlingem utfe sttil, jinak zavisla na dopomoci druhé osoby.
Telefonovani: Sama ovlada PC pomoci zrakové navigace Tobii PCEye.

Pouzivani dopravnich prostredkii: Nesobéstacna.

Finance, 1éky, prani, nakupovani, vareni: Zavisla na dopomoci druhé osoby.

Kompenzacni pomucky: ortopedické vlozky do bot, zdravotni koCarek na pohyb v exteriéru,

bryle, Tobii PCEye
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ZAVER Z ROZHOVORU S RODICEM O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH:

(cely rozhovor viz ptiloha €. 2)

Subjektivné:

Rozhovor prob¢hl s maminkou klientky v IC Zahrada. Maminka je velmi pratelska
a napomocna. Cely rozhovor probéhl s jejim souhlasem a v klidné pfijemné atmosféte, kdy mi
odpovidala na otazky k traveni volného ¢asu a volnocasovym aktivitdm jeji dcery. Poté se mnou
maminka sdilela i své zkuSenosti a pocity z dalsSich oblasti kazdodenniho zivota i z klient¢ina
utlého détstvi, kdy se diagndza Rettova syndromu teprve potvrzovala.

Rodice klientky jsou velmi akéni a snazi se travit ¢as s dcerou velmi aktivné. Vénuji ji

svij Cas 1 energii na sto procent a udélali by pro ni cokoliv.

Objektivné:

Rodice klientky jsou spokojeni s tim, jak jejich dcera travi volny ¢as. Matka tika, ze
mezi hlavni z4jmy jeji dcery patii iPad, hra s micky a zvitatka. Klientka ma také rada prochazky
v ptirod¢, spolecnost dospélych lidi a dédecka.

Rodina preferuje aktivni zpiisob traveni volného Casu. Otec jezdi na kole a Casto pobyva
na horach. Matka rada sportuje a vénuje se zdvodné bowlingu. Vikendy pievazné pobyvaji
mimo Prahu v BeneSové u babi¢ky. Tam se snazi s dcerou chodit na dlouhé prochazky
a navstévuji rizna zvitatka.

Dcera se netcastni zadné skupinové volnocasové aktivity, protoze je matka nema rada.
Dava ptednost individualnim aktivitdm v rodinném prostiedi pfed organizovanymi aktivitami
v télocvicnach. Matka tika, parafrazuji, Ze kdyz se jde s dcerou projit, a pfitom potka n&jaké
s dcerou dochazela na krouzek, ale bylo ji nepiijemné zvidavé okoli, kterému musela neustéle
vysvétlovat onemocnéni dcery. Proto si, jak matka tik4, vytvofili ,,svlij svét™.

Nyni klientka nékolikrat do mésice, dle casovych mozZnosti, dochazi na hipoterapii. Ta ji
dle rodich velmi prospiva a zlepsSuje se diky ni v rovnovaze i v chiizi. Kazdy den chodi rodina
na hodinové prochéazky po okoli. Matka tika, Ze dcera se timto tréninkem v chiizi stale zlepSuje
a posiluje tim svaly dolnich koncetin. V 1été se nejvice koupaji v bazéné, ktery si postavili na
zahrad¢, a v zim¢ travi ¢as venku na Cerstvém vzduchu.

Rodinu dcefino onemocnéni limituje hlavné spoleCensky. Matka je v kontaktu s dalsimi

rodici, kteti vychovavaji dit¢ s Rettovym syndromem a navzajem sdili své zkuSenosti. Nicméné
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s témito rodinami se pravidelné¢ schazeji pouze jednou rocné na odlehCovacim tydennim
pobytu, ktery pofada Rett Community.

Rodice jsou spokojeni s volnocasovymi aktivitami jejich dcery a zadné jiné nehledaji.

SILNE STRANKY:

Spolupracujici, aktivni rodina; velmi dobra rovnovéaha na labilnich plochach; chize
s mirnou dopomoci; plné pasivni rozsahy pohybt v kloubech HKK; valcovy, kulovy a $petkovy
uchop; schopna komunikovat pomoci alternativni komunikace a pomoci zraku; velmi

spoleCenské a motivovana; vyborné€ spolupracujici a pozitivné naladéna.

SLABE STRANKY:
Omezeni jemné a hrubé motoriky; ataxie trupova i akralni; stale zvétSujici se skolidza
atim Spatné drzeni téla; sniZena sobéstacnost v personalnich ADL; nesamostatna chuize;

pozornost pouze 20 min.

ZAVER VYSETRENI{

Osmiletd divka s Rettovym syndromem, stfedni mentalni retardaci, vyvojovou
poruchou fedi, s autistickymi projevy chovani a nékolikasekundovou epilepsii. Zije s rodigi
akazdy den dochazi do ZS Zahradka a Integraéniho Centra Zahrada. Divka je vesela
a spolecenskd. Mezi jeji zajmy patii iPad, prochazky, zvifatka a traveni Casu s dospélymi.
Nesobéstacnd v témeét vSech polozkach persondlnich i instrumentdlnich dennich vSednich
¢innostech. Chiize atakticka a mozna s mirnou dopomoci jedné osoby. Chiizi i sed ztézuje
skolidza, ktera se stale zvétSuje. Vertikalizace ze sedu do stoje mozna s mirnou dopomoci jedné
osoby. Sed je samostatny, ale kyfoticky. Klientka ma velmi dobrou rovnovahu na labilnich
plochach. Pasivni pohyby v kloubech hornich koncetin v normé€. Porusena jemnd motorika,
cilené pohyby ztézuje trupova a koncetinova ataxie a stereotypni pohyby rukou typické pro
Rettlv syndrom. Divka provede kulovy, valcovy a Spetkovy uchop. T€Zce poruSeny fatické
funkce, divka komunikuje pomoci alternativni komunikace, kdy vyuziva obrazky a fotografie,
nebo komunikuje zrakem, kdy pohled do o¢i znamend ANO, odvraceni pohledu NE. Poznava
lidi 1 pfedméty, ale orientace v prostoru je Spatna. Klientka vyuziva ortopedické vlozky
do obuvi a zdravotni kocar do exteriéru. Divka ve svém volném case cvici, trénuje chiizi
a dochazi na hipoterapii. Nevénuje se zadné skupinové volnocasové aktivité a rodina zadnou
takovou aktivitu nehled4d. Matka velmi spolupracujici, otec vyviji na dceru pfi cviceni pfiliSny

tlak. Klientka se zda pfetiZena a unavena z ¢astého cviceni ve Skole a poté doma.
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3.5. Kazuistika ¢islo 2

Zena, rok narozeni 2011
Diagnéza dle MKN-10: F84.2 Rettiiv syndrom
Datum vySetteni: 30. 11. 2020

Vysetieni provedla: Lucie Tesafova

ANAMNEZA

Nynéjsi onemocneni: Rettliv syndrom

Osobni anamnéza: V détstvi prodélala bézné détské nemoci. Nebyla nikdy vaznéji nemocna.
Rodinna anamnéza: Klientka bydli v Gplné rodin¢. Ma mladsiho bratra.

Socidlni anamnéza: Oba rodice pracuji. Pobiraji pfispévek na péci IV. stupné.

Skolni anamnéza: Dochazi kazdy den do IC Zahrada a ZS Zahradka, kde ma 4x tydné

fyzioterapii, 2x tydné ergoterapii a jednou tydné komunikaci se specialni pedagozkou.
Bytova situace: Bydli v Praze v byté ve zvySeném prizemi. Do bytu vede nékolik schodi.
Farmakologickd anamnéza: Lamictal, Topamax

Alergologicka anamnéza: Rodice neguji.

Herni anamnéza: Nezabavi se sama. Dle rodict si chvili sama dokaze hrat s hrackami, které

vydavaji zvuky, jako napft. détské piano.

Denni rezim: Probouzi se v pét hodin. V Sest hodin vstava. O ptil osmé jezdi svozem do Skoly.
O pul ctvrté piijizdi zpét ze Skoly doml. Doma se klientka snazi zabavit, kouka na televizi,

zpivaji, posloucha pohadky. Usind v osm hodin.
Spanek: Spi dobte ptiblizné 8h denné.

Zajmy: Pohadky, fikanky a basnic¢ky. Rada zpiva.
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ERGOTERAPEUTICKE VSTUPNI VYSETRENI

Kompletni kineziologicky rozbor:

Sed: aktivni sed bez opory, protrakce ramen, kyfotické drzeni v oblasti hrudni patete, retroverze

panve

Stoj.: Stoji samostatné bez pomoci druhé osoby. Stoj je nestabilni, a tak klientka pieslapuje na

misté.

Aspekce postavy ve stoji:

zepredu — uklon hlavy na pravou stranu, elevace ramene a panve na pravé strané kvili skolidze,
HKK jsou v typickém drzeni pro Rettiiv syndrom, valgozni postaveni DKK

z boku — ptedsunuta hlava, hyperlordéza v bederni ¢asti patefe a kviili tomu viditeln¢ vystréené
bticho dopiedu, hyperextenze v kolennich kloubech

zezadu — skolidza, leva lopatka vice vystoupla nez na druhé¢ strané

Mobilita, lokomoce:

Na luzku se nepietaci, je nutné ji polohovat. Z lehu si stoupne s velkou dopomoci druhé osoby.
Posadi se a stoupne si sama, pokud je vedena druhou osobou za jednu ruku. V exteriéru chodi
bez kompenzacnich pomiicek s mirnou dopomoci za jednu ruku a v interiéru po mistnosti se
zvladne pohybovat samostatné bez dopomoci. Chiize je o Sir§i bazi, kolébava a po vnitini strané
chodidel. Pro iniciaci k pohybu je nutné ji dat oporu o ob¢ horni koncetiny zepiedu (terapeut je
ke klientce celem a udava ji rytmus k chlizi). Pfi chlizi se ob¢as zastavi, pfedkloni se, zintenzivni
se stereotypni pohyby rukou a po par sekundach pokracuje klientka sama déle, nebo je tfeba
nutna motivace od druhé osoby. Na labilni plochy reaguje velmi uzkostlive, kiici a zdiirazni se

u ni pfi tom stereotypni pohyby rukou.

Vysetieni hornich koncetin:
Dominance: preferuje levou horni koncetinu

Vzhled: mirna flexe v zapésti, flexe v MCP 1 IP kloubech; viditelny neklid rukou se
stereotypnimi pohyby ,,myti‘

Palpace: ztetelné studengjsi akra; hypotrofie rukou
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Drzeni: typické drzeni u Rettova syndromu — ADD a vnitini rotace v ramennich kloubech, flexe
v loketnich kloubech, palmarni flexe v zapésti a flexe v MCP i IP kloubech; HKK spojeny na

hrudniku a pohyby rukou ptfipominaji ,,myti, zdimani*
Svalovy tonus: hypertonus HKK 1 DKK, hypotonicka akra

Rozsahy pohybii:

Aktivni orientacné:
PHK: v ramennim kloubu omezena FLX v rozsahu 120°, ABD 100° — pti FLX i ABD
dochazi k souhybim trupu; v loketnim kloubu nelze plnd EXT — paze zlstava v FLX
45°; zapésti a prsty bpn
LHK: v ramennim kloubu snizend FLX — 120° i ABD — 120°, pohyby v ostatnich
kloubech bpn

Pasivni orientacn¢:
PHK: bpn
LHK: bpn

Koordinace oko-ruka-usta: bpn

Taxe: Vzhledem k nepochopeni pokynt nelze vysetfit.

Svalova sila: Dostate¢na k funkéni manipulaci s pfedméty.
Citlivost: Pro naruSeni komunikace a porozuméni nelze vysetfit.
Bolestivost: Rodi¢e neguji, divka nejevi znamky bolesti.

Uchopy — fize dle Pfenningerové (Vyskotova, 2013):
Aproximace: bpn
Detence: bpn
Konkluze: bpn
Retence: Kratka, doba sevieni trva asi 5-10 sekund; dochazi k vili neovladanému
uvolnéni stisku. Klientka pfedmét nepolozi, ale upusti a ruce se hned vrati zpét do drzeni
typického pro Rettiiv syndrom.

Relaxace: bpn
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Uchopy dle Pfeiffera (2001):
LHK:
Bidigitalni: neprovede zadny uchop
Pluridigitalni: provede Spetkovy uchop, tuzkovy neprovede
Dlanové: provede valcovy 1 kulovy uchop
PHK:
Provede pouze $petkovy, ostatni nelze vysetfit, protoze klientka PHK ani nezapojuje do

¢innosti, ani neprovede uchopy na pokyn.

Grafomotorika: nepiSe, neudrzi tuzku

Vysetieni kognitivnich funkei:

Porozumeéni: Pokud je klientka v dobré nalad€ a neni unavend, zd4 se, Ze velmi dobfe rozumi,

reaguje a komunikuje zrakem.
Pamet bpn - pamatuje si lidi, tvafe, jména
Orientace: Orientovana prostiedim 1 lidmi.

Pozornost: UdrZi pozornost pouze 5-7 min, poté je nutné klientku znovu motivovat. Nedokaze
se dlouho divat na jedno misto, proto neni zatim mozné ovladdni PC pomoci Tobii PCEye.
Po 20-25 minutach cviceni se ji objevi kruhy pod o¢ima, coz je zndmka tnavy a klientka si

musi jit odpoc¢inout.

Exekutivni funkce: NaruSené fatické funkce. Komunikuje pomoci alternativni komunikace, ke
které jsou pouzity karty s obrazky nebo komunikuje zrakem (kdyZz se podivéa na tazajiciho

¢loveéka, znamena to ANO, kdyz odvrati hlavu, znamena to NE).
Smysly:

Zrak korigovan dioptrickymi brylemi, divka komunikuje o¢ima, sluch bpn, hmat, ¢ich a chut’

nelze pro poruchu porozumeéni vysetfit.
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Psychosocialni funkce:
Usmiva se a vypada spokojené. Je velmi pratelskd a ma rada spolecnost. Spolupracuje
s terapeuty i s vrstevniky. Kdyz se ji néco opravdu libi, tak se nahlas a dlouho smé¢je, ale pokud

je nespokojena nebo se néceho boji, mraci se a nahlas kiici.

Hodnoceni sobéstac¢nosti:

Persondalni ADL:

Prijem jidla: Samostatné si levou rukou uchopi kiupky nebo nakrajené jidlo a vlozi si ho do
ust. S mirnou dopomoci terapeuta v rdmci terapie pomoci handlingu s vyuzitim textilni
rukavice, kterd pomaha k funkénimu valcovému uchopu, se naji pomoci vidlicky nebo 1Zice. Je
ale nutna specialné namodelovana rukojet’ piiboru, ktera umoziuje valcovy uchop. Vétsinu
¢asu je ovSem krmena druhou osobou.

Oblékani: Nesobéstacna, je nutnd pomoc druhé osoby.

Osobni hygiena: Nesobéstacnd, nutna dopomoc druhé osoby.

Pouziti WC: PIn¢ zavisla na druhé osobé.

Kontinence: Inkontinentni, vyuzivani plen.

Koupéani: PIn€ zavisla na druhé osobé.

Piesuny: Piesouva se s mirnou dopomoci druhé osoby. Postavi se sama ze zidle do stoje
s oporou o jednu HKK. V interiéru chodi sama, v exteriéru potiebuje mirnou dopomoc a vedeni

za jednu HKK.

Instrumentalni ADL:

Domaci prace: PIn¢ zévisla na pomoci druhé osoby.
Telefonovani: Pomoci brady ovlada tablet.

Pouzivani dopravnich prostredkii: PIn¢ zavisla na dopomoci.

Finance, 1éky, prani, nakupovani, vareni: PIn¢ zavisla na dopomoci.

Kompenzacni pomiicky: sportovni koc¢arek tfikolovy na pohyb v exteriéru, tablet, dioptrické

bryle
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ZAVER ROZHOVORU S RODICEM O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH:

(cely rozhovor viz ptiloha €. 3)

Subjektivné:

Rozhovor probé¢hl s matkou klientky. Po pfedchozi domluvé jsme se spojily pouze
telefonicky z divodu vyvoje epidemiologické situace Covid-19. Matka klientky s poskytnutim
rozhovoru souhlasila. Matka se mnou spolupracovala a ochotné¢ mi odpovidala na mé otazky

k tématu volnoc¢asovych aktivit jeji dcery.

Objektivné:

Rodice nejsou pfili§ spokojeni s tim, jak jejich dcera travi svij volny ¢as. Ve volném
Case se klientka snaZzi hlavné¢ zabavit, kouka na televizi, zpiva, nebo posloucha pohadky. Kdyby
se naSly néjaké aktivity, kterymi by dcefin volny ¢as mohli rodice naplnit, radi by je vyuzili.
Matka klientky ve svém volném c¢ase rada sportuje, jezdi na kole, chodi na prochazky nebo
cvici. Rodice by proto radi s dcerou travili ¢as aktivnéji, ale vzhledem k tomu, ze dcera Spatné

Klientka se neucastni Zadnych volnocasovych aktivit. Rodi¢e nevi o Zddném krouzku,
ktery by nabizel aktivitu pro déti s disabilitou, a zaroven by byl v blizkosti jejich bydlisté.
Matka v minulosti pro dceru aktivné hledala néjakou volnocasovou aktivitu, ale bud’ se jednalo
o pro rodinu nedostupnou vzdalenost, nebo nebyly aktivity uréené pro déti s disabilitou. Dle
rodi¢ii by bylo pro dceru vhodné napiiklad plavani. V blizkosti jejich domova se nachéazi
plavecky areal, ktery ale neposkytuje zadny krouzek pro déti.

Ve volném case chodi rodie s dcerou ven na prochazky, ale jinak se rozvijeni
motorickych dovednosti ptili§ nevénuji. Matka tika, Ze nevi, jak by s dcerou méla cvicit, a také
si mysli, ze diky programu, ktery dcera ve Skole ma4, jiz neni potieba spole¢né néco trénovat.
Doma matka s dcerou nacvicuje vybér pomoci karticek ANO-NE, aby dokazala klientka
komunikovat s ostatnimi. Obcas se vénuji tréninku jemné motoriky otd¢enim stranek v knizce.

Klientka dochazi pravidelné jednou tydné na hipoterapii. Tu rodina nevnimé jako
zajmovy krouzek, nybrz jako soucast fyzioterapie. Rodi¢e vnimaji, ze se dcera diky hipoterapii
velmi zlepsila v chtizi. Klientka je nyni pii chlizi stabilnéjsi a jistéj$i. Hipoterapie klientce dle
rodicll nejen prospiva ze zdravotniho hlediska, ale také =z hlediska psychosocidlniho.

Hipoterapie ji velmi bavi.
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Podle rodicu si klientka nedokaze hrat s vrstevniky, ti ji povetSinou nezajimaji. T¢ESi se
pozornosti spiSe od dospélych, protoze ti se s ni snazi komunikovat a interagovat. Déti klientku
zajimaji pouze ve chvili, kdy b&haji, nahlas se smé&ji, zpivaji nebo si povidaji.

Rodice by nejvice preferovali pro dceru takovou volnocasovou aktivitu, pii které by se
pohyb skloubil se zabavou. Aktivita by méla byt zaroven v jejich blizkosti, aby nemuseli

cestovat pres celou Prahu a nebylo to pro rodinu ¢asoveé naro¢né.

SILNE STRANKY:

V interiéru samostatné chodi; ma dobrou koordinaci s pfedmétem; je schopna
samostatné uchopit a snist kifupky, nebo nakrajené ovoce; komunikuje pomoci alternativni
komunikace a pomoci zraku; velmi spoleenska a pozitivné naladéna; spolupracuje s vrstevniky

1 terapeutem, dobré rodinné zazemi; aktivni rodicCe.

SLABE STRANKY:
Nezapojuje do cinnosti PHK; omezeni jemné i hrubé motoriky; snizend pozornost
a neschopnost soustfedit se na praci s Tobii PCEye; Spatna rovnovéaha na labilnich plochéch;

pasivnéjsi vyuZzivani volného Casu.

ZAVER VYSETRENT{

Devitileta divka s Rettovym syndromem bydli doma s rodi¢i a jednim bratrem. Kazdy
den navitévuje Integraéni Centrum Zahrada a ZS Zahradku, kde dochazi 4x tydn& na
fyzioterapii a 2x tydné& na ergoterapii. Divka je velmi spolecenska, veseld, spolupracujici. Mezi
jeji zaliby patii zpivani, pohadky a fikanky. Divka se sama nezabavi, vyZzaduje pozornost
dospélych lidi. Nesobéstacna témet ve vSech polozkach persondlnich a instrumentélnich
vSednich dennich ¢innostech. Je schopnd chlize s Sir$i bazi bez kompenzacnich pomiicek
s zadnou nebo mirnou dopomoci druhé osoby. Postavi se a posadi s mirnou dopomoci druhé
osoby, na ltizku je potfeba divku polohovat. Sed je samostatny, stabilni, kyfoticky. Chlzi i sed
ztézuje pravostrannd skolioza. Divka nemé dobrou rovnovahu, na labilnich plochéch si neni
Jjista a dava najevo svoji nespokojenost. Horni koncetiny jsou v typickém postaveni pro Rettiiv
syndrom. Klientka preferuje levou horni koncetinu. Pasivni rozsahy v kloubech hornich
koncetin jsou v normé. Aktivni rozsahy obou hornich koncetin jsou omezené, predevsim
rozsahy v ramennich kloubech. Jemna motorika je narusend stereotypnimi pohyby rukou
typickymi pro Rettliv syndrom. Levou horni koncetinou provede uchop sSpetkovy, valcovy

a kulovy, pravou horni konc¢etinu nezapojuje do ¢innosti. Levou horni koncetinou je schopna
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samostatn¢ uchopit kiupky nebo nakrajené ovoce a vlozit si je do ust. Klientka ma tézce
naruSené fatické funkce, komunikuje pomoci alternativni komunikace, ke které vyuziva zrak.
Neudrzi dlouhou dobu pozornost, proto neni mozna komunikace pomoci Tobii PCEye. Ve svém
volném case dochazi jednou tydné na hipoterapii, jinak se zddnym volno¢asovym aktivitam

nevénuje.
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3.6. Kazuistika ¢islo 3

Zena, rok narozeni 2007
Diagnéza dle MKN-10: F84.2 Rettiiv syndrom
Datum vySetteni: 25. 11. 2020

Vysetieni provedla: Lucie Tesafova

ANAMNEZA

Nynéjsi onemocneni: Rettiv syndrom, opozdény psychomotoricky vyvoj, dechové apnoe
a zadrzovani dechu v krajing bfi$ni. Posledni rok se béhem spanku objevuji kiece, které trvaji

par sekund. Tyto kiece dle Iékaiti s epilepsii nesouvisi.

Osobni anamnéza: Narodila se piesné v terminu, Zadné komplikace nebyly. Prodélala bézné
détské nemoci. Dle matky nebyla v détstvi ptilis nemocna. Ve 4 letech byla na operaci pupecni

kyly. Prodélala bronchitidu.

Rodinna anamnéza: Dvojjazyéna Cesko-némecka rodina. Maminka je CeSka. Klientka zije
v uplné rodiné. M4 o Etyfi roky starSi nevlastni sestru, kterd Zije v Mnichové. Rodice jsou velmi
aktivni, zkousi s dcerou vSemozné aktivity, doma cvi¢i a komunikuji pomoci piktogramii.

Klientka ma velmi dobry vztah s prarodici.
Socialni anamnéza: Pobira ptispévek na péci IV. stupné a prispévek na mobilitu.

Skolni anamnéza: Dochéazi kazdy den do IC Zahrada a ZS Zahradka. Souéasti rozvrhu je dvakrat
tydné ergoterapie a pétkrat tydné fyzioterapie.

Bytova situace: Rodina se pred 2,5 lety sté¢hovala kvtili dcefi do nového bezbariérového bytu,

ey

ktery si nechala zafidit na miru. Nyni Ziji v byté s vytahem. Divka ma pokoj propojeny se svoji

bezbariérovou koupelnou a toaletou.
Farmakologicka anamnéza: Neuziva zadné 1éky.

Alergologicka anamnéza: Alergickd na pinie, pistacie, keSu ofechy. Intolerance na mléko

a jogurt. Projevuje se otokem, zarudnutim, placem a nevolnosti.
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Herni anamnéza: Rada si hraje se svymi panenkami, které se daji Cesat. Rada si hraje s détmi,

které zna, naptiklad se svym stejn¢ starym bratrancem a o tfi roky mladsi sestfenici.

Denni rezim: Rodina nemd upln¢ striktni denni rezim. Divka vstava pfiblizn¢ v 6:30, snida
a matka ji odvazi do IC Zahrada. V 14 h ji matka po spani ze Skoly vyzveda. Doma svaci a poté
odpociva, hraje si a travi ¢as s matkou. Vecer se dlouho koupe ve van¢€. Potom vecefi a usina

v 20:30. Pfed spanim ji matka ¢te pohadky, nebo pousti pohadky na CD.
Spanek: Dle matky spi velmi dobfte, celou noc bez probuzeni od 20:30 do 6:30.

Zajmy: Mezi klientCiny z4jmy patii hudba, iPad a pohadky. Réda se koupe a chodi do vifivky.
Divka rada asistuje u vareni a peceni. M4 rada zviratka a jednou tydné dojizdi na hipoterapii.

S velkou oblibou cvici jogu.

ERGOTERAPEUTICKE VSTUPNI VYSETRENI

Kompletni kineziologicky rozbor:
Leh: Na liZku se nepfetaci sama, je nutné ji polohovat. Usind na zadech, na bficho se malokdy

polohuje.

Sed: Klientka dokéze sedét samostatné, ale je tieba jiSténi druhé osoby, protoze je sed

nestabilni. Pii sezeni v interiérové zidlicce je tieba jiSténi kycelnim pasem.

Stoj: Klientka se sama nepostavi, ale dokdze stdt samostatné s oporou u nabytku po dobu
3 sekund. Stoj je velmi nestabilni a neustale hrozi pad, proto je zapotiebi neustala dopomoc

a kontrola druhé osoby

Aspekce postavy ve stoji:

zepredu — Uklon hlavy na pravou stranu, HKK v typickém drZeni pro Rettliv syndrom, coxa
valga

z boku — ptedsunuta hlava, protrakce ramen, kyf6za hrudni patete, hyperextenze v kolennich
kloubech

zezadu — Uklon hlavy na pravou stranu, elevace pravého ramene, pravostrannd skolidza,

planovalgozita nohou
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Mobilita, lokomoce:

Klientka se na lizku sama nepietaci, sama se neposadi ani si nestoupne. Chodi s velkou
dopomoci druhé osoby, ktera stoji bud’ za ni a dava ji oporu svym trupem, nebo stoji pted ni,
drzi ji za obé& horni koncetiny a udava ji rytmus k chtizi. K chlizi pouziva boty s ortézami. Pokud
jde bez ortéz, chodi po vnitini strané chodidel. Chlize je nestabilni a kyvava. Obcas k chiizi
vyuziva choditko, se kterym se pohybuje sama za dohledu druhé osoby. VétSinu casu se
v interiéru i v exteriéru pohybuje pomoci interiérové zidlicky, nebo exteriérového kocarku.
Vzhledem ke své diagndze ma klientka problém s labilnimi plochami a pti kazdé zméné polohy
nastava viditelny tfes trupu i hornich koncetin. Klientka je velmi smifliva a trpeliva, takze

mnohé snese, nicméné je znat, Ze se na labilnich plochéach neciti komfortné.

Vysetieni hornich koncetin:
Dominance: preferuje pravou horni koncetinu

Vzhled: mirnd flexe v zapésti, flexe v MCP i IP kloubech; viditelny neklid rukou se
stereotypnimi pohyby ,,myti*

Palpace HKK: zietelné studena akra, kterd jsou na palmarni strané vlhka, hypotroficka

Drzeni: typické drzeni Rettova syndromu — ADD a vnitini rotace v ramennich kloubech, flexe
v loketnich kloubech, palmérni flexe v zapésti a flexe v MCP 1 IP kloubech; HKK spojeny na

hrudniku a pohyby rukou pfipominaji ,,myti, Zdimani‘
Svalovy tonus: hypertonus HKK 1 DKK, hypotonicka akra

Rozsahy pohybii:

Aktivni orientacné:
Na obou hornich koncetinach snizené rozsahy pohybt ve vSech kloubech HKK zhruba
o polovinu.

Pasivni orienta¢n¢:
PHK: sniZené rozsahy pohybli v ramennim kloubu vSemi sméry — FLX 100°, EXT 10°,
ABD 100°; v loketnim kloubu nelze plna EXT — postaveni v 15° FLX; ostatni rozsahy
bpn
LHK: mirn€ snizené rozsahy v ramennim kloubu: FLX — 160°, ABD — 170°; ostatni

rozsahy bpn

48



Koordinace oko-ruka-usta: bpn
Taxe: Nelze vySetfit pro nepochopeni instrukci.
Svalova sila: Dostatecné k udrzeni predmétu.

Citlivost: Hypestézie algického a termického Citi na akrech obou hornich koncetin. Klientka

reaguje zpomalené na teplo a bolest, pfi bolestivém podnétu ihned neucukne.

Uchopy — fize dle Pfenningerové (Vyskotova, 2013):
Aproximace: provede
Detence: provede
Konkluze: provede
Retence: Po 10 sekundach dochazi k bez viile ovladanému uvolnéni pfedmétu, coz je
typické pro Rettiiv syndrom. Ruce se navraci ke stereotypnim pohybtim.

Relaxace: provede

Uchopy dle Pfeiffera (2001):
LHK: provede pouze uchop valcovy
PHK:
bidigitalni: neprovede
pluridigitalni: neprovede

dlanové: provede kulovy a valcovy tichop

Grafomotorika: neudrZi tuzku

VysSetieni kognitivnich funkci:

Porozumeéni: Rozumi jednoduchym otazkam. Dokaze si vybrat mezi tfemi pfedmeéty.
Pamét: Pamatuje si lidi, pfedméty 1 obrazky.

Orientace: Oblibené misto a domov pozna. Casem neni orientovana.

Pozornost: Pozornost je dostate¢na ke komunikaci pomoci Tobii PCEye. Pokud klientku néco

zaujme, dokaze se soustiedit i 10 minut. Nejdéle se soustiedi na jidlo.
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Exekutivni funkce: NaruSené fatické funkce. Schopna nonverbalni komunikace. Komunikuje
pomoci alternativni komunikace, ke které jsou pouzity karty s obrazky nebo komunikuje
zrakem (kdyZ se podiva na tazajiciho ¢lovéka, znamend to ANO, kdyz odvrati hlavu, znamena

to NE).

Smysly:
Zrak je korigovan pomoci bifokélnich bryli, které upravuji strabismus. Sluch je v normé, otaci
se za zvukem a reaguje na mluvené slovo. Chut’ i €ich se zdaji také v potadku — klientka reaguje

na jidlo, které mé rada. SniZena citlivost termického a algického ¢iti.

Psychosocialni funkce:
Klientka je pozitivné naladéna a usmévava. S terapeuty ochotné¢ spolupracuje. Velmi rada travi
Cas ve spolecnosti lidi. Rada si hraje s détmi, které zna a které s ni néjakym zptisobem

interaguji. Radost ddva najevo smichem. DokaZe byt ale také velmi néladova, a pokud se ji néco

nelibi, tak kfici.

Hodnoceni sobésta¢nosti:

Persondlni ADL:

Piijem jidla: Sama se napije z hrnecku, ktery drzi obéma rukama. Velmi zfidka si vlozi sama
kousky potravy do Ust. V terapii ji pomoci handlingu 1Zici se $ir$i rukojeti. Rada ji a tak hlta,
ale obcas po jidle zvraci, tudiZ je nutné dévat ji mensi porce.

Oblékani: Zcela zavisla na druhé osobé.

Osobni hygiena: Zcela zavisla na druhé osob¢.

Pouziti WC: Po svacin€ a ob&d¢ je vysazovana na WC, ke kterému musi byt pfipoutana, aby
nespadla.

Kontinence: VyuZzivani plen.

Koupéani: Zcela zavisla na druhé osobé.

Presuny: Chiize pouze s dopomoci druhé osoby. VEtSinou se pohybuje pomoci détské zidlicky

nebo koc¢arku. Schopna chiize v choditku.
Instrumentalni ADL:

Domaci prace: Pln¢ zavisld na maximalni pomoci druhé osoby.

Telefonovani: PIn¢ zavisla na maximalni pomoci druhé osoby.
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Pouzivani dopravnich prostiedki: PIn¢ zavisla na maximalni pomoci druhé osoby.
Finance, 1éky, prani, nakupovani, vafeni: Rada poméha pfi vafeni, jinak pln¢ zavisla na

dopomoci druhé osoby.

Kompenzacni pomuicky: polohovaci détska zidlicka LOKI, koc¢arek do exteriéru, zdravotni boty,

ortézy do bot, bryle, Tobii PCEye, polohovaci pomtcky a stimula¢ni pomicky doma

ZAVER ROZHOVORU S RODICEM O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH:

(cely rozhovor viz ptiloha €. 4)

Subjektivné:

Rozhovor prob&hl s matkou klientky. Vzhledem k epidemiologické situaci jsme se
po ptedchozi domluvé spojily pouze telefonicky. Matka souhlasila s poskytnutim rozhovoru.
Matka se mnou s nadSenim velmi ochotné spolupracovala, odpovidala nejen na mé otazky, ale
také se mnou sdilela své zkusenosti a kladné i negativni poznatky z oblasti volného ¢asu jeji
dcery.

Rodina klientky je velmi aktivni. Rodi¢e se snaZi dcefi nabidnout smysluplné vyuziti

volného Casu, ale zaroven jsou si védomi toho, Ze je pro dceru dilezity odpocinek a relaxovani.

Objektivné:

Rodice se své dcefi opravdu vénuji. Volny Cas vyuzivaji pasivné i aktivné, ale jejich
hlavnim cilem je, aby si dcera odpocinula a ¢innosti ji bavily. Rodina pfizpisobuje aktivity
predevsim néaladé€ a pocasi. Pokud je pocasi osklivé, tak ve volném Case poslouchaji spole¢né
pohadky, ¢tou si, hraji si s panenkami, skladaji puzzle nebo vafi, coz jejich dcera, dle slov
matky, miluje. Pokud je pocasi p&kné, vyjdou si ven na prochazku, krmi kaceny, nebo si délaji
piknik v trave. Rodice se snazi divku doma pfili§ nepietizit, jelikoZ ma pohybovych aktivit pies
dopoledne ve $kole dost, odpoledne voli spiSe aktivity pohodovéjsi.

Za normalni situace, kdy nejsou zadné restrikce a vladni natfizeni pro ochranu zdravi,
dochazi klientka kazdé utery odpoledne s matkou na hipoterapii. Ta ji dle matky velmi bavi
ataké ji pomaha. Z fyzického hlediska ji udrzuje skolidzu, peristaltiku a vyprazdiovani
v norm¢. Pred pill rokem zacala klientka chodit kazdy patek odpoledne na jogu, kterou vede
Petra Fridrichova. Matka neni schopna po tak kratké dobé zhodnotit, zda joga dceru ovliviiuje
nebo rozviji v motorické oblasti. Nicméné tik4, ze dceru neskute¢né bavi, coz vnimaji jako

veliky Gspéch. Jejich cilem bylo, najit dcefi néjakou zabavu.
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Rodice si uvédomuji, ze vzhledem k véku, by jejich dcera potifebovala k sobé néjakou
kamaradku, se kterou by si mohla ¢as od ¢asu vyjit ven. Proto za klientkou jednou nebo i dvakrat
tydné dochézi asistentka. Klientku vyzvedne ze Skoly a cestou domil se spoleéné stavi
v cukrarné, povidaji si nebo se jen prochazi.

Na otazku, zda jsou spokojeni, jak jejich dcera travi volny Cas, matka odpovida, ze
pokud je spokojena dcera, jsou spokojeni i oni. Pfesto by byli radi, kdyby nasli pro dceru jesté
néjaky krouzek, ktery by mohla absolvovat sama bez jejich pomoci. Uvitali by krouzek formou
muzikoterapie nebo plavani. Diive zkousSeli keramiku, ale krouzek nebyl pro rodinu casové
ptijatelny.

Rodice vybiraji a hledaji volnocasové aktivity predevS§im sami na internetu, napf. na
webové strance Péce bez prekazek. Vyuzivaji také konzultaci se socidlni pracovnici a pani
uditelkou ze ZS Zahradka, které jim pii hledani pomahaji. Piesto pro né neni vibec snadné
néjaky krouzek najit. Postradaji ucelenou platformu s nabidkou krouzkii nebo aktivit pro déti
s disabilitou.

Sami rodice se ve svém volném c¢ase vénuji n¢jaké volnocasové aktivité. Matka hraje
pravidelné jednou tydné tenis a chodi Cas od Casu plavat. Rada také vafi, pece, nebo jen

odpociva u ¢teni knizek.

SILNE STRANKY:

Doma bezbariérové prostiedi; aktivni pfistup rodiny; schopna nonverbalni komunikace;
ovlada Tobii PCEye; schopna chiize v choditku; sama se napije a uchopi nakrajené kousky jidla;
dobra koordinace; provede valcovy a kulovy uchop; motivovana; spolupracujici; pozitivné

naladénd; dobie vychazi s vrstevniky; ma kamaradku/asistentku, se kterou travi volny cas.

SLABE STRANKY:
Snizené rozsahy pohybli na hornich koncetindch; hypestézie algického a termického
Citi; nestabilni stoj 1 sed; naruSend jemna motorika; snizend pozornost; vyzaduje neustalou

kontrolu druhé osoby; pravostranna skolioza.

ZAVER VYSETREN{

Ttinactiletd divka s Rettovym syndromem, opozdénym psychomotorickym vyvojem
trpi dechovou apnoe a zadrzovanim dechu v krajing bfini. Zije v dvojjazyéné Eesko-némecké
roding. Matka je Ceska a otec Némec. M4 nevlastni o étyfi roky stari sestru, kterd Zije

v Mnichové¢. Divka bydli v bezbariérovém byté s vytahem. Kazdy den dochézi do Integracniho
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Centra Zahrada a ZS Zahradka, kde je soulasti rozvrhu ergoterapie, fyzioterapie,
muzikoterapie, canisterapie i specidlni pedagogika. Rada poslouchd hudbu a pohadky, pece
a vari s matkou. Ma moc radda vodu a koupani. Spi 9-10 hodin. Kazd¢ ttery odpoledne dochézi
na hipoterapii a v patek odpoledne na jogu. Divka potiebuje dopomoc druhé osoby pii vSech
personalnich vSednich dennich ¢innostech. Napije se sama z hrnecku, ktery Ize drzet obéma
rukama a zvladne uchopit nakrajené kousky jidla a vlozit si je do ust. Pti jedeni pfiborem
potiebuje dopomoc druhé osoby. Chiize je schopnd samostatné v choditku, nebo s dopomoci
druh¢ osoby, ktera ji poskytuje oporu o horni koncetiny. Chiize je nestabilni a kyvava. VétSinou
se pohybuje pomoci interiérové détské zidlicky nebo exteriérového kocarku. Divka si sama
nestoupne, ani nesedne. Stoj je velmi nestabilni, s oporou o nabytek stoji samostatné po dobu
3 sekund. Ve stoji vyzaduje neustdlou dopomoc a kontrolu druhé osoby. Chuzi i stoj ztézuje
pravostranna skoliéza. V ostatnich polozkach personalnich i instrumentalnich vSednich dennich
¢innostech vyzaduje dopomoc. Vzhled i drzeni hornich koncetin je typické pro Rettliv syndrom.
Divka preferuje pravou horni koncetinu. Aktivni i pasivni rozsahy pohybti v kloubech jsou
vyrazné omezené. NaruSena je i jemnd motoriky, algické a termické Citi, retence predmétu.
Provede vélcovy a kulovy uchop. Vyrazn€ naruSené fatické funkce, schopna nonverbalni
komunikace a komunikace pomoci obrazkll. Pozornost snizen4, sousttedi se pfiblizn¢ 10 minut.
Divka je velmi pozitivné naladénd, rada travi Cas ve spole€nosti lidi. Nelibost dava najevo

kiikem. Rodina je velmi spolupracujici a ochotna.
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4. DISKUZE

Hlavnim cilem prace bylo popsat subjektivni pohled rodici, jak volnocasové aktivity
ovliviiuji motorické dovednosti divek s Rettovym syndromem v ¢asné¢ Skolnim veku.
V teoretické Casti jsem nejdiive predstavila diagnozu Rettiv syndrom — charakteristiku
onemocnéni, klinicky obraz, stadia onemocnéni, moznosti rehabilitace, ergoterapeutickou
intervenci a zptisob komunikace s divkami. V dalsi ¢asti poukazuji na dilezitost rodinného
zdazemi pro déti v Casn¢ Skolnim veéku. Také se zde zabyvam dulezitosti volného cCasu
a volnocasovych aktivit z pohledu ergoterapeuta. Zaroven pridavam nékolik ¢innosti, které 1ze
ve volném case s détmi s Rettovym syndromem délat, a pfitom rozvijet jejich motorické
dovednosti.

V praktické Casti predstavuji prostfednictvim kazuistik tfi  divky s Rettovym
syndromem v casn¢ Skolnim véku. VSechny tii divky spojuje stejna diagnoéza, ale 1isi se
v oblasti motorickych dovednosti. Data do praktické ¢asti jsem sbirala pomoci
semistrukturovaného rozhovoru s matkami divek.

Prvotnim zamérem bylo oslovit rodi¢e pomoci dotazniku, coz jsem nasledné zavrhla
a zvolila radéji osobni rozhovor. Na rozdil od dotazniku jsem pii ném méla moznost doptat se
druhé strany na véci, které mé zajimaly, nebo kterym jsem neporozuméla. Otazky pokladané
piirozhovoru byly pfedem pfipravené. Otdzkami jsem chtéla zjistit kromé subjektivniho nédzoru
rodici také objektivni informace o moznostech vyuziti volného casu v jejich okoli, tipy
a kontakty na dal$i volno€asové aktivity a krouzky. Zahy jsem ale zjistila, Ze samy rodiny maji
problémy s hledanim krouzkli a volno€asovych aktivit, proto jsem nékteré otazky vibec
nemohla poloZit.

Pivodné jsem planovala osobni schiizky s rodici, coz se v jednom piipad¢ podatilo.
Uskali této metody sbéru dat nastalo ve chvili, kdy mi nepiizniva epidemiologicka situace
Covid-19 nedovolila osobni setkdni se vSemi rodi¢i. Nicméné matky byly velmi ochotné
a svolily ke spojeni se telefonickou formou. Myslim si, Ze osobni forma spojeni se byla urcité
pfijemnéjsi pro obé strany, protoZe jsme se mohly s matkou klientky vice poznat. Nicméné si
také myslim, Ze telefonickd forma nijak vysledky neovlivnila. Matky byly velmi sdilné
a napomocné, i kdyz jsme spolu nekomunikovaly osobné.

Svou bakalatskou préaci jsem zameéfila na téma volno€asovych aktivit, protoZe se jedna
o jednu z dulezitych oblasti, kterou by mél ergoterapeut u svych klientd hodnotit a zahrnout do
intervence. B€hem své praxe na mnoha pracovistich jsem se setkala s tim, ze ergoterapeuti sice

vedi, Ze by se méeli tématem volnocasovych aktivit u svych klientii zabyvat, ale pouze nékteti
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z nich toto téma ve své praxi opravdu oteviraji a u klientl zjist'uji. Jenom par ergoterapeutd
z této menSiny kromé zjistovani provadi i intervence zaméfené na volny ¢as a volnocasové
aktivity, ptitom dle Jelinkové, Krivosikové a Sajtarové (2009) jsou volnodasové aktivity
vyznamnou soudasti Zivota kazdého jedince. Jelinkova, Krivosikova a Sajtarova (2009) také
uvadéji, ze volnoCasové aktivity ovlivituje mnoho faktorti, proto je vhodnéjsi zkoumat tyto
aktivity v pfirozeném prostiedi jedince. Toto hledisko pii zkouméni volnocasovych aktivit
klientek nemohlo byt z epidemiologické situace zrealizovano. Pokud bych ovSem méla
moznost divky pii jejich volnocCasovych aktivitach vidét, urcité bych toho vyuzila. Dle mého
nazoru by bylo velmi uZitecné porovnat vykon pii volnocasovych aktivitach a pfi terapiich.
Ergoterapeut diky svym odbornym znalostem a schopnostem analyzy aktivity by mohl vidét
mnohem vice posund, nebo naopak problémt, v motorickych dovednostech nez rodic.

Rettiv syndrom je vzacné onemocnéni, prevalence u Zen je 1:10 000 az 1: 15 000
(Huppke a kol., 2000; Sernheim a kol., 2018). PiestoZe je v Ceské republice snaha o rozsiteni
poznatki o této diagndze, mnoho terapeutt stale nevi, co vSechno détem s timto onemocnénim
nabidnout. Ergoterapeuti se u déti s Rettovym syndromem zamétuji predevsim na rozvijeni
dovednosti v oblasti persondlnich dennich vSednich ¢innosti, konkrétn€ na samostatné jedeni,
osobni hygienu a pfesuny. Oblast volného ¢asu nebyva u divek s Rettovym syndromem pfili$
otevirana, pfitom je to dilezita ¢ast jejich kazdodenniho Zivota.

Motorické dovednosti divek s Rettovym syndrom se v pribéhu let velmi proménuji.
V obdobi ¢asné Skolniho v&ku lze terapiemi mnohé dovednosti rozvinout nebo zlepsit, at’ se
jedna o chiizi a vertikalizaci, nebo o funkéni pouzivani rukou. Na tuto oblast by se proto méla
zaméiovat 1 ergoterapeutickd intervence. Ergoterapie je jedineCnou profesi tim, Ze pomaha
lidem zlepSovat své schopnosti prostfednictvim kazdodennich ¢innosti, které jsou pro daného
cloveka smysluplné. Uvédomuji si, ze pro déti jsou t€mito kazdodennimi ¢innostmi aktivity,
které¢ délaji ve svém volném cCase. Ergoterapeut by mél dokdzat zamé&fit své intervence na
poradenstvi, na odstranéni bariér, se kterymi se dit€¢ musi ve svém volném case potykat, a zvysit
sobéstacnost ditéte, aby se mohlo samostatné rozvijet a volny ¢as vyuzivat dle své libosti.

Volny ¢as a jeho smysluplné prozivani neni dilezité jen pro samotné divky, ale
samoziejmée 1 pro jejich rodiny. Pro rodice je zdravi jejich déti velmi dualezité, a pokud se jim
narodi dit€ s disabilitou, velmi vyrazné se to dotkne vSech ¢lentt domécnosti. Obvykle to vede
k zasadnimu pierozdé€leni roli, a tim ke zmén¢ aktivit, které s tim souvisi. Pro rodiny je dulezitg,
aby udrzovaly zdravé vztahy a byly si v této nelehké situaci podporou a povzbuzenim. Pravé

k posilovani silnych vztahti pomaha i spole¢né traveni volného ¢asu.

55



Pti vyhledavani relevantni odborné literatury jsem zjistila, Ze se Rettovym syndromem
zabyvaji spiSe zahrani¢ni ¢lanky neZ ty Geské. U nas v Ceské republice zatim neexistuje Zadna
ucelena platforma, ktera by prehledné nabizela volnocasové aktivity pro déti s disabilitou. Rett
Comunnity se snazi rodi¢lim v této oblasti velmi pomdahat. Nabizi pro rodice poradenstvi
1 n¢kolikadenni respitni pobyty, aby rodi¢iim pecujicim o dit¢ s Rettovym syndromem ukazali,
ze jde naplno zit 1 s timto onemocnénim. Nedostatek nabidky volnocasovych aktivit pocituji
i rodi¢e dvou klientek z kazuistiky, z druhé a treti.

Ve své bakalarské praci se také zabyvam oblasti komunikace, kterd je u déti s RTT
naruSend a tim pro rodinu velmi limitujici. Volnocasové aktivity by mély poskytovat piijemné
zazitky, proto mnozi rodice fesi otazku, které aktivity by byly pro jejich dcery uspokojujici?
Autofi uvadéji, ze divky by mély mit moznost ovlivnit svlij volny ¢as, a toho 1ze dosahnout
vybérem vhodného komunikacniho prostredku.

Pfi psani prace jsem si pokladala hned n¢kolik otdzek. Prvni otdzka znéla: Vénuji se
divky s Rettovym syndromem ve volném case aktivitam, které by rozvijely jejich motorické
dovednosti? Ocekavala jsem, ze se vSechny rodiny rozvijenim motorickych dovednosti ve
volném case alespoil néjakou formou budou zabyvat, a moje ocekavani se potvrdilo. Na zékladé
rozhovort s rodi¢i vyplyva, Ze divky s Rettovym syndromem se vénuji alesponl par aktivitam,
kterymi by trénovaly chiizi, stabilitu nebo zmirnovaly rozvoj skoliézy. Klientka ¢. 1 se ve
volném ¢asu vénuje predevsim chiizi pii dlouhych prochazkach. Samostatna chiize je pro rodice
také hlavnim cilem, kterého by chtéli dosdhnout. Rodice s divkou doma cvi¢i a trénuji
pfedevsim hrubou motoriku. Obcas se tomu stava i navzdory klient¢iné€ unavé po naroéném dni
ve Skole, kde vSechny tyto oblasti peclivé trénuji fyzioterapeuti a ergoterapeuti. Klientka ¢. 2
se na rozdil od ptedchozi klientky ve svém volném casu pfili§ rozvoji motorickych dovednosti
nevénuje. Rodina se divku snazi doma hlavné zabavit, naptiklad sledovanim pohadek, nebo
hranim her na iPadu. Rodice této klientky uznali za vhodné, aby divka doma po narocném dni
odpocivala a spiSe se bavila, nez znovu cvicila. S nejveétsSimi obtizemi v motorické oblasti se
potyka klientka €. 3. Ta se ve svém volném Case vénuje rozvijeni motoriky stejné Casto, jako se
vénuje odpocinku. Rodice se pro ni snazi vymyslet stdle nové aktivity, které by ji mohli
nabidnout, nicméné¢ si jsou védomi i ndro¢ného dopoledniho programu a respektuji naladu své
dcery. Klientka €. 3 ve volném case trénuje jak hrubou, tak i jemnou motoriku. Jemnou
motoriku trénuje klientka s matkou naptiklad pfi vafeni nebo peceni a hrubou motoriku trénuje
chiizi v choditku.

Dalsi otazka, kterou jsem si pfi psani pokladala, zn&la: Ucastni se divky s Rettovym

syndromem né&jaké volnocasové aktivity? Pfedpokladala jsem, Ze se alespon dvé ze tii klientek
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n¢jaké volnocasové aktivit¢ vénovat budou. Z rozhovort vyplyva, ze kazda rodina vnima
volnocasové aktivity jinak. VSechny tfi klientky dochézi na hipoterapii, ktera vSechny tfi divky
velmi bavi, a dle rodici jim 1 viditelné¢ poméaha. Rodice uvadi, ze se divky zlepsuji v chlizi, maji
lepsi stabilitu a drzeni t¢la. Matka klientky €. 3 piidava, ze hipoterapie ma pozitivni vliv na
peristaltiku a vyprazdiovani dcery. Klientky €. 2 a 3 dochazi na hipoterapii pravideln¢, jednou
tydné. Je zajimavé, ze pouze rodice 1. a 3. klientky vnimaji hipoterapii jako volno¢asovou
aktivitu. RodiCe 2. klientky ji vnimaji pouze jako dalsi cviceni, soucést rehabilitace. Pouze
klientka €. 3 se vénuje ve volném Case dalsi aktivité. Jednou tydné cvic¢i jogu, ktera ji také velmi
bavi. Klientka se ji zatim vénuje pouze par mésict, takze nelze objektivné zhodnotit dopad na
motorické schopnosti.

Domnivala jsem se, Ze alespon jedna divka se bude vénovat néjaké skupinové aktivite,
pii které by se ona potkavala s vrstevniky a jeji rodice by méli moznost setkavat se s rodinami,
které také vychovavaji dité s disabilitou. Zadna z klientek se ale zadné skupinové aktivitd
nevénuje. Vsichni rodice se shoduji na tom, ze divky s vrstevniky vychazi, nicmén¢ nevadi jim
travit cas s dospélymi. Dospéli s divkami vice komunikuji a snazi se s nimi interagovat, ¢imz
jsou pro divky zajimavéjsi nez déti v jejich véku. Rodice klientky €. 3 by radi pro svou dceru
nasli aktivitu, pfi které by se vice mezi vrstevniky zapojila. Naopak rodice klientky ¢. 1
skupinové aktivity nemaji radi, proto by svou dceru na zaddnou takovou aktivitu nezapsali.
Preferu;ji ¢innosti v rodinném kruhu. Rodice klientky €. 1 se kazdy rok ti¢astni respitniho pobytu
pro rodice divek s Rettovym syndromem, ktery pofada Rett Community.

Rodic¢e vSech tii klientek travi svllj volny Cas aktivné, vétSina se vénuje pravidelné
sportovni aktivité. Rodice 2. a 3. klientky proto hledaji pravidelnou aktivitu 1 pro svou dceru.
Bohuzel, nardzi na problém, ktery jsem jiz vySe zminovala. Rodi¢e nejsou spokojeni
s mnozstvim nabizenych volno€asovych aktivit. Chybi jim ucelena nabidka aktivit pro déti
s disabilitou. Matka klientky €. 2 fikd, Ze ani nevi, co by dcera mohla d¢lat. Napadlo ji plavani,
které uvadi, jako moZnou variantu i matka klientky €. 3. Ob¢€ dvé matky aktivné shanély krouzek
plavani pro své dcery, ale nebyly usp&$né. Zadné plavecké bazény v jejich okoli tento krouzek
pro déti s disabilitou nenabizi. Matka klientky €. 3 by méla tipy na volnocasové aktivity pro
svou dceru, jako napiiklad keramika, které¢ se diive veénovali. Nicméné, také nardzi na
problémy, které ve vysledku vedou k neuspéchu. Pro rodinu klientky €. 2 je zésadni, aby se
krouZek nachézel v blizkosti jejich bydlisté a rodina nemusela daleko dojizdét. Pro rodinu
klientky €. 3 je spiSe zasadni Cas, nez vzdalenost. Rodina by uvitala krouzek v odpolednich

hodinach, aby ¢asové zapadal do dcefina harmonogramu dne. Rodice klientky ¢. 1 zadny
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krouzek nehledaji. Rodice fikaji, ze jim i dcefi vyhovuje, jakym zplisobem travi svij volny Cas
a nechté¢ji na tom nic zménit.

Zajimalo mé, zda se rodiCe maji v oblasti volnocasovych aktivit s kym poradit.
Predpokladala jsem, ze jsou bud’ rodice ve spojeni mezi sebou, nebo se radi s terapeuty ze skoly,
kam divky dochazeji. Vzhledem k tomu, Ze rodice klientky ¢. 1 zadné dalsi volnocasové
aktivity nehledaji, nepotfebuji se s nikym radit. Rodice klientky ¢. 2 se nemaji s kym poradit,
coz z mého pohledu prameni spiSe z toho, ze nevi, s kym by se m¢li poradit. Radi by ale pomoc
pii hledani aktivit uvitali. Rodi¢e klientky ¢. 3 konzultuji tuto oblast se socidlni pracovnici
a s pani ucitelkou z IC Zahrada, kam jejich dcera dochéazi. Rodice jsou za jejich pomoc vdéeni,
ptesto jim pfijde, Ze jim ani socidlni pracovnice, ani pani ucitelka nemaji mnoho co nabidnout.
Rodice si proto musi poradit sami a vétSinu véci najit na internetu. Matka klientky ¢. 3 uvadi
tip na webovou stranku (pece-bez-prekazek.cz), na kterych hleda informace k volno¢asovym
aktivitim ona. Zadny z rodi¢t neuvadi, Ze by se v této oblasti radil s ergoterapeutem. Vychazi
to zfejme 1 z toho, Ze ergoterapeuti cilené takovou intervenci nenabizi.

Vzhledem k zadné ucelené platformé nabizejici volnocCasové aktivity pro déti
s disabilitou jsem ocekavala, Ze vSichni rodi¢e by uvitali vétsi podporu a pomoc. O tuto pomoc
by nakonec mély z4jem dvé€ rodiny ze tii.

Posledni otazka, kterou jsem si pii psani pokladala, znéla: Jakym zpiisobem travi rodice
se svymi dcerami volny ¢as? VSechny tfi rodiny uvadéji, Ze maji pravidelny denni rezim, ktery
se snazi dodrZovat. Rodina €. 2 a 3 uvadéji, Ze ve svém dennim reZimu dodrzuji striktné nékteré
¢innosti, jako naptiklad odpocinek, odpoledni svacinu, koupani, ¢as spanku, ale ostatni ¢innosti,
které s dcerami dé€laji, obménuji a prizptisobuji situaci. Tim se od nich lisi rodina ¢. 1, kterd ma
pevny fad, ptes ktery, dle jejich slov, nejede vlak. Mezi hlavni ¢innosti, které rodice s dcerami
délaji, patii: poslouchani hudby, cteni pohadek a ftikanek, sledovani filml, chozeni
na prochazky do pfirody a hrani si s hrackami. Pouze matka klientky €. 3 uvadi, Ze se s dcerou
ve volném cCase vénuje persondlnim vSednim dennim ¢innostem. Matka se snaZi dceru zapojit
do vafeni a peceni, kdy ma dcera za tikol michani nebo hnéteni tésta.

Na zékladé rozhovort s rodic¢i i terapeuty 1ze podotknout, Ze zajmy mych tfech klientek
s Rettovym syndromem se shoduji s vysledky dotaznikového Setfeni, které provedli Hirano
casu s druhymi lidmi - pfedevSim s dospélymi, poslouchdni hudby a sledovani pohadek.
Vsechny tii divky maji rady jizdu na koni a hratky ve vod¢. Rodice klientek €. 2 a 3 vnimaji
plavani, vodni aktivity, jako vhodnou volnocasovou c¢innost pro jejich dcery, kterd by je

nejenom bavila, ale také by jim pomahala rozvijet motorické dovednosti, pfedev§im zmiriiovat
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skolidzu. V teoretické ¢asti uvadim jako dals$i moznost k naplni volného ¢asu iPad nebo tablet.
Tablet nebo iPad vlastni vSechny tfi divky a vyuzivaji ho pfedevsim ke sledovani videi
a poslouchani hudby. Dv¢ klientky také vlastni o¢ni navigaci Tobii PCEye, pomoci které jsou
schopny ovladat herni aplikace v pocitaci. Co se tyce svételnych, blikajicich predmétii, tak mé
vysledky z praxe souhlasi s vysledky Hirano a Taniguchi (2018), ze divky tyto piredméty
opravdu motivuji k aktivité a upoutavaji jejich pozornost. Rodi¢e doma ale misto Light Box
vyuzivaji spise blikajici predméty, které vydavaji po stisknuti ptislusného tlacitka zvuk.

Lotan (2006; 2011) uvadi, Ze divky s Rettovym syndromem miluji hudbu. Hudba divky,
dle jeho nazoru motivuje k aktivni UCasti na terapii. Toto tvrzeni se také potvrdilo. Na zaklad¢
rozhovori s rodi¢i i z mé vlastni zkuSenosti vyplyva, ze divky hudbu opravdu maji rady a Ize
diky ni trénovat motorické dovednosti. Pii terapiich jsme nechévaly divkam prostor, aby si
hudbu vybraly samy pomoci komunikac¢nich tabulek s obrazky, na které musely ukazat rukou,
popiipadé stisknout spina¢. Hudba divky motivovala k dalsi aktivité a dle jejich smichu soudim,
Ze je tato ¢innost i velmi bavila.

Matka klientky €. 3 tikd, ze by pro dceru rada nasla krouzek, ktery by byl zaméteny vice
na terapii hudbou. Nyni klientka €. 3 dochazi na jogu, pti které se spojuje hudba s pohybovym
cvi¢enim a rodina to vnima jako pro dceru veliké obohaceni.

Na zéavér shrnuji ndzory rodi¢l na volnoCasové aktivity svych dcer s Rettovym
syndromem - rodie travi se svymi dcerami volny ¢as. Kazda rodina se snazi vénovat
volnocasovym aktivitam, které by rozvijely motorické dovednosti dcer. VSechny tfi rodiny
dojizdi na hipoterapii. Jedna divka se vénuje vice neZ jedné volnoasové aktivitd. Zadna
z klientek nedochazi na skupinové krouzky. Dvé rodiny nejsou spokojené s nabidkou
volnocasovych aktivit pro déti s diagnézou podobnou Rettovymu syndromu a uvitaly by
né¢jakou pomoc. Divky ve volném cCase trénuji spiSe hrubou motoriku. Celkové se divky vénuji
témto aktivitam, které rozvijeji motorické dovednosti: chlize na prochazkach, jizda na koni,

hrani si s hratkami, pomoc pfi vafeni ¢i peCeni.
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5. ZAVER

Cilem bakalaiské prace bylo z ergoterapeutického hlediska popsat subjektivni pohled
rodict, jak volnocasové aktivity ovliviiuji motorické dovednosti divek s Rettovym syndromem
v Casn¢ Skolnim véku.

Teoretickd Céast predstavuje problematiku Rettova syndromu, charakteristiku
onemocnéni, klinicky obraz, problematiku komunikace, stddia onemocnéni véetné moznosti
ergoterapeutické intervence. Jako druhé téma je v teoretické Casti predstaven volny cas, hry
a volnocasové aktivity. Volny Cas je zde rozebiran z hlediska diilezitosti nejen pro dité samotné,
ale 1 pro celou jeho rodinu. Jsou zde uvedeny moznosti, kterymi volnocasovymi aktivitami
rozvijejicimi motorické dovednosti by se mohly divky s Rettovym syndromem zabyvat.

V praktické ¢asti jsou zpracované kazuistiky tifi divek v Casné¢ Skolnim véku
dochazejicich na ergoterapii do IC Zahrada, kterym bylo diagnostikovano stejné onemocnéni.
Divky se od sebe lisi v oblasti motorickych dovednosti a pfistupem rodin k volnocasovym
aktivitam. Soucasti kazuistik jsou anamnézy, ergoterapeutické vySetfeni a zhodnoceni
sobéstacnosti divek. V ramci praktické ¢asti byly uskute¢nény také tfi semistrukturované
rozhovory s rodi¢i divek na téma volny ¢as a volno€asové aktivity. Pomoci rozhovort je ukédzan
subjektivni pohled rodi¢l na tuto oblast kazdodenniho Zivota jejich dcer. Rozhovory odhaluji,
kterymi volno€asovymi aktivitami se divky s Rettovym syndromem zabyvaji a zda se diky nim
divky zlepSuji po motorické strance. Rodice se také vyjadiuji k momentdlni nabidce
volnocasovych aktivit pro déti s disabilitou a upozoriiuji na dal$i mnohé problémy, se kterymi
se v ramci volného Casu potykaji.

Zavérem lze fici, Ze cile bakalarské prace byly splnény. Rozhovory s rodici bylo
otevieno nové téma, kterému by se mél ergoterapeut pii své intervenci s divkami s Rettovym
syndromem vénovat, protoze volny cas, volnoCasové aktivity a hry jsou jednou skupinou

z oblasti vykonu zaméstnavani, kterou se zabyva prave ergoterapeut. Volnocasové aktivity jsou

diilezité nejen pro divky, ale také pro jejich rodiny.
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7. SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

AAK Alternativni a augmentativni komunikace

ABD Abdukce

ADD Addukce

ADL Activity of daily living, denni vSedni ¢innosti

bpn Bez patologického néalezu

COPM Canadian Model of Occupational Performance, Kanadské hodnoceni vykonu
zaméstnavani

DKK Dolni koncetiny

EXT Extenze

FLX Flexe

HKK Horni koncetiny

HTFE Hipoterapie ve fyzioterapii a ergoterapii

IC Integraéni centrum

IP Interfalangealni

LHK Levé horni koncetina

MCP Metakarpofalangeélni

MECP2 Metyl-CpG-vazebny protein 2

MKN-10 Mezinéarodni klasifikace nemoci ve verzi 10

PAS Poruchy autistického spektra

PHK Pravé horni koncetina

RTT Rettlv syndrom

SRT Synergicka reflexni terapie

Z8 Zékladni $kola
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Obrazek 2.3.2.4 Hratky s vodou. Zdroj vlastni.

Obrazek 2.3.2.5 Light box. Zdroj Rett Community, 2017.

68



9. SEZNAM PRILOH

Ptiloha ¢. 1 Semistrukturovany rozhovor o volnocasovych aktivitach
Ptiloha €. 2 Cely rozhovor — kazuistika €. 1
Ptiloha €. 3 Cely rozhovor — kazuistika ¢. 2
Ptiloha €. 4 Cely rozhovor — kazuistika ¢. 3

Ptiloha ¢. 5 Informovany souhlas rodi¢t klientky (vzor)

69



10. PRILOHY

Piiloha €. 1 Semistrukturovany rozhovor s rodicem o volnocasovych
aktivitach

1. Jakeé jsou z4jmy Vaseho ditéte, co rado déla?

2. Jste spokojend/y s tim, jak Vase dit¢ travi volny ¢as?

3. Jak obvykle travite Vy sviij volny ¢as? Vénujete se néjaké volnocasové aktivité? Které?

4. Jakym zpiisobem travite Vy volny ¢as se svym ditétem?

5. Utastni se Vase dité n&jakych volnogasovych aktivit?

6. Nazev krouzku/volnocasové aktivity:

7. Misto (mésto) kde aktivity navstévuje?

8. O jaky druh volnocasové aktivity se jedna?

9. Kdo tyto aktivity potada/ kdo je zastit'uje?

10. Kontakt nebo vizitka na organizatory aktivit:

11. Kolikrat tydn&/mésicné se volno€asové aktivité vénuje?

12. Kdo Vam s vybérem pomahal, poptipadé kdo Vam volno€asové aktivity doporucil?

13. Jak Vase dité reaguje na krouzek/volnoCasovou aktivitu? Pozorujete néjaky piinos?

Jaky?

14. Rozviji se dcera pti volnocasové aktivité motoricky?
15. Jak moc a v ¢em je pro dceru limitujici jeji onemocnéni?

16. M4 dcera pfi vykonavani stejné moznosti jako jeji vrstevnici?
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17. Miize se vénovat volnoCasovym aktivitam ve stejném rozsahu jako vrstevnici?

18. Zvlada spolupracovat s vrstevniky?

19. Vénujete se této volnocasové aktivité spolecné se svym ditétem?

20. Podle ¢eho jste volnocasovou aktivitu vybirali?

21. Jaky je divod nenavstévovani volnocasovych aktivit?

22.V ¢em spatfujete hlavni pozitiva volnocasovych aktivit?

23.V ¢em spatiujete negativa volnocasovych aktivit?

24. Jste spokojeni s mnozstvim nabizenych volno¢asovych aktivit?

25. Co oc¢ekavate od volnocasové aktivity?

26. Méate navrhy na jiné/nové volnoc¢asové aktivity?

27. Znate n¢jaké dalsi organizace/sdruZeni, které poskytuji volno€asové aktivity pro déti

s postizenim? Zanechte mi na n¢, prosim, kontakt.

28. Planujete do budoucna dalsi, poptipad¢ jiny, krouzek? Pokud ANO, jaky?
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Priloha €. 2 Cely rozhovor — kazuistika ¢. 1
CELY ROZHOVOR S RODICEM KLIENTKY ¢&. 1 O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH

Lucie: Jaké jsou dcefiny zajmy?

Matka: Nejvic bych fekla, ze nejradé€ji sleduje iPad, ale velice rdda chodi ven mezi dospé€lé
lidi. Ani ne tak mezi déti, ale mame v BeneSové babicku a souseda, kterému fikame dédo.
Jakmile do BeneSova pfijedeme, tak za nim musime s dcerou hned letét. Jinak si hrozné rada
hazi s micky a ma rada zviratka. Snazime se jezdit i parkrat do meésice, jak to jen jde, na
hipoterapii.

L: Jste spokojena s tim, jak Vase dcera travi volny ¢as?

M: Urcité€ jo. My jakmile miizeme, tak opousStime Prahu a jezdime do BeneSova k babicce, kde
mame zahradu, a hned vedle baraku konopist'sky park. Takze jsme hodné venku.

L: Jak travite Vy svijj volny ¢as?

M: Ja ho nejradéji travim na bowlingu, ale ted’ ndm tu ta situace moc nepteje. TakZe nejradéji
sportem, hraju zavodn¢ bowling, a pak se svymi prateli.

L: Co spole¢né délate, kdyz se dcera vrati ze Skoly zpatky doma?

M: Dcera jde hned spat, kdyz pfijedeme ze Zahradky. Je vycerpana a spi tak do téch tii nebo
do ptl c¢tvrté. Ve Ctyfi hodiny méme svacinu a po svacince bud’ jdeme na prochézku, nebo
cvicime. Je to vlastn€ podle dcery, podle jejich moznosti. V 1ét€¢ jsme se viceméné koupali,
protoZe jsme postavili bazén na zahradég, takZe jsme byli celé dny v bazéné a takhle v zimé& se
snazim, aby byla asponi jednou denné venku. Kdyz je dopoledne ve Skole, tak chci, aby byla
aspon chvili odpoledne venku. A to chodime bez ko¢aru, jdeme se podivat po Zizkové kolem
bardku.

L: Jak dlouho jste na prochazce?

M: Zélezi na dcefi. KdyzZ je ve Skole, tak jsme hodinu odpoledne, a kdyZ neni ve Skole, tak jsme
1,5 hodiny dopoledne a 1,5 hodiny odpoledne. Neni tak unavend, takze ty tfi hodiny zvladne.
A to myslim, Ze jsme jako opravdu venku. Jinak jezdime na navstévy k pfibuznym a tam jsme
sice taky venku, ale to nepoc¢itam.

L: Vnimate, ze se diky prochazkam a hipoterapii dcera zlepSuje v chiizi, nebo ze doslo ke
zlepSeni v oblasti motoriky?

M: Ur¢ité ano. Protoze kdyz jsme méli zlomenou nozicku, tak ndm trvalo skoro pil roku, nez
byla dcera zase schopna akceptovat to, Ze nema sadru. Predtim jsme ji museli jen vozit a ted’

jsou to dva roky a dcera tim neustalym tréninkem chtize posilila nozicku natolik, Ze se ji déla
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1 ten stehenni sval. Také se vydava sama na priizkum, pusti se ruky, a kdyz se na to citi, tak jde
prosté sama. Diky hipoterapii se zlepSuje v rovnovaze a dé¢la ji to dobte na zada.

L: V ¢em je pro Vas, jako pro rodinu, dcefino onemocnéni nejvice limituji? Pravé tieba
1 v oblasti téch volnocasovych aktivit, sportu?

M: Manzel taky praveé sportuje. Ten zase rad jezdi na hory a na kole. Ale nejvice nés to asi
limituje spiSe v tom spolecenském zivoté. Nejde prosté Uplné zit jako normalni rodina, ale
snazime se tak zit. Dcera ma od malicka urcity tad, ktery dodrzujeme, a strasné¢ se nam to
vypléci. Takze kdyz nékam jdeme tak, jeden z nés prosté musi s dcerou domu.

L: VS8imla jsem si, ze VaSe dcera tady ve Skole travi rada ¢as s vrstevniky, pfedevsim s dalSimi
hol¢ickami s Rettovym syndromem. Schézite se spole¢n¢ i mimo Skolu?

M: Jenom na tyden, co jezdime na odlehcovaci pobyt od Rett Comunity. To se vidame tam,
jezdime tam skoro pravidelné. Ale letos to taky nebylo... Ale jsem v kontaktu emailem nebo
pfes messenger s riznymi rodi¢i holCicek, takze si vyméiujeme informace, at’ se to tyka
boticek, vlozek, plenek ... prosté vSeho mozného, co kdo momentalné potiebuje. Takze ja jsem
v kontaktu s maminkami.

L: Jak podle Vas dcera zvlada spolupracovat s vrstevniky? Méni se diky vrstevnikim néjak?
M: Dcera je o hodné vnimavéjsi. Pfisuzuji to také tomu, Ze starne. UZ je ji 8 let, a 1 kdyz
mentalné jsme tfeba na jednom roku, tak si myslim, Ze takova ta pfirozend inteligence u ni
funguje. Je strasné€ vnimava a hodna.

L: Navstévujete pravidelné néjaky krouzek?

M: Ne.

L: Premysleli jste viibec nad tim, ze byste néjaky krouzek navstévovali?

M: Ne, nam stoprocentné vyhovuje, jak to madme nastavené. Opravdu jak miZeme, tak prchame
do BeneSova, kde mame spoustu kamaradi. Mame svoje etapy, kam chodime na pejsky, na
kraliky a na koCky. Tam ma dcera takovy jakoby domaci krouzek. Ja teda upfimné nemam rada
takové ty organizované aktivity a byt nékde zaviena v télocvicné. Jdu s ni rada ven a vim, Ze ta
chiize ma pro ni vétsi smysl. Obejdeme spolu fotbalové htisté, potkdme néjaké znadmé a vim,
Ze je to pro mé& i pro ni vice, nez cvicit s n¢jakymi cizimi détmi.

L: V ¢em spatiujete hlavni negativa krouzka?

M: My jsme chodily s dcerou na takové cvi€eni jesté¢ piedtim, nez jsme znali diagnozu.
A neustale upfené o€i na ni, proc je trosSku jind a neustalé vysvétlovani ostatnim mé uz piestalo
bavit. Takze jsme si udé€lali sviyj svét. Jsme s lidmi, ktefi védi, co ji je, a nepotiebuju prosté

dalsi zvédavé maminky.
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Priloha €. 3 Cely rozhovor — kazuistika ¢. 2
CELY ROZHOVOR S RODICEM KLIENTKY ¢&. 2 O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH

Lucie: Jste spokojena s tim, jak Vase dcera travi svlij volny cas?

Maminka: Rada bych ho vyuzila i jinak, ale vzhledem k tomu, Ze dcera Spatné chodi, je to s ni
takové tézky, tak uplné nemame moznost jak ho vyuzit jinak. Je to komplikovany. Kdyz chceme
jit tfeba v 1ét¢€ na kolo, tak nemtizeme prosté jen popadnout kolo a jit, ale musime vyndavat
vozik, ktery je t€Zky a ja ho neunesu. Takze by s nami musel jet manzel, ale ten chodi pozdé
z préce, takze tyhle aktivity, které¢ bychom chtéli podnikat, tak Gpln€ nelze, protoze dcera toho
neni schopna.

L: Jak travite Vy sama sviij volny ¢as?

M: No, j4 toho svého volného ¢asu moc nemdm, a kdyz ano, tak rdda sportuju.

L: Co konkrétné rada d¢late?

M: Tteba to kolo v 1été, prochézky, nebo si zacvicim a tak.

L: Ugastni se dcera n&jakych volno¢asovych aktivit, n&jakého krouzku?

M: Ne. Neni zadny nebo nevim o zadném krouzku, kterého by se ona mohla ucastnit.

L: Dochazite tieba na hipoterapii?

M: Hipoterapii mame, ale to neberu jako krouzek, ale spise jako fyzioterapii.

L: Jak Casto na hipoterapii dochazite?

M: No ted nechodi, protoze je to vS§echno zakdzané, ndm z nepochopitelnych diivoda, protoze
je na vzduchu, sedi na koni, lidi jsou od ni daleko a maji rousku, ale prosté to byt nemiiZe.
TakZe ted’ jsme to dlouho nem¢li, ale jinak chodi jednou tydné na Braniku. V TJ Orionu tam
maji 10 déti, ktefi tam pravidelné chodi a v ur€ity Cas jezdi, takze dcera jezdi 20 minut na koni.
L: Vsimate si, Ze se diky hipoterapii dcera zlepSuje?

M: Ze zacatku to bylo markantni, kdyZ na to zacala chodit. Zacala byt stabiln&jsi 1 jistejsi
v chiizi. TakZe ji to urcité¢ poméaha. Ted kdyz tam dlouho nebyla, tak si myslim, Ze az zase
7Ze ji to prosté pomahalo. Bavilo a pomahalo.

L: SlySela jsem, ze jste chodili plavat, je to pravda?

M: Ne, nechodili jsme plavat, ale myslim si, Ze by to pro ni bylo fajn. Ale zase... nevim
o zadném bazéné, ktery by byl blizko a byl by fakt teply, protoze dcera je zmrzla, ja jsem
zmrzla, takZze my bychom potiebovaly fakt pies 30 stupiiti, aby ten bazén mél. Vim o jednom
plavani, Ze je pro tyhle handicapované déti, ale to je nékde na Ladvi, coZ je pro nas dost z ruky.

Také je to v terminu kdy ma syn hasice, takZze bychom to ani nedokazali s manzelem nijak
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skloubit, aby jeden Sel tam a druhy tam. Takze bohuzel nevim o zadnym krouzku, ktery by byl
pro dceru vhodny a byl by v n¢jakém nam dobrém dosahu. Tteba to plavani, by myslim, bylo
fajn, ale neni, nebo nevim o ném.

L: Kdyby n¢jaky takovyto krouzek byl, méli byste o n¢j zajem?

M: Urcité ano. Tieba my tu mame blizko tu Jedenactku, plavecky areal, takze tam kdyby néco
bylo. Maji tam maly bazén pro déti a i n€jaké plavéani, ale neni tam nic pro handicapované.
Uz jsem se ptala, ale tikali, Ze bohuzel tam nemaji zddnou instruktorku, kterd by si to vzala na
triko. Muselo by to byt alespon v né¢jakém rozumném dosahu, ne pies celou Prahu, protoze ja
jezdim do prace, pak dceru pfivezou a pak zase nékam jet? A do toho potesit syna? Takze bych
potfebovala, aby to bylo v nasi blizkosti, coz neni. Ale kdyby to bylo, tak bychom byli opravdu
radi, Ze by dcera méla néjaky zase pohyb navic, protoze je to pro ni dulezity.

L: Co oc¢ekavate od volnocasové aktivity? Co byste preferovali? Pohyb, zabavu, rozvoj jemné
motoriky...?

M: Vsechno by mohlo byt skloubené dohromady. Méla by to byt nejlépe néjaka zabava
s pohybem.

L: Vénujete se spolecné ve volném Case nécemu, co by rozvijelo u dcery motorické dovednosti?
M: Kdyz neni takhle hnusné pocasi a je bez sn€hu, protoZze dcera snih nesnasi a neumi v ném
chodit, tak chodime spole¢né ven, aby se protahla, procvicila nozic¢ky. Ale jinak s ni doma vice
necvi¢im, protoze nevim jak a co. Oni s ni v Zahradce cvic¢i kazdy den, takZe si fikam, Ze uz to
ma odbyté. Trénujeme troSku zapojovani rukou do otaceni listh v kniZzkach. Obcas zkouSime
trénovat vybér, aby si dokézala fict, co chce, momentalné méme i1 karticky ANO-NE
ze Zahrady. TakZe to neni nic pfevratného.

L: Dokéze dcera, dle Vaseho nazoru, spolupracovat s vrstevniky?

M: Ja si myslim, ze ji déti moc nezajimaji, protoZe oni si s ni nedokazi hrat. Zajimaji ji spise
dospéli, protoze si s ni chtéji povidat, néjak na ni reaguji a snazi se s ni komunikovat. Takze
dcera na nich visi pohledem a ¢ekd, ¢im ji zabavi. To ty déti ned€laji, takze ji to nebavi. Ale
kdyZ uz v jejim okoli déti jsou a hraji si, tak mi piijde, Ze se na n¢ rada chvili diva, kdyz se
sméji, nebo kdyz tfeba zakopnou, nebo néco spadne...to se pak zacne strasné smat. Je to hrozna
Skodolibka. Dceru zajima, co délaji, ale musi to byt vétsi aktivita, tieba se honi, nahlas se smé&ji

se, povidaji si, zpivaji. Ale radSi mé dospé€lé, protoze ti s ni interaguji.
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Piiloha €. 4 Cely rozhovor — kazuistika ¢. 3
CELY ROZHOVOR S RODICEM KLIENTKY ¢&. 3 O VOLNOCASOVYCH AKTIVITACH

Lucie: Jaké jsou zajmy Vasi dcery?

Maminka: Dcera miluje vodu, takze si pted spanim dopfava dlouhé sprchy. Spolecné vaiime,
nebo peceme, protoze rada hnéte tésto. Rada poslouchd pohadky bud’ ¢tené, nebo namluvené
na CD. Potom dcera uplné¢ miluje jogu a joginku Petru Fridrichovou, je z ni Giplné hotova.
A taky ma opravdu rada cinkajici pfedméty a véci, které vydavaji riizné zvuky. A miluje hudbu.
L: Jakym zptsobem travite s dcerou volny ¢as?

M: Kdyz dceru ptivezu ze Skoly, tak ji vysadim na toaletu, pfebalim a poté svac¢ime. Potom
délame véci podle rocniho obdobi, podle pocasi a samoziejme podle nalady. Dcera mé dost
nabity program ve Skole, kde cvi¢i, chodi na kon¢, maji canisterapii, spoustu kontaktu
s lidmi...takZe se odpoledne snazim s dcerou travit spiSe odpocinkem. Kdyz je opravdu osklive,
tak si pustime pohadku, éteme si, nebo vytihneme panenky. CeSeme je, nebo &esu ja dceru,
udélame culiky. Skladdme rtizné puzzle, nebo si poustime CD. Zalezi opravdu na dcefi, nechci
ji do ni¢eho nutit. Kdyz ji to nebavi, tak jdeme dé€lat néco jiného. Kdyz je pocasi pekné, tak
chodime ven s choditkem, jdeme spolu pomalinku a délame takové kolecko. Kdyz ma pies den
aktivity dost, tak ji uz netrapim, nalozim do koc¢arku a jdeme se projit. Chodime krmit kaceny,
vezeme si tieba deku a jen tak se valime na traveé, nebo sva¢ime. Nemam to nijak strukturovang,
7e bychom po Skole dé€laly pouze néjakou €innost. Také si myslim, Ze toho ma dcera pies den
ve Skole dost, takze je pak rada, kdyZ si miize odpocinout, jen tak se natdhnout a poslouchat
hudbu. Snazime se to brat s rozumem a pfili§ toho na ni nenavalit.

L: Uastni se Vase dcera n&jakych volnogasovych aktivit?

M: Letos$ni rok v zafi jsme zacali chodit v patek odpoledne na jogu. TakZe to je véc, kterou ted’
délame pravidelné. Pak jsme zacali jezdit na koné, ale to nam ted’ Covid-19 nedovolil, takze
zase nechodime. Ale za normdlni situace mame v utery odpoledne 35 minut hipoterapii
a v patek odpoledne jogu. Na jogu chodime pésky, dcera tam hodinu cvici a jdeme domti. Jogu
dcera miluje, Petra to déla opravdu krasné. Na zacatku se ptivitaji a trénuji ocni kontakt. Petra
ma rizné pomilcky, takZe spolu navazi kontakt. Potom maji dechové cvi€eni, rizné asdny a na
zavér zklidnéni a rozlouceni. Dcera je prosté¢ v sedmém nebi. Ona ndm to corona momentalné
dost mixuje, ale ted’ vlastn¢ uz tfetim rokem dceru jednou nebo i dvakrat tydné vodila domut
ze Skoly asistentka. My jsme se totiz z pani ucitelkou shodli, Ze by dcera ve svém véku
potiebovala k sobé néjakou kamosku, partacku, aby vSechen sviij ¢as netravila jen s nami

rodici. Takze asistentka ji vyzvedne ze Skoly a jedou domu. Po cesté€ si jesté¢ nékam zajdou do
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cukrarny, jdou se projit, povidaji si a prosté¢ délaji spolu takové ty holci¢i véci. Ale bohuzel
tenhle rok to pfili§ nefunguje kviili Coron¢ a je to jen narazové, ale i tak jsme za to opravdu
vdécni, protoze deera ma rada, kdyz kolem sebe ma i jiné lidi.

L: Zlepsuje se dcera diky témto aktivitam, diky joze, hipoterapii, néjak v oblasti motoriky (v
chiizi, v jemné motorice)?

M: Tak hipoterapii ma uz od malicka, takze je na koné zvykla, a myslim si, ze ji vykonava
opravdu s radosti. Ma rada cely ten ritudl — uvitani se zviratky, samotné to jezdéni, potom koné
odménime néjakou dobrotou, rozlou¢ime se. Celé se ji to libi a pomaha ji to. Dcera roste, do
toho troSicku ta skolidza, peristaltika, vyprazdiiovani... kdyz jezdime na koné, tak vSechno
tohle se udrzuje v normé¢ a je stabilni. Jogu jsme zacali teprve pied pil rokem a dcefiny reakce
na ni jsou prosté izasné. Velmi si to uziva, sméje se a raduje. Ale tim, ze tam chodime teprve
chvilku, tak nedokazi jest¢ objektivné fici, zda se tim po fyzické strance né&jak zlepSuje.
Jednoznacné ji to ale strasn¢ bavi. Joginka Petra teda fik4, ze je dcera velmi Sikovna a mnohem
1épe navazuje o¢ni kontakt, ale stale potiebuje velkou fyzickou dopomoc druhé osoby. My ale
ani nemame takové cile. Nam jde hlavné o to, aby ji to bavilo. Dcera to ma spise pro odpocinek
a za odménu.

L: Jste spokojend s tim, jak Vase dcera travi sviij volny cas?

M: No, to je takova oSemetnd otazka. Kdyz to vezmeme vzhledem k situaci a jeji diagnoze, tak
doufam, Ze je dcera spokojend. Nebo alespont se mi zd4 spokojend. Samoziejmé, ze bych ji
ptala, a taky se hodné snazila, najit ji néjaké krouzky. Néco, kam bych ji jen dovedla, nebo
bychom to mohli délat i spole¢né, nebo s asistentkou. Ale je to strasné t¢zké. Je straSné tézké
najit néco, co by dnesni doba nabizela pro takove déti.

L: Maté n&jaké navrhy, co za krouzek by dceru bavil, nebo ktery by pottebovala? Ktery krouzek
byste uvitali?

M: Jednu dobu jsme zkouseli keramiku, jenomzZe to bylo tak pozdé vecer, ze to na dceru bylo
hodnég. Uz tam kniourala a nebylo to ono. Myslela jsem si néjaky muzikoterapeuticky krouzek,
protoZe ona miluje hudbu, ma radda cokoliv okolo hudby. Ale taky je tam vétSinou néjaky
problém a neni to jednoduché, abyste se tam dostali. A zase, kdyZ tam budu chodit s ni, tak je
to uz takovy rusivy element. Mn¢€ se prosté nepovedlo nic objevit, abych pravdu fekla. Proto
jsem ted’ tak nadSend zjogy. Ta propoji hudbu, dychani i cvi€eni, takze to je skvély.
Ale myslim, ze nam pravé chybi néjaky krouzek, kde by to bylo cilené na déti, a dcera by
nedélala vSechno se mnou. Myslim si, Ze by se déti méli taky troSku osamostatnit. Bylo by to

pro nas urcité prima, kdybychom méli n¢jaky dalsi krouzek. Tteba plavani, kam bych ji odvedla
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a pak si ji zase vyzvedla, jen aby to nedélala se mnou. Ale je straSné t€Zké néco najit. TakZe to
je vée, kterd mé na tom mrzi.

L: Mate se s kym poradit ohledn¢ volnocasovych aktivit? Pomah4d Vam nékdo pii hledani
krouzka?

M: Ano, ja jsem se obratila ve Skole na socialni pracovnici a fesily jsme to spolu. Ona byla
velmi ochotnd, snazily jsme se spolu najit cestu. Praveé jsme diky tomu zkusili tu keramiku, kam
jsme skoro celé jedno pololeti chodili. Ve spolupraci s pani ucitelkou ndm pomohla najit
1 asistentku, ktera ted’ s dcerou travi volny Cas. Takze ano, mam se s kym poradit, ale myslim
si, ze ani ony moc nevi a nemaji ndm co nabidnout. Nejvice informaci se dozviddme z riznych
webl, naptiklad z webu Péce bez prekazek, ale ani tak to neni jednoduché. V tomhle ohledu
nam chybi ucelena platforma, ktera by ndm rodi¢im nabidla néjaky seznam dostupnych
krouzkt. To by bylo skvély.

L: Jak VaSe dcera zvlada spolupracovat s vrstevniky? Zabavi se s nimi lépe nez tieba
s dospélymi?

M: Dcera ma celkoveé rada lidi. Neméa sourozence, ktery by trvale zil s ndmi v jedné domacnosti.
Ma sestru zijici v Mnichové, ale velmi ji miluje, takZe s ni je opravdu rada, kdyZ ptijede. Potom
jezdime k mé sestfe s détmi, takze tam ma dcera bratrance a sestfenici v podobném véku. S nimi
je moc rada, vzdycky zpozorni, posloucha a prosté je soucasti party. Takze si myslim, Ze ji to
bavi. Déti jsou na ni zvykli, a 1 kdyzZ si nevydrzi spolu hrat cely den, tak je za to dcera stejné
vdééna a ma to moc rada. Ale je pravda, Ze hodné zalezi, jak k ni ty déti ptistupuji...kdyby se
dostala do kolektivu déti, které ji neznaji a nevSimaji si ji, tak by ji to nebavilo. My kdyZ jdeme
do né&jaké spolecnosti déti, tak jsou to déti, které znd. Malokdy je to kolektiv déti, co by neznala.
Ted’, kdyZ nad tim tak premysli, tak s dospélymi taky rada travi ¢as. Ona s tim nema Zadny
problém. Nevim, jestli je to tim, Ze je zvykla s nami pofad byt a my ji bereme vSude s sebou.
Malokdy délame néco zvlast.

L: Ted se pfesuiime od dcery k Vam. Co Vy rada délate ve svém volném case, jakym zpisobem
ho travite?

M: (smich) Ted ho mam hrozn¢ malo. Ale jinak moc rada hraju tenis. Ten ja miluju, takZe ho
hraji pravideln¢ jednou tydné. Potom se snazim chodit plavat, ale to pravidelné¢ nedé&lam.
Hrozné rada vatim, takze kdyZ mam chvilku a dcera neni doma, tak jedu nakoupit, a pak vafim
nebo peCu. Rada si ¢tu, poslouchdm hudbu, travim ¢as s manzelem, kdyz mame moznost byt
spolu. Obcas taky koukam na televizi, kdyz si potfebuju opravdu odpocinout. Pravideln¢ se ale

vénuji jen tenisu a zbytek délam vzdy podle nalady a casu.
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Priloha €. 5 Informovany souhlas rodic¢a klientky (vzor)

Informovany souhlas rodice zucastnéného ditéte

Nazev bakalaiské prace (dale jen BP): Ergoterapeuticka intervence u déti s Rettovym
syndromem v ¢asné Skolnim véku.

Podtitul BP: MozZnosti rozvijeni motorickych dovednosti pomoci volnoc¢asovych aktivit.

Stru¢na anotace BP:

Jmenuji se Lucie Tesatova a studuji na 1. 1ékarské fakult¢ Univerzity Karlovy obor Ergoterapie.
Hlavnim cilem mé bakaléaiské prace je popsat subjektivni pohled rodiCe, jak volnocasové
aktivity ovliviiuji motorické dovednosti déti s Rettovym syndromem v ¢asné skolnim veku.
K vypracovéni své prace potiebuji podklady z vysetfeni a terapie s VaSim ditétem. Zaroven
bych s Vami rada udélala rozhovor na ptiblizn€ 15 min o volnocasovych aktivitdch Vasi dcery.
Rozhovor probéhne pouze jednou a na bliz§ich informacich a terminu se s Vami individualné
domluvim. Ziskané informace o Vas i o VaSem ditéti budou zveiejnény v BP pfisn¢ anonymné.

Pokud mate jakékoliv dotazy, nevahejte a obrat’te se na mne.

Jméno a prijmeni rodice:

Jméno a prijmeni ditéte:

Datum narozeni rodice:

Kazuistika pacienta pod ¢islem:

1) J4, niZe podepsany/a souhlasim s mou a dcefinou ucasti BP, jejiz vysledky budou
anonymné zpracovany. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/svépravna.

2) Byl/a jsem podrobn¢ a srozumitelné informovan/a o cili BP a jejich postupech, a o tom,
co se ode me¢ oc¢ekava. Byl mi vysvétlen ocekdvany piinos BP.

3) Porozumél/a jsem tomu, Ze svou 1 dcefinu u€ast v BP mohu kdykoliv ptrerusit ¢i zcela
zrusit, aniz by to jakkoliv ovlivnilo pribéh dalsi 1écby. Nase spoluprace pii tvorbé BP

je dobrovolna.
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4) Informace ziskané o mé a dcefiné osobé budou zpracovany a zvefejnény piisné
anonymn¢é Souhlasim s publikovanim anonymizovanych dat i jinde nez v samotné BP.
Souhlasim s publikovanim fotografii v BP.

5) S mou a dcefinou spolupraci pii tvorbé BP neni spojeno poskytnuti Zadné financni ani
jiné odmény.

6) Souhlasim s tim, ze ergoterapeutka IC Zahrada poskytne studentce Lucii Tesafové mé
kontaktni tidaje, aby se se mnou studentka mohla spojit a domluvit na terminu rozhovoru.

7) Obdrzim podepsany a datem opatteny stejnopis Informovaného souhlasu.

Datum:

Podpis rodice: Podpis autora BP:
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