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ABSTRAKT BAKALARSKE PRACE

Jméno, piijmeni: Adéla Janatova
Vedouci prace: Bc. Zuzana Rodova, M.Sc.

Nazev bakalarské prace: Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni dystrofii

Abstrakt bakalarské prace:

Duchennova muskularni dystrofie je nejcastéjsi détské neuromuskularni onemocnéni,
které se projevuje progresivni symetrickou svalovou slabosti pletencovych a trupovych svalti.
Onemocnéni je vazdno na X chromozom, a proto postihuje prevazné muzské pohlavi. Toto
progresivni svalové onemocnéni vede postupné k omezeni mobility a k vysoké zavislosti ve
vSednich dennich ¢innostech.

Chlapci s Duchennovou muskularni dystrofii vyZaduji neustalou péci, jejimz zédkladem
je multidisciplinarni pistup. Kolem desatého roku kviili progresi onemocnéni ztraci schopnost
samostatné chlize a stavaji se tak zavisli na voziku. Ve druh¢ dekad¢ zivota se slabost rozsifuje
na horni koncetiny, dochéazi k poklesu dechové kapacity a objevuji se i srde¢ni abnormity.
Osoby s Duchennovou muskularni dystrofii se dozivaji kolem 35 let.

Cilem bakalaiské prace je popsat roli ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni
dystrofii a ukdzat na jeji nezastupitelnost.

Teoreticka ¢ast bakalarské prace popisuje obecnou problematiku tykajici se prevalence
onemocnéni, klinickych charakteristik, diagnostiky a 1écby. Déle se zabyva roli ergoterapie u
této diagnodzy, popisuje ergoterapii a také obsahuje strucny popis organizaci, které osobam
s Duchennovou muskularni dystrofii pomahayji.

Praktickd cast obsahuje tii kazuistiky chlapc v pozdni chodici fazi, na nichZ je
pfedstavena role ergoterapie u tohoto onemocnéni. U chlapcl se ukédzala velice podstatna,
pfedevsim pfi doporuceni a vybéru kompenzaénich pomticek a hodnoceni doméciho prostiedi.

Préace potvrdila nezastupitelnost role ergoterapie u Duchennovy muskularni dystrofie.

Klic¢ova slova: ergoterapie, Duchennova muskuldrni dystrofie, neuromuskularni nemoci, role

ergoterapie



ABSTRACT

Author of bachelor thesis: Adéla Janatova
Thesis supervisor: Bc. Zuzana Rodové, M.Sc.

Title of bachelor thesis: The Role of Occupational Therapy in Duchenne Muscular Dystrophy

Abstract of bachelor thesis:

Duchenne Muscular Dystrophy is the most common childhood neuromuscular disease
and is characterised by progressive symmetrical muscular weakness of the girdle and trunk
muscles. This disease is linked to the X chromosome and therefore affects mostly males. This
progressive muscular disease gradually leads to limited mobility and high dependence in
activities of daily living.

Boys with Duchenne Muscular Dystrophy need constant care based on a
multidisciplinary approach. Around age 10, because of the progression of the disease, they lose
the ability to walk independently and they become dependent on a wheelchair. In the second
decade of their lives the weakness spreads to the upper limbs, their lung capacity decreases, and
cardiac abnormalities begin to appear. Individuals with Duchenne Muscular Dystrophy have a
life expectancy of about 35 years.

The goal of this bachelor thesis is to describe the role of occupational therapy in
Duchenne Muscular Dystrophy and to show its irreplaceability.

The theoretical part of this bachelor thesis describes the general issues concerning the
prevalence of the disease, clinical characteristics, diagnostics and treatment. It also addresses
the role of occupational therapy in this diagnosis, describes the occupational therapy and
contains a brief description of multiple organisations which help individuals with Duchenne
Muscular Dystrophy.

The practical part contains three case studies of boys in the late ambulant phase upon
whom the role of occupational therapy is demonstrated. The role of occupational therapy with
the boys was shown to be very essential, mostly in recommending and selecting compensatory
aids and in evaluating the home environment.

By this thesis the irreplaceability of the role of occupational therapy in Duchenne

Muscular Dystrophy is confirmed.

Key words: Occupational Therapy, Duchenne Muscular Dystrophy, Neuromuscular Diseases,
The Role of Occupational Therapy
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1. UVOD

Duchennova muskularni dystrofie (dale jen DMD) je nejCastéjsi détské
neuromuskularni onemocnéni. Radime jej mezi geneticky podminéné myopatie projevujici se
progredujici svalovou slabosti. Jednd se o recesivni chorobu, kterd je zplisobena mutacemi
v genu pro strukturalni protein dystrofin. Absence dystrofinu zplisobuje poSkozeni struktury
svalového vlakna a postupnou dystrofizaci svalu. Onemocnéni je vazano na chromozom X, a

tak tato nemoc postihuje prevazn¢ muzské pohlavi. (Krsek, 2021)

DMD se projevuje progresivni symetrickou svalovou slabosti pletencovych a trupovych
svalu (Krsek, 2021). Zac¢ina se rozvijet na svalech panevniho pletence, poté pletence ramenniho
a postupné postihuje vSechny svalové skupiny, véetné dychacich a srde¢nich svali (Stone,
2007). Kolem desatého roku Zivota chlapci ztraceji schopnost samostatné chlize a usedaji na

vozik (Rizicka, 2019).

Aby se alesponi castecné¢ zpomalil rozvoj téchto zmén, osoby s DMD vyzaduji
neurologickou, ortopedickou, kardiologickou, plicni a rehabilita¢ni péci (Martini, 2018). Také
se nesmi zapomenout na péCi psychosocialni (Ruskova, 2016). Zakladem péce je vSak

predevsim multidisciplindrni ptistup.

Diky neustale se rozvijejici zdravotni péci se za poslednich nékolik let vyznamné
zlepsila prognoéza chlapci s DMD. I ptesto je ale vék doziti téchto osob zkracen, v zapadni

Evropé je prumérny vék doziti 35 let (Ehler, 2019).

Toto progresivni svalové onemocnéni vede k omezeni mobility a vysoké zavislosti
v oblasti vSednich dennich ¢innosti. Chlapec s DMD ztraci svou sobéstacnost a nezavislost, a
je tak odkazan na péci druhé osoby. Presto existuje malé mnozstvi literatury, predevs§im Ceské,
o roli ergoterapie u osob s DMD. Vé&fim, Ze ergoterapeut ma nezastupitelnou roli u této
diagnozy, a proto bych v ramci své bakalaiské prace chtéla zjistit a popsat, jak vypada role

ergoterapie u osob s DMD a jakym miiZe byt pfinosem pro chlapce a jejich rodiny.

Ergoterapeut se soustfedi na maximalizaci nezévislosti jedince, hlavnim cilem je
umoznit mu plné se ucastnit vesSkerych svych kazdodennich ¢innosti (WFOT, 2007). Zabyva se
maximalizaci funk¢nich schopnosti, spolecné se zlepSenim kvality Zivota celé rodiny (Stone,
2007). DMD se dotyka nejenom chlapcti, ale postupna ztrata jejich nezavislosti ovliviiuje
kvalitu zivota celé rodiny (Uttley, 2018). Z toho lze usoudit, ze ergoterapie ma opravdu

nezastupitelnou roli u osob s DMD a jejich rodin.



2. TEORETICKA CAST

Teoreticka Cast bakalaiské prace se nejprve zabyva samotnou Duchennovou muskularni

dystrofii. Popisuje jeji klinicky obraz a zabyva se jeji diagnostikou a moznostmi 1€¢by.

Dalsi podkapitolu tvoii informace o roli ergoterapie u osob s DMD. Vénuje se vSednim
dennim aktivitdm, funkci horni koncetiny, mobilité, muskuloskeletdlnimu managementu,
kognitivnim funkcim, Skolnimu a domacimu prostfedi. Pojedndva také o praci s rodinou

chlapce s DMD.

Treti a posledni podkapitola obsahuje informace o organizacich a spolcich, které

sdruzuji a pomahaji osobam s DMD.
2.1. Duchennova muskularni dystrofie

Martini (2018) definuje DMD jako nejcastéjsi détské neuromuskularni onemocnéni.

A4

pod geneticky podminéné myopatie, které se projevuji progredujici svalovou slabosti. Spole¢né
s Beckerovou muskularni dystrofii ji fadime mezi dystrofinopatie (Razicka, 2019). Sviij nazev
nese po francouzském neurologovi Guillaumu Benjaminu Amandovi Duchennovi, ktery jako
prvni popsal toto onemocnéni roku 1861 (Plachd, 2017). Toto progresivni svalové onemocnéni
vede k omezeni mobility a vysoké zavislosti v oblasti vSednich dennich ¢innosti (Yi-Jing,

2017).

Jedna se o recesivni chorobu, kterd je zplisobena mutacemi v genu pro strukturalni
protein dystrofin, lokalizovaném na kratkém raménku X chromozomu (Rohlenova, 2020).
Vyznacuje se uplnou absenci funkéniho dystrofinu (R0zicka, 2019). KrSek (2021) popisuje
dystrofin nasledovné: ,, Dystrofin je strukturdlni cytoplazmaticky protein, ktery vaze
kontraktilni bilkoviny k sarkolemé. Pri porusSe jeho funkce ¢i uplné absenci dochazi k poskozeni
struktury vidkna a postupné dystrofizaci svalu“ Podle Hodges (2010) postihuje buiiky
kosterniho svalstva, coz vede k poskozeni az smrti svalovych bunék. Rizicka (2019) udava, ze

dystrofin mé podil na stabilizaci sarkolemy pfi kontrakci a relaxaci svalu.

ProtoZze DMD je onemocnéni vazané na X chromozom, postiZeni byvaji téméf vyhradné
muzi (KrSek, 2021). Mutovana alela X chromozomu neni vyvazend normalni alelou tak, jak
tomu je u zen (Stone, 2007). Zeny jsou prenasecky, obvykle zdravé, ale mohou se u nich objevit
mirné projevy slabosti (Ruskova, 2016). Krsek (2021) specifikuje obtize jako svalovou unavu,

bolest svalt ¢i lehké svalové slabosti, které se objevuji u 30 % pienasecek.
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Mezi jednotlivymi autory Ize najit drobné odchylky, co se incidence onemocnéni tyce.
Razicka (2019) a Wasilewska (2020) udavaji, ze DMD tvoti 85 % vSech dystrofinopatii a
postihuje 1:3 500 novorozenci muzského pohlavi. Oproti tomu Krsek (2021), Yiu (2015) a
Jutikova (2019) ve svych publikacich uvad¢ji incidenci 1:5000 narozenych chlapcti. Rohlenova

(2020) udava celkové rozmezi 1:3000-5000 chlapcii.

2.1.1. Klinicky obraz

Spolecné s dalsimi myopatiemi se DMD projevuje progresivni symetrickou svalovou
slabosti pletencovych a trupovych svall, zejména pletencovych svalli dolnich koncetin, tzv.
proximalni pletencovou svalovou slabosti (Krsek, 2021). Klinicky se onemocnéni zafina
projevovat mezi 3. a 5. rokem veku, udava Razicka (2019) 1 Yiu (2015). Martini (2014) uvadi
SirSi rozmezi 3. — 7. rok. Onemocnéni se zacina rozvijet na svalech panevniho pletence, poté
pletence ramenniho a postupné postihuje vSechny svalové skupiny, véetné dychacich a

srde¢nich svala (Stone, 2007).

Mezi prvni klinické pfiznaky nemoci muze patiit opozdéni vertikalizace, Casto
s vynechanim faze lezeni, pozdni zacatek samostatné chtize, dochdzi i k opozdéni vyvoje feci

(Jutikova, 2019). Vyskytuji se ¢asté pady, klopytani a dité je lehce unavitelné (Ruskova, 2016).

Typické ptiznaky DMD zacinaji byt viditelné od 3. roku Zivota a zahrnuji poruchy
chiize, které se akcentuji pfi chlizi po schodech, problémy se vstdvanim ze zemé, s béhem ci
skdkanim (Parent Project, 2018a). Pozorujeme typicky myopaticky syndrom: kolébava
chiize, bederni hyperlordoza, povolené bfisni svalstvo a myopaticky Splh (viz obr. 1) neboli tzv.
Gowersovo znameni (Ambler, 2011). Jedna se o jev, kdy dité Splha svymi hornimi koncetinami

po dolnich koncetinach pti vstavani z dfepu nebo ze zemé& (Juiikova, 2019).

-

* :
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Obrazek 2.1.1.1. Gowersovo znamenti, prevzato z https://duchenneandyou.co.uk/



https://duchenneandyou.co.uk/

Dochazi také k tzv. pseudohypertrofii (zbytnéni) lytkovych svalti, ktera je zpiisobena
pfeménou aktivni svalové hmoty ve vazivo a tuk (Jutikova, 2019). Na rozdil od fyziologické
hypertrofie nedochazi k zvyseni svalové sily, ale ke jejimu snizeni. Intersticidlni tukova a
vazivova tkan nema kontraktilni schopnosti, ztraci se elasticita a pruznost, coz ma za nasledek
vznik kontraktur (Kolaft, 2009). Kontraktura Achillovy $lachy ma za nésledek chtizi po Spickach
(Ruskova, 2016).

Pacienti s myopatii neudavaji poruchu c¢iti. Pii neurologickém vySetfeni nachazime
mimo oslabené svalové sily také snizené az vyhaslé Slachosvalové reflexy, snizeni svalového

napéti, v pozdéjsich stadiich dochazi k atrofii svalti s progresi kontraktur (Krsek, 2021).

Také udaje o tom, kdy dochéazi ke ztrat¢ schopnosti samostatné chiize, se mezi
jednotlivymi autory 1i$i. Vekovou hranici 10 let uvadé;i Razicka (2019) a Bray (2010). Krsek
(2021) a Martini (2018) se shoduji na hranici 10 az 14 let. Jutikova (2019) piSe, Ze chlapci
usedaji na vozik mezi 8. az 12. rokem zivota. Podle Ehlera (2019) se v€k ztraty schopnosti
samostatné chiize prodluzuje diky mezindrodnim standardim symptomatické 1é¢by a udava

hranici 13 az 14 let. Kdyz chlapci usednou na vozik, zacinaji se rozvijet ptiznaky skolidézy

(Rizicka, 2019).

Ve druhé dekadé svalova slabost progreduje a rozsifuje se i na horni koncetiny, Sijové a
dechové svalstvo (Ruskova, 2016). Dochazi k poklesu vitalni dechové kapacity s opakovanymi
respiraénimi infekcemi (Razicka, 2019). Zacinaji se projevovat i pfiznaky srdecni abnormity,
zejména kardiomyopatie a srdecni arytmie (Jutikova, 2019). Kardiomyopatie je prokazatelna u

vSech nemocnych starSich 18 let, vétSinou je bezptiznakova (Rizicka, 2019).

Véek doziti osob s DMD je zkracen. Na konci minulého stoleti se chlapci doZzivali
pouhych 20 let, dnes se dozivaji 30 az 40 let (Houwen-van Opstal, 2021). Diky neustale
rozvijejici se zdravotni péci se vyznamné zlepsuje prognoza chlapcti s DMD a tim i vék doziti,
v zapadni Evropé je primérny veék doziti 35 let (Ehler, 2019). V ¢lanku Pacienti s Duchennovou
svalovou dystrofii dnes ziji i dvojnasobné déle (2019) se dokonce uvadi, Ze diky spravné vedené

preventivni a symptomatické péci se nemocni dozivaji ¢tvrté i paté dekady zivota.
KrSek (2021) a Parent Project (2018a) d¢li pfirozeny prabéh DMD do nékolika fazi:

e Prvni presymptomaticka faze



e Druha ¢asna chodici faze
e Tteti pozdni chodici faze
e (Ctvrta ¢asna nechodici faze

e Patd pozdni nechodici faze

Prvni faze zaclina pied 2. rokem véku a vétSina déti ziastava v této fazi
nediagnostikovdna (Parent Project, 2018a). Vyse zminéné prvni klinické ptiznaky casto
nebyvaji rozpoznany. Diagnoza v této fazi byva stanovena pii odbéru krve z jiného diivodu
(napf. pti gastroenteritid¢), kdy je objevena zvysend hladina svalovych enzymt v periferni krvi

(Kriek, 2021).

Druhd faze zahrnuje obdobi od 2. do 6. roku, kde je jiz zjevna slabost pletencovych
svali DKK (Krsek, 2021). Ta se zacne vice projevovat, protoze se chlapci v této fazi zacinaji
vice pohybovat (Muscular Dystrophy UK, 2021). Dit¢ vykazuje typické ptiznaky DMD, které
ale mohou byt mirné, a také fyzicky nestaci svym vrstevnikiim. Mizeme pozorovat pocinajici
kontraktury Achillovych §lach, zvétSeni 1ytek kviili pseudohypertrofii svalu a vadnou posturu

(Krdek, 2021).

Ve tieti fazi dochazi k progresi svalové slabosti a objevuje se i slabost pletence HKK
(Krsek, 2021). Prichazi vyssi unavitelnost, predevSim pii chiizi na del$i vzdalenost (Parent
Project MD, 2022). Odpovida dob¢ od 6 let véku do ztraty schopnosti samostatné chiize (Krsek,
2021).

Ctvrta faze se vyznaluje rozvojem skolidzy, kardiomyopatie a respira¢ni insuficience
(Krsek, 2021). Chlapec miize byt v této fazi schopen samostatné stat a udrzet své télo (Ruskova,

2016). Trva do konce druhé dekady veéku (Krsek, 2021).

V paté fazi uz jsou chlapci zavisli na umélé plicni ventilaci 1 pies den, svalova slabost
je generalizovana a objevuji se obtize s polykanim (Krsek, 2021). Dilezitou ulohu zde taky

hraje paliativni péce (Parent Project, 2018a).

2.1.2. Diagnostika

Diagnostika svalovych dystrofii se zaklad4 na vySetieni svalovych enzymt v periferni
krvi, kdy dochdzi ke zvySeni téchto enzymdi. V piipadé svalové slabosti, kterou ale doprovazi
normalni ¢i jen lehce zvySené svalové enzymy, je u détskych myopatii indikovano také EMG

vySetfeni pro vylou€eni periferni neuropatie ¢i poruchy nervosvalového pienosu. Béhem



poslednich 15 let se pii diagnostikovani stale vice vyuzivaji zobrazovaci metody, predevSim
magnetické rezonance, kde je u vrozenych myopatii patrny typicky vzorec dystrofickych zmén

svalu. (Krsek, 2021)

Diagnostika DMD je pomérné snadnd, vidime typicky klinicky obraz, dale nachazime
vséru 10 — 100nasobné zvyseni kreatinkindzy. Na vySetfeni EMG lze prokazat typicky
myogenni vzorec. Diagnéza je potvrzena vysledkem analyzy DNA, kterd potvrdi mutaci v genu
DMD. Ve vyjimecnych ptipadech je mozné provést svalovou biopsii, kterd potvrdi deficit
dystrofinu v sarkolemé. Je dulezité diferencidlné diagnosticky odlisit svalové dystrofie a
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spinalni svalovou atrofii. (Rtzicka, 2019)

K opozdéni diagnostiky muize dojit diky zdméné za vyvojové zpozdéni nebo zvysené
koncentraci sérovych enzymi. Vyjimecné mize byt diagnostikovani zpozdéno kvili zvySenym

hodnotam transferdz, které¢ poukazuji na poruchu funkce jater (Parent Project, 2018).
2.1.3. Lécba

DMD stale patii mezi nevylécitelnd onemocnénti, ale existuji 1€ky, které mohou ovlivnit

prabéh onemocnéni (Jutikova, 2019).
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Jesté pred 3 lety Razicka (2019) udavé, Ze neexistuje kauzalni 1é€ba pro toto
onemocnéni, ale Krsek (2021) piSe, Ze v poslednich 5 letech se 1é€ba vyviji velmi dynamicky a
pro urcité typy mutaci je nyni dostupna kauzalni 1éba. Jedna se o 1écbu na trovni RNA, ktera
modifikuje transkripci €i translaci. Avsak jako u spinalni muskuldrni atrofie, tak i u dystrofie
plati, Ze kauzalni 1écba u symptomatického pacienta nenapravi jiZz prob&hlé svalové zmény.

Muze ale stabilizovat stav pacienta a zpomalit progresi. (Krsek, 2021)

Pro vSechny typy mutaci jsou jedinym lékem kortikoidy, a to konkrétné prednison nebo
defazacort (KrSek, 2021). Pfi dlouhodobém wuzivani téchto kortikosteroidi od pocatku
onemocnéni je mozné oddalit neschopnost chiize o 3 roky (Ruzicka, 2019). BohuzZel jsou vSak
spojeny s mnohymi nezddoucimi u¢inky, a tak se nyni v humannich klinickych studiich testuji
molekuly s protizdnétlivym ucinkem, ale menSim mnoZstvi vedlejSich nezadoucich ucinkt

(Krsek, 2021).

Diilezitd neni pouze medikamentdzni 1écba, zasadni je 1 multioborova symptomaticka
1é¢ba (Jutikova, 2019). Proto by chlapci méli byt sledovani v neuromuskularnich centrech

(Ehler, 2019). Neuromuskularni centra zajiS§tuji monitorovani na pneumologii, kardiologii,



gastroenterologii, ortopedii ¢i spondylochirurgii, k dispozici je také psycholog i sociadlni
podpora (Krsek, 2021). Protoze hlavni pfi¢inou piedasného umrti pacientd s DMD jsou
respiraéni a kardialni insuficience, péce kardiologa a pneumologa je obzvlasté podstatna

(Ruzicka, 2019). Zakladem 1écby vSech myopatii je také pravidelna fyzioterapie (Krsek, 2021).
2.2. Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni dystrofii

Ergoterapeut se soustfedi na maximalizaci nezavislosti jedince, hlavnim cilem je
umoznit mu pln¢ se ucastnit veskerych svych kazdodennich ¢innosti neboli zaméstnavani
(WFOT, 2007). Zabyva se maximalizaci funk¢nich schopnosti, spole¢né se zlepSenim kvality
zivota celé rodiny (Stone, 2007). DMD se dotyka nejenom chlapcii, ale postupna ztrata jejich
nezavislosti ovliviiuje kvalitu zivota celé rodiny (Uttley, 2018). Z toho vyplyva, Ze ergoterapeut

ma dlouhodobou roli u chlapcit s DMD (Stone, 2007).

Cilem ergoterapie u pacient s DMD je co nejdelSi udrzeni pohybové nezavislosti,
vybavit pacienta pomickami, které udrzi/zvysi jeho nezavislost, prevence kontraktur a

skoliozy, poptipadé i trénink kognitivnich funkci (Voglova, 2005).

Ergoterapeut se u chlapci s DMD zabyva také hodnocenim domaciho prostiedi a
navrzenim vhodnych uprav, v neposledni fad¢ je dulezita také prace s celou rodinou (Stone,

2007).

2.2.1. VSedni denni ¢innosti

Osoba s disabilitou ¢eli situacim, kdy ji porucha znemozituje nebo omezuje schopnost
nezavislosti v bézném Zzivoté. Ma pak problém pii vykonavani vSednich dennich ¢innosti

(ADL), které zaujimaji velkou ¢ast kazdodenniho Zivota ¢loveka (Krivosikova, 2011).

ADL rozdélujeme na persondlni, které se vztahuji k zdkladnim fyzickym funkcim a
probihaji bezprostiedné v domacim prostiedi, a instrumentdlni ADL, které zahrnuji

komplexnéjsi aktivity v Sir§im socialnim prostiedi jedince (Edemekong, 2022).
2.2.1.1.  Personalni ADL

Ztrata funkce v persondlnich ADL ditéti 1 jeho rodiné neustdle pfipominad progresi
DMD. Pro v§echny zapojené osoby je to Casove i fyzicky naro¢né, ale pro dit¢ s DMD, které je

zavislé na ostatnich v zakladnich Zivotnich potiebach je v ohroZeni také pocit dlistojnosti a



soukromi. Ptistup k cesté za sob&stacnosti, ptijatelnymi facilitujicimi strategiemi a praktikovani

osobni péce se muze velmi lisit. (Stone, 2007)

Vzdy musime brat v potaz hodnoty a postoje jedince, socidlni praxi a odli§nost kultury.
Bez toho by terapeuticka intervence mohla byt urazlivad a neefektivni, protoze by doslo ke
konfliktu s hodnotami jedince, jeho rodiny a komunity (AOTA, 2020). Kviili vSem témto
davodiim se v oblasti osobni péce musi postupovat velice citlivé. Je dilezité planovat dopiedu,

aby bylo postarano o potieby ditéte a jeho rodiny, které se budou promeénovat (Stone, 2007).

V prvnich stadiich ztraty funkce mohou byt uzitecné mensi kompenzacni pomucky pro
udrzeni sobé&stacnosti v persondlnich ADL. S progresi onemocnéni se pro dit¢ s DMD
persondlni ¢innosti stavaji vice pasivnimi, a tak peCovatelé (obvykle tuto funkci zastavaji rodice
ditéte) musi zastavat aktivni roli. To miize zptsobit napéti ve vztahu rodi¢-dité, protoze rodi¢
se stard o osobni péci ditéte ve veéku, kdy uz to neni bézné. Je proto vhodné vyhledat podporu,

aby byla zajisténa asistence v této oblasti. (Stone, 2007)
2.2.1.1.1. Sebesyceni

Sebesyceni je jedna z persondlnich aktivit, ke které je potfeba funkcénost horni
koncetiny. Tato Cinnost se postupné pro chlapce s DMD stava velmi naro¢nou kvili progresi
svalové slabosti, oslabeni stisku ruky a problémem s pohybem horni koncetiny proti gravitaci.

(Stone, 2007)

Je proto dulezité zvazit alternativni zplsoby jezeni a piti za pomoci kompenzaénich
pomtcek. Pro jednodussi tchop a zvedani ptiboru k Gstim je vhodny ptibor leh¢i, s roz§ifenou
rukojeti. Déle je mozné snizit miru aktivniho pohybu ditéte pomoci vyvySeni talife nebo
nastavitelného ptiboru. Aby se jidlo 1épe nabiralo, je moZzné vyuZit ptidavny vyvysSeny okraj na
talif nebo talif s vyvySenym okrajem. K piti je uzitecna sportovni lahev, u které nehrozi vyliti,

nebo lehké hrnecky s uSima na obou strandch. (Ruskova, 2016)

S postupnym ochabovanim svalli horni koncetiny, kdyZ uz neni dité schopné zvednout
ruce az kustim, za¢ne kompenzovat funkci pfedsunem hlavy. V této fazi je dobré zacit
pouzivat br¢ka, idealn€ s mechanismem, ktery zabranuje navraceni tekutiny. Pomoci také mtze
zvednuti vySky stolu az pod axilu, ktery tak vytvofi oporu pro pfedlokti a zmensi vzdalenost

k obliceji. (Stone, 2007)



Schopnost ditéte zvednout ptibor k Gstlim se bude postupné snizovat a je potom vhodné
zvézit vyuziti podpérek predlokti (vice v kapitole 2.2.2.). Dal§i moznost je pomticka, ktera
vykonava tento pohyb za dité, napt. ,elegantni jedlik“ (z anglického Neater Eater). Tato
pomiicka se prichyti na stll, sklada se z desky a prodlouzené ,,ruky*, ktera ma specialni uchyt
pro 1Zici nebo vidlicku. Miize byt ovladana riznymi zpiisoby, napt. ovladacem nebo joystickem.

(Stone, 2007)

Obrazek 2.2.1.1. Neater Eater, prevzato z: Https://www.neater.co.uk/neater-eater

2.2.1.1.2. Oblékani

V brzkém véku ditéte ve vétSin€ pripadii neni potieba specidlnich pomiicek pro
oblékani. Pro lepsi posturalni stabilitu, rovnovahu a usetfeni energie je vhodna pozice v sedé
s nohama pevné na zemi. S postupnym zhorSovanim funkce horni koncetiny se zvysuje potieba
asistence pfi oblékdni, a mohou tak byt uzite¢né mensi kompenzacni pomucky jako ,,dressing
stick” (v ¢estin¢ nalezneme pod nazvem Pomicka pro oblékani a sviékani). Obleceni by mélo
byt pohodIné a snadno oblékatelné, idedlni je volné obleceni s velkym vystiithem a bez zapinani.

(Stone, 2007)

Obrazek 2.2.1.2 Pomiicka pro oblékani a svlékani, prevzato z: hitps://www.arthritissupplies.com/dressing-stick.html


https://www.neater.co.uk/neater-eater
https://www.arthritissupplies.com/dressing-stick.html

2.2.1.1.3. Koupani

V pocatecnich stadiich dit€¢ potiebuje pouze drobné kompenzacni pomucky jako je
protiskluzova podlozka nebo madla (Stone, 2007). Pfi progresi nemoci je nezbytnd vétsi mira

podpory a asistence, je nutné zvazovat dlouhodobé feseni vybaveni koupelny (Ruskova, 2016).

Pokud je upfednostiiovand vana, bude potieba zveddk (idedlné zveddk se stropnim
systémem) spolecné s podplirnym vybavenim vany. Pokud je preferovan sprchovy kout,
bezprahovy sprchovy kout a specialni koupaci zidle s adekvatni mirou podpory budou
nezbytné. Dilezita je také vhodna teplota koupelny, a tudiz zajisténi adekvatniho topeni, aby

dit¢ neprochladlo béhem oblékani nebo svlékani, osuseni a presunu. (Stone, 2007)
2.2.1.14. Osobni hygiena

Progredujici svalova slabost ovliviiuje i provadéni osobni hygieny. Pomoci mohou
mensi kompenzacni pomiicky, jako hieben s prodlouzenou rukojeti, ktery vyzaduje minimalni
pohyb. M¢li bychom vénovat pozornost i designu, vaze a typu tchopu u pomicek k holeni,
Cesani a Cisténi zubi. K ¢innostem, ke kterym je potfeba umyvadlo, je nutné zajistit dobry

pristup na voziku a dostate¢nou oporu loktli po obou stranach. (Stone, 2007)
2.2.1.1.5. Toaleta

Existuje vice produktt, které mohou prodlouZit nezavislost a zmensSit potfebu presunti
na toaletu. Vzdy musi byt zvdzeno, jakd varianta je nejlepsi vzhledem k individualnim
potfebam jedince a peCovatele. Jedna se napt. o lahev na moc, tzv. bazant, a urindlni sacek

(Uribag). (Stone, 2007)

Bazant je pravdépodobné nejvice dostupna pomucka pro chlapce s DMD. Dit¢ muze
skladovat bazanta v sacku od bot a vozit ho vSude s sebou. Je nezbytné bazanta doma
sterilizovat. Bazant se pouziva v sed€ na voziku podle tohoto postupu: dité€ se posadi na kraj
voziku, opérky nohou se posunou na stranu, dit¢ roznozi (popt. pomuze pecovatel), pak se
sundaji kalhoty a spodni pradlo (idealni je volngjsi obleceni), bazant se umisti a je pfipraven
pro pouziti. N&kteti chlapci budou preferovat pouZiti toalety a nepouzivani zadnych pomiicek,
je proto dulezité je edukovat o benefitech téchto pomtcek jak pro chlapce, tak pro pecovatele.

(Stone, 2007)
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Obrazek 2.2.1.3. Lahev na moc¢ — bazant, prevzato z: hitps://www.medplus.cz/lahev-na-moc-s-vickem-
bazant/

Pro vyprazdnéni stolice je bohuzel vzdy vyzadovan ptfesun ditéte na toaletu nebo na
gramofon. U chlapcti, ktefi jiz usedli na vozik, bude potieba vyuzit zveddk (Stone, 2007).
Mnoho chlapct trpi zdcpou kviili imobilité, omezené dieté a pomalé peristaltice (Singh, 2021).
To spole¢né s nezbytnymi ptesuny délé z vykondvani potieby velmi dlouhy proces, ktery miize
byt pro chlapce stresujici. Proto je dalezité mit na védomi, ze dité¢ muze zacit omezovat svij
pfisun jidla a piti, aby oddalilo nutnost potieby jit na toaletu. Pravidelna rutina v této oblasti

pomdaha vyhnout se naruseni, diskomfortu a stresu. (Stone, 2007)

Dokud je chlapec schopen piesunu s pomoci osoby, je obvykle dostacujici zajistit
madla, zvysit zdchodové prkénko anebo vyuZzivat ptidavné podpéry. Pti postupném snizovani
posturalni kontroly je zapotiebi zvySena podpora pro spravnou a uvolnénou pozici na toaleté
(Stone, 2007). Pti rozhodovani je dilezité zvazit individualni poteby chlapce, naptiklad zdali
potiebuje opérky nohou. Déle se musi zvaZit, jestli toaletu pouziva pouze chlapec s DMD nebo
1 ostatni ¢lenové domacnosti, od toho se poté odviji vybeér spravného typu pomiicek pro toaletu

(Stone, 2007).

Je dulezité planovat vSe dopfedu, vzhledem k financim i manipulaénimu prostoru. Pti
pfesunu na toaletu bude za potiebi prostor pro pojizdny zvedak, vozik a 2 pecovatele.

Standardni invalidni toaleta neni Casto dostate¢né prostorna. (Stone, 2007)

2.2.2. Funkce horni konéetiny

Funkce horni koncetiny je velice podstatnd ve vSednich dennich ¢innostech (Bartels,
2011). S postupnym zhorSenim funkce horni koncetiny je pro chlapce s DMD naro¢né zvednout
ruce nad hlavu. Tiha pazi sté¢Zuje pohyb v rameni a lokti. Dospéli jedinci uz nejsou vibec

schopni zvednout pazi proti gravitaci. (Stone, 2007)
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Progrese DMD zacina od kotfenovych svalli a posouva se na periferii (Mazzone, 2012).
Proto nemaji chlapci s DMD obtize s jemnou motorikou jesté néjaky ¢as poté, co uz maji obtize
s hybnosti ramene a pohybu proti gravitaci (Suslov, 2022). Dospéli s DMD jsou diky ¢astecné
zachované hybnosti v distalni oblasti horni koncetiny schopni vykonavat dulezité funkcni

¢innosti (Bartels, 2011).

Pro udrZeni nezavislosti v jemné motorice a funkéniho rozsahu horni koncetiny je vhodné
vyuzivat podpérky predlokti. Existuji dva typy podpérek, jeden typ facilituje pohyb pouze
v horizontalni poloze a mé fixni vysku, druhy facilituje pohyb jak v horizontalni, tak ve

vertikalni poloze a je ovladan pomoci ovladace. (Stone, 2007)

2.2.3. Mobilita a pfesuny

Pro co nejdel$i udrzeni nezavislosti mobility chlapcti s DMD jsou vyzadovany rtizné
asistivni technologie (Stuberg, 2002). Ergoterapeut je obvykle soucasti vybéru pomiicek pro
mobilitu a pfesuny, je zodpovédny za vybér vyhovujici pomicky a také provedeni edukace o

jejim spravném pouzivani (Stone, 2007). V podkapitolach udavam ty nejpodstatné;jsi z nich.
2.2.3.1.  Voziky

Protoze chlapci okolo desatého roku zivota ztraceji schopnost samostatné chlize (viz.

kapitola 2.1.1.), potfebuji pro mobilitu vozik (Rtzicka, 2019; Mannlein, 2008).

Chlapec s DMD pottebuje riizny typ voziku v riznych fazich onemocnéni (Stone,
2007). Nejprve je zapotiebi pouze vozik mechanicky, ze zacatku pouze pro venkovni uziti, kdyz
je za potiebi chlize na delsi vzdalenost (Stone, 2007). Postupné je vyZadovan vozik elektricky,

a to ve vnitinim i venkovnim prostiedi (Ruskova, 2016).

Musime brat v potaz, Ze tato faze onemocnéni je velice citliva jak pro chlapce, tak pro
celou rodinu (Stone, 2007). Je to velky projev zhorSujici se kondice a snizujici se trovné
mobility, coz mize byt tézké prijmout (Ruskova, 2016). Proto by se pfi predstaveni voziku
rodicim mél klast diiraz na jeho ptinosy jako snizeni svalové unavy a uspora energie (Stone,

2007).

Vozik musi chlapci poskytovat maximalni miru sobéstacnosti, a tak by elektricky vozik
mél byt snadno ovladatelny, s minimalnim pohybu hornich koncetin a sily. (Ruskova, 2016).
Meél by poskytovat adekvatni posturalni podporu a eliminovat tlak, aby se pfedeslo vzniku

deformit, kontraktur a dekubitii, zaroven tak pomutze funkei plic (Stone, 2007).
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Chlapci s DMD potiebuji v rizné fazi onemocnéni Upravy a doplnky voziku, jako
napiiklad hlavovou opérku (Ruskové, 2016). Ta se vyuziva jako opora pii neschopnosti udrzet
hlavu, po operacich patete, a také ptispiva k bezpec€nosti pti prevazeni chlapce vozidlem (Stone,

2007).

Protoze chlapci s DMD maji zhorSenou trupovou kontrolu a deformity patete, zaujimaji
pak asymetrickou pozici pii sedu ve voziku (Ruskova, 2016). Pro docileni symetrické polohy

pfi sedu se vyuzivaji hrudni peloty (Stone, 2007).

Pti potfizovani voziku je dulezité taky nezapominat na praktické zalezitosti: kde bude
mit vozik Glozny prostor, kde se bude moct nabijet, lze pro pfevoz prizpisobit stavajici vozidlo

nebo bude potieba zajistit nové vozidlo (Ruskova, 2016).

Pti manipulaci s vozikem je dilezité je i bezpecnost. Pro elektricky vozik je na zacatku
vhodné nastavit rychlostni limit, ktery postupné rodice upravi, az se chlapec nauci svlij vozik

ovladat. To pomaha ptedejit tirazu chlapce a poSkozeni voziku. (Stone, 2007).
2.2.3.2.  Zveddky a zavésy

Chlapec s DMD bude b&hem svého Zivota vyuZivat riizné zvedaky, protoZze je
nepravdépodobné, ze by na kazdém misté byl stejny typ (Stone, 2007). Nejpodstatnéjsi je, aby
zvedak chlapce bezpecné zvedl a nenastalo zddné riziko zranéni (Ruskovéa, 2016). To mize
nastat pfi vybéru Spatného typu zadveésu nebo pii tésné blizkosti ramene zvedaku k chlapcovu

obliceji (Stone, 2007).

Existuji dva zékladni typy zvedakd, a to pojizdny a stropni. Pojizdny zveddk muiZe byt
pouzit kdekoliv v domé, kde to prostor a typ podlahy dovoluje. Stropni zveddk ma danou trasu,
napiiklad z koupelny do loZnice (Ciafaloni, 2008). Pojizdny typ je vhodny pii vyuZivani
zvedaku na vice mistech v jedné budove nebo v exteriéru (Ruskova, 2016). Pokud bude zvedak
vyuzZivan v jedné mistnosti, je doporucen stropni typ, ktery nezabere tolik prostoru (Stone,

2007).

Zaveésu na zvedak je veliké mnozstvi, které slouzi pro rtizné ucely (Ruskova, 2016).
Zavesy je tieba pravideln€ vymeénovat, protoze fyzické potieby chlapcti se postupem ¢asu méni
(Stone, 2007). Proto je nutné Casto kontrolovat, jestli zavés dobte sedi, pro bezpeci a pohodli

chlapct.
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Pti vybéru je diillezité myslet na oporu hlavy. Pokud jsou svaly krku ochablé nebo dité
bude podstupovat operaci patete, pak jsou vhodné zavésy s napiil pevnou opérkou pro krk a
hlavu. Jsou k dispozici i zavésy specialné pro pouziti toalety, které ale neposkytuji dostatecnou

oporu pro del$i pouziti. (Stone, 2007)

Vzhledem k Casové i1 fyzické naro¢nosti a urcitému diskomfortu pii pouzivani zvedaku
muze chlapec chtit si pod sebou zavés nechavat po celou dobu pfi sezeni na voziku. Tato
preference neni viibec idedlni, mize mit za pfiinu vznik odfenin a dekubitd. Pfi pouzivani
zveddku je vzdy nutné vénovat pozornost faktorm, které narusuji integritu kaze, jako je

prodySnost materidlu a zamezit tlakovym bodiim zplisobenym piehyby na zavésu. (Stone, 2007)

2.2.4. Muskuloskeletdlni management

Predbézny preventivni muskuloskeletdlni management je zaméfen na zachovani
protazitelnosti svalil, kloubniho rozsahu, pfedchazeni a minimalizovani kontraktur a deformit,

a mél by byt zahrnut do péce ve vSech fazich onemocnéni (Case, 2018).

Kloubni kontraktury a snizend protazitelnost svalii prameni z omezeni plného rozsahu
pohybu a ziistavani ve statickych polohach. Fibrotické zmény ve svalech zacinaji vznikat uz u
novorozencl, a proto je dulezity v¢asny preventivni muskuloskeletalni management (Case,

2018).

Pro zachovéani co nejvétsiho rozsahu pohybu, protazitelnosti svalll a pro prevenci vzniku
kontraktur jsou nezbytné nésledujici intervence: denni protahovéni kloubniho rozsahu, svalt a
meékkych tkani, které jsou jiz tuzsi, a tudiZ v riziku; prolongovany stre€ink; optimalni
polohovani podpoteno dlahami, ortézami, vertikaliza¢nimi stojany a dal§imi pomtickami (Case,

2018).
2.2.4.1.  Protahovani

Protahovani jako prevence a minimalizace kontraktur by mélo byt provadéno minimalné
4 az 6 dnl vtydnu v oblastech, kde jsou klouby a svalové skupiny v riziku kvali své
hypomobilité (Case, 2018). Protahovéani by nemé&lo byt bolestivé, rodina by méla mit sestaven
preventivni protahovaci plan pied sniZzenim pasivniho rozsahu ergoterapeutem nebo

fyzioterapeutem (Case, 2018).
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S preventivni protahovanim dolnich koncetin by se mélo zacit brzy, jiz v chodicich
fazich a mélo by se s nim pokracovat az do dospélosti. Protahovani hornich koncetin a krku se

stane velmi dulezité v nechodicich fazich (Case, 2018).
2.2.4.2.  Polohovani

Polohovéni a spravnd postura podporuji schopnost jedince fungovat. Trvald Spatna
poloha miize mit vazné dusledky a ohrozit Zivot téch, kteti maji omezenou schopnost zménit
vlastni polohu. Vede k omezené schopnosti vénovat se smysluplnym ¢innostem, coz ma dopad

na kvalitu Zivota jedince. (Crawford, 2015)

O posturalni potieby ditéte musi byt dobie postarano, coz zahrnuje i no¢ni polohovani.
Dité by mélo mit sestaveny 24hodinovy posturalni plan, ktery zahrnuje sezeni, stani a polohy
v leze, které dité potfebuje. Plan musi byt sestaven podle potieb jedince, jeho aktivit, spolecné

s ergoterapeutem a fyzioterapeutem. (Crawford, 2015)

U ditéte s DMD je velmi dillezité polohovani jak pfes den, tak no¢ni polohovani ve
spanku. Jakmile dojde k instabilit¢ panve, je dalezité polohovat tak, aby byla dosaZena
optimalni postura. Polohovani je nezbytné pro minimalizaci vzniku deformit, omezeni
kloubniho rozsahu, rozvinuti kontraktur, které zptisobuji bolest kloubti, nebo zaktiveni patete,

které ovliviuji kapacitu plic a dychaci systém. (Stone, 2007)

Je velmi dulezit¢ dosdhnout urcité rovnovahy v planovani polohovani. Je zapotiebi
nevytvaret neredlna ocekavani ohledné prevence deformit, které jsou nevyhnutelné vzhledem
k progresivnimu ochabovani svall a ztraté hybnosti, ale zaroven nevyvolavat pocit bezmoci a
zanedbani dulezitosti polohovani, Je dulezit¢ edukovat rodice a jiné pecujici o vysoké

pravdépodobnosti vzniku deformit, ale také o Sirokych moznostech prevence. (Stone, 2007)

Pfi polohovani v leze je vhodné pouzit polstarky, které poskytnou oporu pro udrzeni
dobré polohy pro spani, zaroven se také snadno daji premistit nebo dat pry¢. V prvnich fazich
onemocnéni je chlapec schopen pomoci pii polohovani a manipulovani s polStatky. Jejich

nevyhodou je, ze se mohou posunout béhem spanku. (Stone, 2007)

Pro chlapce s DMD je vhodné pofidit polohovaci postel, diky které muze byt pfi
polohovani caste¢né nezavisly. Vyhodou miize byt i nastavitelnd vyska postele, jak pro chlapce

v prvnich fazich, kdy si usnadni vstavani z postele zvySenou polohou postele, tak i pro rodice
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nebo pecovatele, ktefi si budou moci postel zvySit do optimalni pozice pifi manipulaci

s chlapcem. (Stone, 2007)

2.2.5. Kognitivni funkce

I kdyz je DMD obvykle popisovana jako onemocnéni, které postihuje predevsSim
svalstvo, ptivodni popis nemoci z roku 1868 zahrnoval kognitivni deficit jako nedilnou soucast

DMD (Darmahkasih, 2020).

Banihani (2015) ve své publikaci piSe, Ze jedna tietina déti s DMD ma kognitivni deficit,
jeho incidence se zvySuje s deleci exonu 45 az 52, postihujici isoformy Dp140 1 Dp427. To
potvrzuje Battini (2018), ktery udava, Ze mnoho studii prokdzalo vyskyt poruchy kognitivnich
funkci u ptiblizné 30 % chlapci s DMD. Byla prokdzana riiznorodost urovné kognitivnich
funkci u jedinct s DMD a také, ze oproti muskularnim symptomim nedochazi u stavu

kognitivnich funkei k progresi (Wicksell, 2004).

Dale se u déti s DMD mohou projevovat neurobehavioralni komorbidity. Az 50 %
chlapct trpi poruchou pozornosti s hyperaktivitou (ADHD), 33 % poruchami autistického
spektraa 5 % obsesivné kompulzivnimi poruchami (Battini, 2018). Verbalni 1Q je vétSinou vice

postizené nez vykonnostni IQ (Banihani, 2015).

Ergoterapeut se ve spolupraci s dal§imi odborniky zabyva rehabilitaci kognitivnich
funkci, sousttedi se primarné na dopad kognitivniho deficitu na vykonavani ADL. Kognitivni
rehabilitace ma docilit zlepSeni kognitivni funkce anebo zastaveni progrese kognitivni

dysfunkce. (Holetiova, 2018)

2.2.6. Volnocasové aktivity

Byt aktivni a zapojen ve volnocasovych aktivitach dle vybéru ditéte je nezbytné pro
vyvoj kompetenci, socializace s vrstevniky, zkoumani osobnich z4jmi a uZivani si Zivota. Bez
prilezitosti Ucastnit se volnoCasovych aktivit nejsou lidé schopni objevit jejich socidlni,
intelektualni, komunikativni a fyzicky potencial a jsou méné schopni rist jako individualni
bytosti. Zapojeni do volnocasovych aktivit pfispiva ke kvalité Zivota déti a mladistvych. Déti
s fyzickou disabilitou se zapojuji méné nez jejich zdravi vrstevnici, navic jejich aktivity se ¢asto

odehravaji pouze doma a jsou organizovany rodici. (Bult, 2011)
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Ergoterapeut mize pomoci rodindm najit informace ohledné volnoCasovych aktivit,
dovolenych, a také se mohou zapojit do hledani financi a praktické podpory, ktera pomuze

¢lentim rodiny sdilet jejich zajmy. (Stone, 2007)

2.2.7. Skolni prostiedi

Déti a adolescenti s DMD jsou vystaveni mnoha vyzvam napftic¢ jejich studiem ve skole.
S peclivym fizenim a v€asnym planovanim mize zak s DMD doséhnout jeho plného potencialu

v ramci studijniho planu a socialni prostiedi skoly. (Stone, 2007)

V mateiské Skole mize mit dit¢ s DMD problém s adaptaci do prostiedi plného interakci
a sdilené pozornosti dosp€lé osoby s ostatnimi détmi, obzvlast’ pokud bylo zvyklé byt sttedem
pozornosti doma (Stone, 2007). Mohou se také zacit objevovat potize s u¢enim, které jsou ¢asto

pridruzené s touto diagn6zou (Battini, 2018).

Pti nastupu do Skoly se dit¢ musi naucit zvladat pohybovat se po skole, dosahnout vyssi
sobé&stacnosti v sebepéci a personalnich ADL, soustfedit se na ukoly, poslouchat instrukce a
vydrzet sedét na misté pevné danou dobu, splnit strukturované vzdélavaci pozadavky, byt ve
vétsim kolektivu déti a byt vice sobéstacny v interakci s vrstevniky. Ziskavani psacich
dovednosti je velmi dulezité, proto mize byt zapotiebi navrhnout pomiicky a strategie pro
grafomotoriku. Také je tfeba zaopatfit osobni asistenci v takové mite, aby dit€ dostalo spravny

stupent podpory. (Stone, 2007)

Piestup na druhy stupenn klade na dit¢ spoustu pozadavki — fyzicky, socidlng i
emociondln¢ (Shaffer, 2014). Na zdkladni Skole je dit¢ zvyklé byt v jedné tiidé s jednim
ugitelem. Stéedni $koly jsou obvykle ve vétsich budovach, s vétsim poétem zakt ve tfidé. Zaci
se musi piesouvat ze tfidy do tfidy v kratkych ¢asovych intervalech, coZ znamena vétsi fyzickou
zatéZ. Dit€ musi navazat vztahy s vice uciteli a spoluzaky (Stone, 2007). Pracovni vytiZeni se
zvySuje a od Zakl se oCekava vétsi vyspélost, nezavislost a zodpovédnost (Shaffer, 2014). Dité
s DMD se ale nachazi v obdobi, kdy se snizuje jeho svalova sila a zvySuje se jeho fyzicka
zavislost, coz muze ovlivnit jeho socialni interakci, sebevédomi a motivaci. Citlivy pfistup a
neustald komunikace mezi vSemi zapojenymi je nezbytna pro zajiSténi naplnéni potencialu

ditéte s DMD ve Skolnim systému. (Muscular Dystrophy UK, 2021)

Chlapci s DMD nemusi na zacatku vypadat odlisné od jejich vrstevnikil, takZe na né
mohou byt kladena vétsi oCekavani, nez jsou jejich skute¢né schopnosti. Naopak od déti

s vyraznou fyzickou disabilitou mize byt ocekdvano méné, a tim je jim branéno v naplnéni
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jejich potencidlu. Na vSechny déti by meéla byt kladena ocekdvani odpovidajici jejich

dovednostem. (Stone, 2007)

Chlapci se mohou snadnéji unavit, protoze ve vSech ¢innostech musi vynalozit vétsi
usili. Casovy rozvrh prace by se mél rozvrhnout tak, aby se fyzické a kognitivni Cinnosti
provadély v dobu, kdy je dité nejvice bd€lé a vnimavé. Zaroven to pomiize do rezimu dne

zaradit odpocinkové bloky. (Stone, 2007)

Prosttedi by mélo byt adaptovano tak, aby dit¢ mohlo byt integrovano, jak nejvic to je
mozné. Zajistit, aby dit¢ mohlo vstoupit a opustit tfidu s minimem asistence. Je mozné prid¢€lat
madla ke schodim. Mize byt potieba adaptovat dvete — pozici a typ kliky, aby dité na ni
doséhlo, sitku dvefi, aby dit¢ na voziku mohlo projet, povolit panty, aby se dvefe lépe

pohybovaly (Stone, 2007).
2.2.7.1.  Grafomotorika

Déti s DMD mohou mit problémy s grafomotorikou kvili nésledujicim faktorim:
snizend svalova sila, omezeny rozsah pohybu, snizena sila stisku, snizena vydrz, posturalni
potize a potize s koordinaci (Stone, 2007). V pocatecnich fazich mohou byt feSenim nastavce
na tuzku, naklonéni desky stolu nebo stojanky na papir (Ruskova, 2016). Dale je dobré
redukovat mnozstvi psani pomoci pracovnich listl, kde dité pouze doplni chybéjici informace,

nebo nechat zapisovat asistenta (Stone, 2007).

Riizné textové procesory mohou slouZit jako dopln€k k béZnému psani rukou (Ruskova,
2016). Je mozné vyuZzit technologii se zpracovavanim slov, kterd ma i program ,,aktivace
hlasem* Stone, 2007). S postupnou progresi slabosti hornich koncetin je obtizné pro chlapce
psat na klavesnici, a tak je vhodné vyuzit rizné adaptace a upravy (Ruskova, 2016). Jedna
z moznosti je ovladat klavesnici pomoci mysi na obrazovce pocitace, dale vyuZzit kompaktni
klavesnici, kterd je podobnd bézné klavesnici, ale ma mensi velikost (Stone, 2007). Existuje

také systém, ktery umoznuje prevod feci na text (Ruskova, 2016).
Stone (2007) udava, ze je pii psani dilezité zkoumat tyto faktory:

- Rychlost psani
- Posturdlni zmény
- Citelnost

- Nasledky psani (inava, kiece)
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- Preference ditéte (technologie, zapisovatel, ...)

2.2.8. Domaci prostiedi

Domaci prostiedi miizeme definovat jako prostiedi, kde provadime piedev§im nase
personalni kazdodenni aktivity (Machacova, 2014). Hodnoceni domaciho prostfedi probiha

formou domaci navstévy (Krivosikova, 2011).

Hodnoceni domaciho prostiedi se nejcastéji provadi pravé u osob se sniZzenou
sobéstacnosti kviilli motorické disabilité, kdy se ergoterapeut soustiedi na hodnoceni

architektonickych bariér a bezpecnosti prostiedi (Rohlenova, 2018).

Mnoho faktori musi byt brano v potaz, nez miize ergoterapeut navrhnout doporuceni
pro osoby s DMD a jejich rodiny (Stone, 2007). Dim neni jen budova, ale vytvari domov a
kazda rodina vnima jejich domov jinak. Na to nesmime pii hodnoceni domaciho prostiedi

zapomenout (Stone, 2007).

Proto, aby mohla byt ergoterapeuticka intervence ptizptisobena individualnim potfebam

chlapce s DMD, musime posoudit jeho sobéstacnost (Stone, 2007).

Ergoterapeutické hodnoceni domaciho prostfedi znamenéd posouzeni bezbariérovosti
domaciho prostfedi a navrzeni feSeni téchto bariér pomoci facilitacnich prostiedkt, které
umozni sobéstacnost jedince ve vlastni domécnosti (Krulova, Vackova, Svestkova, 2017).
Ergoterapeut dale také hodnoti ergonomii a bezpecnost provadéni vSednich dennich aktivit
(Krulova, Svestkova, 2017a). Re$i rizika vychazejici z funkénich problémi jedince

(Krivosikova, 2011).

V exteriéru posuzujeme napiiklad vstup do domu, schody, okolni terén, rozmeéry vytahu,
dostupnost sluzeb. Vstup o domu musi byt minimalné 90-100 cm Siroky, aby se mohlo dité¢ na
elektrickém voziku bez problému dostat dovnitt (Stone, 2007). V interiéru jsou pak casté
bariéry toaleta, vana, prahy, koberce, nevyhovujici Sitka dvefi, uzké prostory a také napiiklad
absence mensich kompenzacnich pomtcek jako jsou madla a protiskluzové podlozky
(Krivosikova, 2011). Pro osoby s DMD je velmi dulezity loZny prostor pro pomucky, nabijeni
elektrického voziku apod. (Stone, 2007).

Vystup hodnoceni tvoii predev§im navrh vhodnych facilitaénich prosttedkil, coz miize

byt navrh pomiicek nebo dokonce vétsi upravy interiéru, napt. prestavba koupelny, toalety,
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vstupu do domu apod. Pokud nelze domov z jakéhokoliv ditvodu upravit, fesi se vyména za

bezbariérovy byt ve spolupraci se socialnim pracovnikem (Krivosikova, 2011).

2.2.9. Prace s rodinou

Zivot s ditétem s nevylécitelnym onemocnénim predstavuje vyzvu nad ramec bézného

rodicovstvi, protoze nemoc ditéte ¢asto vyzaduje specifické pozadavky (Smith, 2015).

Potvrzeni diagnozy DMD je pro chlapce i celou rodinu velkou psychosocialni zatézi
(Parent Project, 2018). Castd reakce rodiny je popfeni diagndzy. Rodi¢e mohou jednat
agresivné, uzkostn¢€, pocit'ovat zlost, smutek nebo vinu, ale také ¢asto hledaji vinu u druhych
(Ruskova, 2016). Proto je pii praci s rodinou velmi diilezita empatie, naslouchdni a poskytnuti

emocni podpory (Parent Project, 2018).

Nakonec by rodina méla vynalozit snahu o pfijeti tohoto nezménitelného faktu, to ale
trva mésice a nemusi toho nikdy dosdhnout. Rodic¢e se uci ptrizptisobovat, hledat feSeni nové
zivotni situace. Idedlné by rodina méla zachovat aktivni zivot, ktery podpofii socialni zaclenéni
chlapce (Ruskova, 2016). Kdyz se rodina neptizplisobi, mize pak dojit k odmitani chlapce
s DMD, kladeni pfilis vysokych narokt nebo naopak zanedbavani zdravych sourozenct (Parent
Project, 2018). Nékdy nemoc také ovlivni vztah samotnych rodi¢l natolik, Ze se jejich cesty

rozejdou (Ruskova, 2016).

Parent Project (2022) také piSe o tom, jak je dulezité mluvit se svym ditétem o jeho
nervosvalovém onemocnéni. N€kteti rodiCe se totiz s imyslem uchranit své dité snazi vyhybat
rozhovorim o DMD. D¢ti ale potiebuji, aby s nimi rodice o jejich nemoci mluvili oteviené.
Riizné vyzkumy ukézaly, ze pokud dit¢ od svych rodict dostava informace o onemocnéni
piiméfené k jeho véku a na své otazky dostane upfimné a srozumitelné odpovédi, dokaze se se

svym zdravotnim stavem vyrovnat vyznamné lépe. (Parent Project, 2022)

Ergoterapeut pfi praci s détmi uplatituje principy na rodinu zaméfené péce, kde rodic je

ten, co rozhoduje a expert, ktery zna své dité nejlépe ze vSech (Novak, 2019). Pti zapojeni

vvvvvv

Novak (2019) ve své studii zjistil, ze 13 % ergoterapeutickych intervencich u déti je
zameieno narodice, s cilem edukovat je, aby mohli provadét terapie s ditétem kazdy den. Studie

dale prokazala, ze terapie provadéna rodi¢em je rovnocenné efektivni jako terapie provadéna
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terapeutem, coz dava smysl vzhledem ke znalostem preferenci svého ditéte a mnozstvi péce,

které ditéti poskytuji (Novak, 2019).

Prestoze na rodinu zamétena terapie existuje od 90. let minulého stoleti, rodice stale
obcas pocituji nezdjem ze strany zdravotnikti o jejich pfinos a informace o jejich ditéti (Smith,
2015). Nejasné vymezeni role rodice muze rodice uvadet do stresu (Coyne, 2015). Proto musi
mit ergoterapeuti na paméti zkuSenosti rodicii a snazit se jasné sdélovat informace, ucit rodice,
jak vést péci, aby optimalizovali vysledky rodiny (Novak ,2019). Rodice potiebuji a vyzaduji
edukaci o stavu svého ditéte a moznostech intervence, pomoc pii vybéru pomticek, edukaci o

strategiich zvladani této zatéze a vyrovnani se s ni (Smith, 2015).

2.3. Organizace podporujici osoby s Duchennovou muskularni dystrofii v Ceské

republice

2.3.1. Parent Project

,,Parent Project je pacientskd neziskovd organizace zalozena rodici, jejichz déti se
narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dalsimi vzdcnymi nervosvalovymi

onemocnénimi raného veku. “ (Parent Project, 2022)

Spolek sdruzuje pacienty, jejich rodiGe a pfibuzné. Parent Project v Ceské republice
funguje od roku 2001. Navdazal na stejnojmennou organizaci v USA, kterd byla zalozena roku
1994. Poslani organizace je hajit zajmy clentll, snazit se o vytvaieni podminek pro lepsi a

vvvvvv

Project, 2022)

Jako své cile udavd podporu vyzkumu, zafazovani pacientli do klinickych studii,
spolupraci se zahrani¢nimi vyzkumnymi centry, podporu vzniku center vysoce specializované
péce pro nervosvalova onemocnéni, zvySovani povédomi o nemoci a informovani o novych
moznostech péce a 1écby. Také si za cil klade pofadani pobytovych akei, odbornych konferenci,
vzdélavacich akei aj. V neposledni fadé se snaZi o prosazovani zdjmu pacientli v oblastech

socialni a zdravotni péce.

Podrobngjs$i informace jsou k dispozici na webovych strankdch organizace:

https://www.parentproject.cz/
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2.3.2. Asociace muskularnich dystrofiki v Ceské republice

Asociace muskularnich dystrofiki v CR ma celostatni piisobnost. Sdruzuje osoby
s muskularni dystrofii a jinymi nervosvalovymi onemocnénimi (Asociace muskularnich

dystrofikti v CR, 2022).

Jejim cilem je podporovat jak déti, tak dospélé s nervosvalovym onemocnénim a byt
napomocni pfi integraci téchto osob do spolecnosti, dale jim poskytnout informace potfebné
k udrZeni co nejlepsi kvality Zivota a také se snazi o zlepSeni multidisciplinarni péce (Asociace

muskularnich dystrofiki v CR, 2022).

Provadi osvétu v oblasti zdravotni 1 socidlni a také porada tuzemské i zahranicni
rekondi¢ni pobyty, rizné sportovni akce a spolupracuje s narodnimi organizacemi, které maji

podobné zaméieni (Asociace muskularnich dystrofika v CR, 2022).

Podrobnégjsi informace jsou kdispozici na webovych strankdch asociace:

http://www.amd-mda.cz/

2.3.3. End Duchenne

End Duchenne je pacientska organizace, kterda pomahé détem i dospélym se svalovou

dystrofii typu Duchenne a Becker (End Duchenne, 2022).

Podporuje pacienty vramci tzv. ,mentorskych rodin®, zaméfuji se na vzdélavani
pacientil, pecujicich i1 1ékail v oblasti specializované péfe zamétené na tyto dystrofie. Ma
dlouhodobou spolupréci s odborniky z Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze a
s Klinikou détské neurologie Brno. Iniciovala vytvofeni registru pacienti pro DMD a vznik

specializovaného nervosvalového centra v Praze. (End Duchenne, 2022)

Veétsinu cilti sdili s pfedchozimi organizacemi, ale navic udava, ze se podili na urychleni

vyvoje 1ékti pro DMD/BMD (End Duchenne, 2022).

Podrobnéjsi informace jsou kdispozici na webovych strankdch organizace:

https://www.endduchenne.cz/

2.3.4. SMART HELP

SMART HELP je spolek, ktery poméha détem s DMD a spindlni svalovou atrofii

(SMA) a jejich rodinam. Jeho Uc¢elem je organizace akci pro déti, mladez a jejich rodiny a
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poskytnout vefejné prospésné cCinnosti, které podpoii déti nebo dospélé se zdravotnim

postizenim pfi zacleniovani do spole¢nosti (SMART-HELP, 2022).

Organizuje specidlni tdbor pro déti, kde mohou déti s DMD a SMA zazit pocit
samostatnosti, protoze na tabor jedou sami, rodice ani sourozenci je nedoprovazi. Déti jsou cely

tyden v péci vyskolenych asistentti. (SMART-HELP, 2022)

Krom¢ taboru organizuje také pobyty pro celé rodiny, kde si mohou pecujici navzajem
vyménovat zkusenosti, popiipad¢ konzultovat problémy a vzajemne¢ se tak inspirovat. O déti se

staraji vysSkoleni asistenti, a tak si rodice mohou odpocinout (SMART-HELP, 2022).

Dale poskytuje odborné poradenstvi pro rodiny s détmi ve véku 7 let a vySe pii feSeni
problémii vznikajicich v souvislosti s nervosvalovymi onemocnénimi, piredevsim se jedna o

poradenstvi v oblasti socialni a vzdélavani (SMART-HELP, 2022).

v

Podrobnéjsi informace jsou k dispozici na webovych strankach spolku: https://smart-

help-spolek.webnode.cz/
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3. PRAKTICKA CAST
3.1. Cil bakalarské prace

Cilem mé bakalaiské je ukazat nezastupitelnost role ergoterapie u osob s Duchennovou
muskularni dystrofii v oblasti vSednich dennich ¢innosti, hodnoceni domaciho prosttedi, ale i

volnocasovych aktivit a Skolnim ¢i pracovnim prostiedi.
3.2. Metody zpracovani bakalarské prace

3.2.1. Typ prace

Prakticka cast bakalafské prace zabyvajici se roli ergoterapie u osob s DMD je
zpracovana jako kazuisticky typ prace. K naplnéni cile prace byly vypracovany tii kazuistiky

chlapcti s DMD ve veku 9 let, 9 leta 15 let.

3.2.2. Cilova populace

Cilovou populaci byly osoby s DMD. Sbér dat jsem provedla v domacim prostiedi rodin

v Praze a ve vesnici nedaleko Liberce.

Do kritérii vybéru jsem zahrnula chlapce s DMD starsi 9 let, u kterych se jiz objevuji
obtize v ramci mobility, ¢aste¢na ztrata sobéstacnosti v ADL a je zapotiebi provést Upravy
domaciho prostiedi. Sbér dat probehl u prvni rodiny 28. 2. 2022, u druhé rodiny 6. 4. 2022 au
tieti rodiny 9. 6. 2022.

Dvé rodiny (kazuistika 1 a 3) byly osloveny skrze organizaci Parent Project, konkrétné
pies socidlni pracovnici pani Bc. Moniku Frantlovou, kterd rozeslala mnou vytvofeny
oslovovaci email s zadosti spoluprace (viz piiloha). Kontakt na tfeti rodinu (kazuistika 2) jsem
ziskala diky své vedouci prace, pani magistfe Bc. Zuzan¢ Rodové, Msc., kterd dostala kontakt

na rodinu s chlapcem s DMD pies své ptibuzné.

3.2.3. Eticka hlediska bakalaiské prace

V priibéhu realizace praktické ¢asti bakalarské prace byly dodrzovany vSechny zésady
Etického kodexu studenta ergoterapie. Kazd4d rodina, ktera se rozhodla spolupracovat,
podepsala Informovany souhlas (viz Pfiloha 9.1). Jednotlivé kazuistiky byly zpracovéany
anonymn¢ a v praci nasledné zvetfejnény pod Cislem, které bylo testovanym piidéleno pti
podepisovani Informovaného souhlasu. Pfed samotnym testovanim byly rodiny seznameny s

diivodem vySetteni a s naslednym postupem zpracovani jejich vysledki.
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Pro potteby bakaléaiské prace byly ziskavany nasledujici osobni udaje probandii:
pohlavi, ve&k, diagnéza dle MKN-10, nynéjSi onemocnéni, osobni anamnéza, rodinna
anamnéza, socialni anamnéza, bytova anamnéza, Skolni anamnéza, farmakologickd anamnéza,
alergologickd anamnéza, ptfedchozi rehabilitace a status praesens, denni rezim, zajmy,
vyuzivani kompenzac¢nich pomucek, hodnoceni postavy, mobilita a lokomoce, vySetfeni
hornich koncetin (dominance, drzeni, rozsahy pohybu, svalova sila, Citi, taxe, diadochokineze,
jemna motorika: uchopy, grafomotorika), kognitivni a psychosocialni funkce, informace
ohledn¢ sobéstacnosti v ADL, hodnoceni domaciho prostfedi, silné a slabé stranky, cil

probanda, cil rodiny.

3.2.4. Metody sbéru dat

Zpracovani teoretické 1 praktické ¢asti bylo podminéno studiem odborné literatury
ptedevsim v anglickém, ale také ceském jazyce. Bylo nastudovéno nékolik monografii a
mnozstvi ¢lanktt v odbornych casopisech. K vyhledavani odbornych ¢lankd bylo vyuzito
n¢kolik databazi: Medvik, Google Scholar, PubMed a Medline. Zakladem vyhledavani bylo
klicové slovo Duchenne Muscular Dystrophy, které bylo kombinovano s dalSimi kli¢ovymi
slovy pomoci booleovskych operatorii, napiiklad Duchenne Muscular Dystrophy OR DMD
AND Activities of Daily Living OR ADL, Duchenne Muscular Dystrophy OR DMD AND
Occupational Therapy nebo Duchenne Muscular Dystrophy OR DMD AND Cognition

Disorders.

V praktické ¢asti prace bylo pouZito nékolik metod sbéru dat. Zna¢nou cast dat jsem
ziskala diky semistrukturovanému rozhovoru s chlapcem a rodic¢i pfi odebirani anamnézy. Déle
bylo klicové pozorovani chlapce v kombinaci s doméaci névstévou, takze chlapec provadél ADL
piimo ve svém domdacim prostiedi. Zaroven jsem tak ziskala data o samotném domécim
prostiedi. Kvili upfesnéni nékterych informaci byla také vyuZita emailova a telefonni

komunikace s rodici chlapct.

3.2.5. Postup realizace

Pro praktickou ¢ast bylo nezbytné ziskat rodiny s chlapci s DMD pro spolupraci.
Zamysleno bylo ziskat 5 rodin, idealn¢ s chlapci riznych vékovych kategorii, které budou
ochotné podstoupit vstupni ergoterapeutické vysetieni spole¢né s edukaci a doporucenimi

idealné¢ v domécim prostiedi chlapce. To se ale bohuZel nepodatilo vzhledem k vytiZenosti
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rodin a doznivajici pandemii Covid-19. A tak v praktické ¢asti predstavuji pouze 3 kazuistiky

chlapcti s DMD, ptestoze bylo osloveno velké mnozstvi organizaci a rodin.

Pro ziskéani rodin pro spolupraci bylo nutné oslovit organizace, které s chlapci s touto
diagno6zou pracuji. Po néjaky cas byla mou konzultantkou prace pani magistra Patricie Ruskova,
ergoterapeutka v ramci organizace Parent Project, ktera ale v lednu 2021 nastoupila na

mateiskou dovolenou a ukoncila tak nasi spolupraci.

A tak jsem oslovila organizaci Kolpingova rodina Smecno, ktera byla ochotna pomoci
s hledanim chlapct pro kazuistiky, ale po n¢kolika tydnech emailové korespondence prestala

reagovat.

Poté jsem ziskala kontakt na pani Bc. Moniku Frantlovou, socialni pracovnici Parent
Projectu, ktera v prosinci 2021 rozeslala oslovovaci email 50 rodinam po celé republice, které
spliiovaly vékové kritérium. Na tento email odpovédély vlednu 2022 pouze dvé rodiny
(kazuistika €. 1 a €. 3) s ochotou spolupracovat. Prvni rodina (kazuistika ¢. 1) splnovala kritéria,
a tak se v inoru 2022 uskutecnila doméaci navstéva. Chlapec z kazuistiky 3 m¢él ale toho Casu

zlomenou stehenni kost a odjizdél do lazni, a tak spoluprace nebyla navazana.

Déle jsem oslovila pani magistru Markétu Vickovou z organizace SMART HELP,
kterou znam diky néckolikaleté spolupraci na letnich tdborech pro déti s DMD a SMA. Ta
oslovila konkrétni rodiny, u kterych védéla, ze splituji kritérium, ale zddna z nich nebyla

ochotna se setkat.

Oslovena byla i Asociace muskularnich dystrofikil v CR, ktera také rozeslala oslovovaci

email ¢lenim s DMD spliiujicim vekové kritérium. Nikdo ze ¢lentl na osloveni nezareagoval.

Stale bylo ale potieba najit dalsi rodiny, které budou ochotné spolupracovat. Jedna
rodina byla oslovena pfibuznou mé vedouci prace a pani magistra Bc. Zuzana Rodova, M.Sc.
mi poté pfedala telefonni kontakt a email na matku chlapce z kazuistiky ¢islo 2. Rodina dostala
1 oslovovaci email od Parent Projectu, ale kvili své vytizenosti nereagovala. Po né€kolika

zruSenych terminech se podaftilo sejit se s rodinou na zac¢atku dubna.

V kvétnu tohoto roku jsem znovu oslovila matku chlapce z kazuistiky ¢islo 3, vzhledem
k uplynulé dobé¢, zdali uz jsou zpatky z lazni a byli by ochotni podstoupit ergoterapeutické
vySetteni. Matka chlapce velmi rychle zareagovala, a tak probéhla na zacatku ¢ervna domaci

navstéva.
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Vsechna setkani probihala v domacim prostiedi rodin. Kazdé setkani trvalo ptiblizné 3

hodiny.
3.3. Kazuistiky

3.3.1. Kazuistika &islo 1

Pohlavi: muz

Datum narozeni: 21.3. 2012

Vstupni ergoterapeutické vySetireni
Semistrukturovany rozhovor a pozorovani
Datum vySetteni: 28.02.2022

Anamnéza

Nynéjsi onemocnéni: Duchennova svalova dystrofie, diagnostikovana teprve roku 2020 na

zakladé klinického obrazu

Osobni anamnéza: v 1 roce rotavirova infekce, operace nosnich mandli, Casté zanéty stfedniho

ucha, hiife slysi na pravé ucho

Rodinna a socialni anamnéza: Zije s rodi¢i a starSi sestrou (13 let), pobira pfispévek na

mobilitu, vlastni prikaz ZTP

Bytova anamnéza: Zije v byt ve 2. patie bez vytahu na kraji Prahy, v koupelné vana i sprcha

bez kompenzacnich pomicek.

Skolni anamnéza: chodi do 4. tfidy b&ézné zakladni Skoly, nemé svého asistenta, sedi na

rostouci zidli, do Skoly 1 ze Skoly jezdi na kolob&zce
Farmakologicka anamnéza: 1¢¢ba kortikoidy: prednison
Alergologicka anamnéza: neguje

Predchozi rehabilitace a status praesens: s ergoterapii se nesetkal, dochazi 1x tydne na
fyzioterapii (protahovani + balan¢ni cvi€eni), ndrazové na hippoterapii v 3mésicnich cyklech,

sledovéani v Motole u pani doktorky Haberlové
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Denni rezim: jezdi do Skoly MHD spolecné se star§i sestrou, po Skole kromé ¢tvrtka vzdy

néjaka aktivita: ukulele, keramika, fyzioterapie nebo oddil

Zajmy: lego, kolo, kolobézka, keramika, ukulele, ninjové

Kompenzacni pomicky: rostouci zidle, stolicka do koupelny, protiskluzova podlozka do

vany, elektrické kolo, kolobézka

Hodnoceni postavy: stoj o Sir§i bazi na Spickdch, pfedsun hlavy, ramena v protrakci,

hyperlordoza bederni patete, vyklenuté biicho, panev v anteverzi, vyrazna pseudohypertrofie

lytkovych svalt

Mobilita, lokomoce:

Tabulka 3.3.1.1 Mobilita a lokomoce, kazuistika 1

Mobilita vleze

Samostatné¢ mobilni pii posunech na lazku i

pii pretacenti

Vertikalizace do sedu

Samostatné, vyuziva vertikalizaci ptes bok

Vertikalizace do stoje

Objevuje se typické Gowersovo znamenti, ale

zvladne samostatné

Lokomoce

Chutize kolébava po Spickach, kratsi kroky,

omezena dorzalni flexe v hlezennim kloubu

Vysetireni hornich koncetin (HKK)

Dominance: levd HK
DrZeni: mirné protrakce ramen

Funkéni rozsahy pohybii:

Tabulka 3.3.1.2. Funkcni rozsahy pohybii, kazuistika 1

Ruce za hlavu

provede

Ruce na tsta

provede
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Ruce na ramena provede

Ruce na protilehld ramena provede
Ruce na kolena provede
Ruce za zada provede

Aktivni a pasivni rozsahy pohybi (vySetfeni probihalo vsedé¢):

Ramenni kloub: aktivni i pasivni pohyb orientacné do plného rozsahu ve vSech segmentech

krom¢ ventralni flexe — vpravo i vlevo aktivné i pasivné omezena do 170, pii pasivnim pohybu

v ramennim kloubu do VF tésné¢ pied koncem rozsahu odpor —kontraktura

Loketni kloub: aktivni i pasivni pohyb bez omezeni ve vSech segmentech kromé extenze —

vpravo i vlevo aktivné i pasivné omezena o 5°, pasivné ke konci pohybu odpor — kontraktura
Zapésti: aktivni i pasivni pohyb bez omezeni ve vSech segmentech

Svalova sila: orientatné vySetfena, zvladd pohyb proti gravitaci s mirnym odporem, sila

odpovida veéku, pouze slabsi stisk obou HKK

Citi: orientaéné vySetfeno taktilni a hluboké &iti (polohocit, pohybocit), bez patologického

nalezu
Taxe: bez patologického nalezu
Diadochokineze: bez patologického nalezu
Jemna motorika
- Uchopy: chlapec provede tchopy statické: valcovy, kulovy, pinzetovy (ale musi
vynalozit vétsi usili pfi pfibliZzeni palce a maliku), Spetkovy, klicovy; 1 dynamické:
klavir, lusknuti
- Faze uchopu: hodnoceny dle vélcového tchopu pii piti z hrnku: Pii fazi ptibliZzeni
pohyb nevychazi z ramene, ale chlapec zapojuje cely trup, zacileni pfedmétu bez obtizi.

Bez obtizi rozevte, uchopi hrnek a sevie. Nema problém s volenim adekvatni sily pro

uzvednuti hrnku. Ve fazich rozevieni a oddaleni chlapec také nema obtize.
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- Grafomotorika: levak, provede tuzkovy tuchop, pohyb vychazi ze zapésti, pismo
Citelné, nevyuziva specialni nastavce, sed: chabé drzeni téla, sedi na rostouci zidli

s nohama opfenyma o spodni ¢ast zidle, spravné nastavena vyska stolu

Kognitivni_funkce a psychosocidlni funkce: chlapec pratelsky, komunikativni, mirné

pomalejsi psychomotorické tempo, orientovan mistem, ¢asem, osobou. Kolisava pozornost,
odbihani od tématu. Pamét pii orientaCnim vySetieni v normé. Porozuméni i exprese bez
patologického nélezu. Velmi narocné odecitani z hlavy 7 od 100: 93 — 83 — 73, ale pfi odecitani

na papiru to zvladl.

Viedni denni ¢innosti (ADL)

Personalni ADL

Sebesyceni: Chlapec se zvladne samostatné najist, k sebesyceni vyuziva vidlicku a ntz, ale
potfebuje pomoci s nakrdjenim tvrdsiho jidla — predev§im maso (brambory a mekéi véci

zvladne nakrgjet). Polykani stravy bez obtizi.

Oblékani: Chlapec si zvladne obléknout horni i dolni polovinu téla. Nepotiebuje Zadnou

dopomoc, zvladne si zavazat tkanicky i zapnout knoflicky.

Osobni hygiena: Samostatné si myje ruce, Cisti zuby, ¢eSe se, nehty mu stfitha maminka.

Koupéni: Koupe se samostatné ve vané i ve sprse. Potfebuje supervizi pfi presunu do sprchy —
bez madel, svysokou vanickou, bez sedacky. Do vany a zvany zvladne vlézt/vylézt
samostatng, ale pfesun je pro chlapce naro¢ny, a ne zcela bezpecny. Vana také nema madla,

nemaji ani protiskluzovou podlozku.
Toaleta: Zvlada samostatné, ob¢as potiebuje pomoci ocistit po vykonani potieby.

Chiize po roviné: Chodi bez kompenzacnich pomicek. Obcas chodi s rodinou na vylety, kde

zvladne ujit az 10 km.

Chtize do schodi: Zvlada, ale je to pro chlapce velmi naro¢né. Posledni dobou uz vétsSinou

vyléza schody po 4, nezvladne sttidavy krok, potiebuje zdbradli/druhou osobu pro oporu HK.

Kontinence mo¢i a stolice: kontinentni, ob¢as po zatéZi tmave zbarvend moc¢ (napft. po lyZovani)
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Instrumentalni ADL
Ptiprava jidla: vétSinou pfipravuje maminka, ale obas pomaha v kuchyni s vafenim, rad pece
Finance: rodice se staraji o finance

Péce o domacnost: sklada pradlo, ¢isti zachod kocce

Péce o druhé: stard se o kocku

Transport: vzdy s doprovodem: s rodi¢i nebo se sestrou, vyuzivaji auto i MHD
Brani 1¢ki: bere si sam, ale rodic¢e ho kontroluji

Nakupovéni: nakupuji rodice

Funk¢ni komunikace: vyuziva pocita¢, mobilni telefon, ob¢ zafizeni umi samostatné ovladat

Hodnoceni domaciho prostredi:

Chlapec bydli s rodi¢i a mladsi sestrou v byté na kraji Prahy. Byt se nachazi ve druhém patie
v bytovém domé, do bytu vedou 2 patra tocitého schodisté, které aktualné predstavuji velikou
bariéru. Chlapec leze po schodech po ctyfech nebo ho vynéseji rodice. Pti vstupu do domu je
nutné prekonat jeden vysoky schod, ktery chlapec zvlada ptekonat, dvefe jsou dostate¢né Siroké

1 pro prujezd s vozikem.

Pti vstupu do domécnosti je Sitka dveii dostate¢na i pro budouci pouzivani voziku, je

k dispozici 1 dostate¢ny manipulacni prostor, dvete se snadno odemykaji. Byt je bezprahovy.

Byt se skladd z koupelny, toalety, détského pokoje, loznice rodici a obyvaciho pokoje

s kuchyni.

V koupeln¢ se nachézi sprchovy kout 1 vana. Sprchovy kout je s vanickou, bez madla, chlapec
se pii presunu do sprchy ptidrzuje pohyblivych sprchovych dveti. Do vany je vlozena
protiskluzova podlozka (krokodyl), nejsou pfidélana madla, rodina nemé sedac¢ku na vanu ani
protiskluzovou podlozku ptfed vanu. Vstup do koupelny je nyni bez obtizi, ale do koupelny

vedou uzké dvefte, kterymi neprojede vozik.

Pristup k toaleté je bez obtizi, ale Sitka dvefi neumoziuje prijezd voziku. Pied toaletou se

nachazi koberecek, toaleta je bez madel.
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Détsky pokoj je spolecny pro obé déti, chlapec spi na spodni posteli palandy. Ma sviij vlastni

sttl, u kterého sedi na rostouci zidli.

Kuchyti je spojena s obyvacim pokojem. Chlapec nedosdhne na police s hrnec¢ky, vyuziva

plastovou stolicku. Obyvaci pokoj slouZzi k relaxaci a k cviceni (protahovani).

Shrnuti: Nejvetsi bariéra je dvoupatrové tocCité schodisté, které vede do bytu. Pii nutnosti
uzivani voziku bude nutné provést upravy: najezd ke vchodu, rozsiteni dveii do koupelny a

k toaleté.

Silné a slabé stranky

Silné stranky: vesel4 povaha, komunikativni, ptatelsky, schopen samostatné chiize, sobéstacny

ve vetSing vSednich dennich aktivit, dobré rodinné zazemi, pravidelné se protahuje

Slabé stranky: progrese svalové slabosti, obtize s chlzi do schodi, bariéry v domacim

prostiedi
Cil klienta: zvladnout piekonat schody

Cil dle rodici: zafizeni bezbariérového doméaciho prostiedi

Edukace a rezimova opatieni:

Na zacatku probéhla edukace o oboru ergoterapie, jaka je jeho role a jak miize rodiné pomoci.

Rodina se doposud s ergoterapii nesetkala.

Rodice chlapce byli edukovani o dlleZitosti nepfetéZovani chlapce a k omezeni sportovnich
aktivit jako lyZovani a turistika, které mohou urychlit progresi onemocnéni. Byli edukovani o

dualezitosti protahovani, které pravidelné provadéji, byli pouceni, k ¢emu protahovani slouzi.

Rodina byla edukovéna o smyslu kompenza¢nich pomtcek. Byla edukovana o zvySeni
bezpecnosti provadéni ¢innosti diky pomiickam a o sniZeni ndro¢nosti ¢innosti pro chlapce.
Konkrétné byli edukovani o vyuZivani sedacky na vanu nebo o sprchy spolecné s madly a
protiskluzovou podloZzkou. Byli také edukovani o vyuziti plastové stolicky, kterou jiz vlastni,
pro usnadnéni vstupu do sprchového koutu. Dale byli edukovani o moznosti predepsani

mechanického voziku a o moznostech vybéru vhodného voziku s ergoterapeutem.

Déle probehla edukace ohledné moznosti feSeni tocitého schodisté pomoci ploSiny nebo

schodolezu, pokud se rozhodnou nepiesté¢hovat.
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V neposledni fad¢é probéhla edukace o dilezitosti prekonat strach a mluvit s chlapcem o jeho
diagnoze oteviené a postupné. Rodice zatim s chlapcem o nemoci skoro nemluvi, vi o pouze
tom, ze ma slabsi svaly. Byli odkazani na stranky Parent Projectu, kde jsou dobfe sepsané

davody, pro¢ je dilezité s détmi o diagndze mluvit.

Doporuceni:

Z kompenzacnich pomiicek byla doporucena sedacka na vanu nebo do sprchového koutu pro
usnadnéni koupani a protiskluzova podlozka pro zvysSeni bezpecnosti. Bylo doporuceno také

zvazit potrizeni mechanického voziku pro prekondvani delSich vzdalenosti.

Rodina momentalné zvazuje svou bytovou situaci, jestli byt zrekonstruovat nebo se prestéhovat.
Pti rozhodnuti zistat v tomto byt¢ doporucuji zacit v brzké dob¢ s rekonstrukei koupelny a

toalety (je v planu je spojit v jednu mistnost), aby byl byt pfipraveny v¢as pro potieby chlapce.

Zavér vySetreni

Chlapec s Duchennovou muskularni dystrofii (narozen 21.3. 2012) absolvoval dne 28. 2. 2022
ergoterapeutické¢ vysSeteni, které probihalo v domacim prostfedi. Onemocnéni bylo
diagnostikovéano ve 8. roce Zivota, 1écba kortikoidy: prednison. Chlapec vlastni prikaz ZTP.
Zije s rodi¢i a star$i sestrou v byté na kraji Prahy, do bytu vede dvoupatrové to¢ité schodisté,
které chlapec obtizné ptrekonava, koupelna je vybavena vanou i sprchovym koutem bez
kompenzacnich pomtcek. U chlapce lze pozorovat typicky klinicky obraz: hyperlordéza
bederni patefe, vyraznd pseudohypertrofie lytkovych svald, vyklenuté bficho, panev
v anteverzi, stoj o SirSi bazi, chlize po Spickach. Chlapec je schopen samostatné chiize bez
kompenzacnich pomicek, pfi chiizi do schodl potiebuje oporu (zabradli/druha osoba). HKK:
levak, funk¢ni rozsahy bez patologického nélezu, aktivni a pasivni rozsahy pohybu omezeny
kvili kontrakturam pouze pti VF ramene: do 170° vpravo 1 vlevo, a pii extenzi lokte: 175°
vpravo 1 vlevo z divodu. Zvlada statické 1 dynamické uchopy, pii fazi ptiblizeni pohyb
nevychézi z ramene, ale chlapec zapojuje cely trup. Casteéné sobéstaény v pADL, potiebuje
dopomoc pfi sebesyceni: nakrajeni tuz§iho masa, osobni hygien¢: nehty stfiha matka, koupani:
supervize pii pfesunu do sprchového koutu, toaleta: obcas pomoc s oCistou po vykonani
potieby. Z polozek iADL si sam bere léky (rodice kontroluji), sklada pradlo a Cisti zachod
koc¢ce, o kterou se stard, obCas pomaha s vafenim a pecCenim, samostatné ovlada dotykovy
telefon a pocitac, doprava vzdy s doprovodem, ostatni polozky obstaravaji rodice. chlapec

ptatelsky, komunikativni, mirné pomalejsi psychomotorické tempo, orientovan mistem, casem,
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osobou. Kolisava pozornost, odbihani od tématu. Pamét’ pfi orientaCnim vySetfeni v normé.
Porozumeéni i exprese bez patologického nalezu. Rodina byla edukovana o vhodnych upravach
domaciho prostiedi, dilezitosti nepfetézovani chlapce a byly doporuc¢eny vhodné kompenzacni

pomiicky.
ZAVER KAZUISTIKY

U chlapce s Duchennovou muskularni dystrofii (narozen 21. 3. 2012) prob¢hlo vySetfeni
v domacim prostredi, které¢ ma za cil ukézat diilezitost role ergoterapie a odhalit, co je konkrétné

naplni prace ergoterapeuta u této diagnozy.

Chlapec vykazuje typicky klinicky obraz DMD, nachazi se v pozdné¢ chodici fazi, ktera se
vyznacuje vys$i unavitelnosti, predevsim pfi chiizi na delsi vzdalenost, objevuje se slabost

pletence HKK. To vse chlapec splnuje.

Za zasadni u této kazuistiky pokladam hodnoceni domaciho prostiedi, navrzeni vhodnych uprav
a doporuceni vhodnych kompenzacnich pomtcek, které mohou usnadnit provadéni ADL a tim
zlepsit kvalitu zivota celé rodiny. Velmi podstatnd byla také edukace o ergoterapii a jak
ergoterapeut mize rodin€ pomoci nyni, ale i v budoucnu napt. pii vybéru dalSich pomicek a

pfi feSeni bytové situace.

V této rodiné byla také podstatna edukace o dilezitosti informovani chlapce o jeho diagnoze,
aby se chlapec mohl vyrovnat se svym zdravotnim stavem a pokladat otazky, na které od rodict
dostane srozumitelné a upfimné odpovédi. Predejit tak frustraci, kdyby se chlapec o svém
zdravotnim stavu dozvéd€l na internetu ¢i jinde a nemusel mit pocit, Ze pied nim rodice néco

skryvaji, coZ by mohlo narusit rodinné vztahy.

3.3.2. Kazuistika ¢islo 2

Pohlavi: muz

Datum narozeni: 11. 4. 2012

Diagné6za: Duchennova muskularni dystrofie G71.0
Vstupni ergoterapeutické vySetieni
Semistrukturovany rozhovor a pozorovani

Datum vysSetfeni: 06. 04. 2022
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Anamnéza
Nynéjsi onemocnéni: Duchenneova muskularni dystrofie, diagnostikovana ve 13. mésici

Osobni anamnéza: zlomeny levy loket roku 2018, jizvy se vyhojuji keloidné

Rodinna a socidlni anamnéza: Zije s matkou a otcem, pobird invalidni dichod 2. stupen,

piispévky od MDA ride (motorkéiska charitativni akce pro osoby s DMD)

Bytova anamnéza: zije v byté v panelovém domé v Praze v 5. patie s vytahem, byt z vétsi ¢asti

bezbariérovy, koupelna s vanou — bez kompenzacnich pomiicek

Skolni anamnéza: chodi do 4. tfidy b&zné zakladni §koly, pedagogicky asistent pro celou tiidu
Farmakologicka anamnéza: kortikoidy: prednison, vitaminy

Alergologicka anamnéza: pyly

Predchozi rehabilitace a status praesens: dochdzi pravideln¢ 1x tydné na fyzioterapii
v Jedlickové tstavu, (cvieni Borlivka) kde se zamé&fuji pfedevS§im na uvolnéni zad, vyuZzivaji
masirovaci vanu, dostdvaji protahovaci cviky pro prevenci vzniku kontraktur, dochézi na

logopedii, dale absolvuji pfedgenovou terapii v FN Motol,

Denni rezim: ve vSedni dny chodi do Skoly, kazdy patek trénink florbalu, odpoledne déla

ukoly, hraje si s legem, venci psa
Zajmy: florbal na elektrickém voziku, lego, filmy, hry deskové i na mobilu

Kompenzacni pomicky: mechanicky vozik Zippie —potizovan pied 2 lety, zdda vyrobena
extra na miru, elektrokolo J mini trike, motren (pfistroj pro pasivni, asistované i aktivni cviceni

DKK i HKK)

Hodnoceni postavy: hyperlord6za bederni patefe, vyrazna pseudohypertrofie lytkovych svali,

vyklenuté bficho, panev v anteverzi, stoj o §irsi bazi

Mobilita, lokomoce:

Tabulka 3.3.2.1. Mobilita a lokomoce, kazuistika 2

Mobilita vleze Samostatn€ mobilni pii posunech na ltzku 1

pfi pretaceni
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Vertikalizace do sedu Samostatné

Vertikalizace do stoje Samostatng, pti zvedani se ze zem¢ vyuziva
pretoceni na bticho, poté do kleku a z kleku
se o0 ruce vzepre a postavi, Gowersovo

znameni az pti opakované vertikalizaci

Lokomoce Chiize kolébava po Spickach, kratsi kroky,

nedochazi k souhybu HKK

Vysetieni hornich koncetin (HKK)

Dominance: pravda HK

DrZenti: pfi statické pozici v normé, pti chiizi/béhu nedochazi k fyziologickému souhybu HKK,

ale ziistavaji vzadu za t€lem v extencnim postaveni

Funk¢ni rozsahy pohybii:

Tabulka 3.3.2.2. Funkcni rozsahy pohybii, kazuistika 2

Ruce za hlavu provede
Ruce na tsta provede
Ruce na ramena provede
Ruce na protilehld ramena provede
Ruce na kolena provede
Ruce za zada provede

Aktivni a pasivni rozsahy pohybi (vySetfeni probihalo vsedé):

Ramenni kloub: aktivni i pasivni pohyb orientacné do plného rozsahu ve vSech segmentech

kromé ventralni flexe — aktivné omezena vpravo i vlevo do 160°, pasivné do plného rozsahu

(snizend svalova sila)
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Loketni kloub: aktivni i pasivni pohyb bez omezeni ve vSech segmentech
Zapesti: aktivni 1 pasivni pohyb bez omezeni ve vSech segmentech

Svalova sila: orientacn¢ vySetfena, mirné snizena svalova sila na obou HKK — zvlada pohyb
proti gravitaci a ve vét§iné segmentech i proti mirnému odporu, kromé vnéjsi rotace a flexe

v ramennim kloubu

Citi: orientané vysetieno taktilni a hluboké &iti (polohocit, pohybocit), bez patologického

nalezu

Taxe: bez patologického nalezu
Diadochokineze: bez patologického néalezu
Jemna motorika

- Uchopy: chlapec provede tchopy statické: valcovy, kulovy, pinzetovy, $petkovy,
klicovy; i dynamické: klavir, lusknuti

- Faze tchopu: hodnoceny dle valcového tichopu pfi piti z hrnku: Pti fazi ptiblizeni
vychazi pohyb z ramene, plynuly, chlapec zvlddne zacilit hrnek. Bez obtizi rozevie
prsty, hrnek uchopi a sevie. Nema problém s volenim adekvatni sily pro zvednuti hrnku.
Ve fazich rozevieni a oddaleni nepozoruji obtize.

- Grafomotorika: pravak, vyuZivd normalni tuZzkovy tUchop, pohyb vychazejici ze
zapé&sti, nevyuziva specialni nastavce, pismo citelné, sed: nohy pevné na zemi, spravné
nastavend vysSka stolu, zidle nelze zabrzdit a obcas odjizdi od stolu — chlapec poté sedi

daleko od stolu

Kognitivni funkce a psychosocialni funkce: chlapec je komunikativni, pratelsky, ochoten

spolupracovat bez pfitomnosti rodi¢l, mirné¢ pomalej$i psychomotorické tempo, pozornost
kolisa — obcas odbiha (pfimétené k v€ku), orientovan mistem, ¢asem, osobou, porozumeéni bez

obtizi, pti expresi zhorSend vyslovnost (dochézi na logopedii)
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VSsedni denni ¢innosti (ADL)

Personalni ADL

Sebesyceni: Chlapec zvlada jist samostatné s piiborem bez dopomoci a polykani také zvlada

bez obtizi, ale nezvladne ukrojit ani snist hodné tvrdé maso

Oblékani: Chlapec si zvladne obléknout horni 1 dolni polovinu téla. Zvladne si zavazat tkanicky
a zapnout knoflicky, ale mé problém s knoflikem u kalhot — chybi dostate¢na svalova sila na
zapnuti, problém se objevuje u Cerstvé vypranych kalhot (nejsou tak elastické), po opakovaném

noseni knoflik zapne

Osobni hygiena: Chlapec si myje ruce, ¢eSe se a Cisti si zuby po slovnim pfipomenuti rodicu,

maminka stfiha nehty.

Koupani: Chlapec se koupe samostatné ve vané, u vany je pripevnéno nefunkéni madlo (pti

ptidrZen se za né&j spadne dolll) nemaji sedacku na vanu, nemaji protiskluznou podlozku.
Toaleta: Samostatné, zachod je vysoky a chlapec pfi vykonani potfeby nemé nohy na zemi.

Chtize po roviné: Chodi bez kompenzac¢nich pomticek, ale na delsi vzdéalenost vyuziva vozik.

Obcas ujde pesky az 1 kilometr, ale poté nasleduje velika unava.

Chiize do schodi: Pii nutnosti schody vyjit zvladne, ale vyuziva vytah. Je to velmi naro¢na

aktivita, dolll zvlada schody snadnéji, pti chiizi zapojuje cely trup a HKK

Kontinence modi a stolice: kontinentni

Instrumentalni ADL
Ptiprava jidla: pfipravi si sdm mraZenou pizzu v troub¢, kufe v mikrovince
Finance: rodice se staraji o finance

Péce o domdcnost: zastava matka, obCas pomtize

Péce o druhé: stara se o psa, potkana
Transport: vzdy s doprovodem, pfedevs§im matka chlapce, vyuzivaji auto i MHD

Brani 1éki: bere sam, dohlizi matka
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Nakupovani: obstarava matka

Funk¢ni komunikace: vlastni dotykovy telefon, ktery umi samostatné ovladat

Hodnoceni domaciho prostredi:

Chlapec zije s rodi¢i v panelovém domé v Praze, ke kterému vede rovna betonova cesta.
V blizkosti je autobusova zastavka i metro, v pesi vzdalenosti cca 5 minut. Byt se nachazi v 5.
patfe s vytahem, sklada se z predsin€, koupelny, loznice rodict, détského pokoje, obyvaciho

pokoje a kuchyné.
Byt je bezprahovy, maji tlozny prostor pro vozik a dal$i pomtcky.

Koupelna je spojend s toaletou, toaleta je vysoka, vedle toalety je ptidélané madlo, je tu
dostate¢né velky prostor pro manipulaci s vozikem. Vana s nefunk¢nim madlem, neni u ni

protiskluzova podlozka ani sedacka na vanu.

Détsky pokoj se nachazi vedle koupelny. Chlapec spi na jednolizkové nepolohovaci posteli.
V pokoji se nachazi stll a vySkové nastavitelna zidle, kterd nelze zabrzdit. Dale tlozny prostor

pro chlapcovo obleceni a hracky.

Obyvaci pokoj je spojen s kuchyni. Pokoj je velice prostorny, bez koberce, chlapec ho vyuziva

ke cviceni cvikll od fyzioterapeutky a k relaxaci s rodinou.

Shrnuti: byt je z vétsi ¢asti bez bariér, koupelnu je vhodné doplnit kompenzac¢nimi pomutickami
jako sedacka na vanu, protiskluzova podlozka a funkéni madlo, k toaleté stolicku pro oporu

nohou.

Silné a slabé stranky

Silné stranky: komunikativni, pratelsky, sobéstacny ve vét§iné vSednich dennich Cinnosti,
schopen samostatné chlize, témét bezbariérové prostiedi, vybaven mechanickym vozikem,

dobré rodinné zadzemi
Slabé stranky: progrese svalové slabosti, obtize s chtizi do schodt, bariéry v koupelné
Cil klienta: nema

Cil dle rodicii: vybrat vhodny vertikaliza¢ni stojan, mit vlastni elektricky vozik pro hrani

florbalu, dochazeni na hippoterapii, plavani, vybér auta

39



Edukace a rezimova opatreni:

Na zacatku probéhla edukace o oboru ergoterapie, jaka je jeho role a jak mtze rodiné pomoci.

Rodina se doposud s ergoterapii nesetkala.

Rodice chlapce se mu dikladné vénuji, jsou edukovani o dualezitosti nepfetézovani chlapce a

pravidelném protahovani, které peclivé provadéji.

Matka chlapce byla edukovana o vhodnych upravach v koupelné pro zvySeni bezpecnosti a
usnadnéni provadéni Cinnosti (viz doporuceni). Zaroven probéhla edukace o moznosti

vyuzivani plastové stolicky, kterou vlastni, pii pfesunech do vany a pii pouzivani toalety.

Rodice chtéji potidit vertikalizaéni stojan pro chlapce, byli edukovani o fungovani

ptedepisovani kompenzacnich pomicek — jaky 1¢kai miize pomticku piedepsat.

Daéle rodice také cht€ji do budoucna elektricky vozik pro syna, spole¢né s bezbariérovym
vozidlem, do kterého bude moct chlapec s vozikem najet. Byli edukovani o moznosti feSeni
téchto zalezitosti s ergoterapeutem, ktery jim pomiize vybrat vhodny vozik vzhledem
k potfebam chlapce i rodiny, odkazat na specializované prodejny pro vozik i vozidlo, az nastane

potiebny cas.

Doporuceni:

V koupelné bylo doporu¢eno opravit madlo u vany pro zvyseni bezpec¢nosti provadéni presunu
do vany a pro zjednoduseni ¢innosti pro chlapce. Poté také zakoupeni protiskluzové podlozky

a sedacky na vanu, ktera usnadni vylézani z vany a sniZi naro¢nost ¢innosti.

Dale bylo doporuceno potidit do détského pokoje zidli, kterou Ize zabrzdit, aby neod;jizdéla od

stolu a chlapec tak nezaujimal nevhodnou pozici pfi praci u stolu.

Rodic¢e chtéji potidit vertikaliza¢ni stojan pro chlapce, proto byl doporucen Leckey Mygo
Stander, ktery doporucuje i organizace Parent Project. Pii ptfedpisu lékafe je pln€ hrazen

zdravotni pojiStovnou a je mozné si i zdarma objednat predvedeni stojanu.

Déle bylo doporuceno pokracovat v pravidelném protahovani a dodrzovani rezimovych

opatfeni (nepfetézovani, vyuzivani pomucek).
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Zavér vySetireni

Chlapec s Duchennovou muskularni dystrofii (narozen 11. 4. 2012) absolvoval dne 6. 4. 2022
ergoterapeutické¢ vyseteni, které probihalo v domacim prostfedi. Onemocnéni bylo
diagnostikovéano ve 13. mésici zivota, 1écba kortikoidy: prednison a ptfedgenova 1écba ve FN
Motol. Chlapec pobira invalidni diichod 2. stupné. Zije s rodi¢i v byté v Praze, v 5. patie
s vytahem. Byt je z vétSi Casti bezbariérovy: koupelna s vanou s nefunkénim madlem, bez
protiskluzové podlozky a sedacky na vanu, vysoka toaleta. Chodi do ¢tvrté tiidy bézné zakladni
Skoly. 1x tydné dochazi na fyzioterapii do Jedlickova tstavu. U chlapce 1ze pozorovat typicky
klinicky obraz: hyperlordéza bederni patefe, vyrazna pseudohypertrofie lytkovych svali,
vyklenuté biicho, panev v anteverzi, stoj o $irsi bazi, chiize po Spickach. Chlapec je schopen
samostatné chiize po roviné bez kompenzacnich pomiicek, na delsi vzdalenost vyuziva aktivni
mechanicky vozik. Zvladne chtizi do schodi, ale s obtizemi. HKK: pravak, pfi chtizi nedochézi
k souhybu HKK, ale zlstavaji v extencnim postaveni, funkéni rozsahy bez patologického
nalezu, aktivni rozsahy pohybu omezeny pouze v ramennim kloubu: VF do 160°vpravo i vlevo,
pasivni rozsah plny ve vSech segmentech. Svalova sila mimé snizena. Citi, taxe,
diadochokineze bez patologického néalezu. Zvlada statické i dynamické tchopy, béhem vsech
fazi tichopu nenachazim obtiZe. V oblasti pADL ¢éstecné sobéstaény, potiebuje dopomoc pii
sebesyceni: nenakrdji ani nepolkne tvrdé maso, oblékani: obtiZe se zapinanim knofliku u kalhot,
osobni hygiena: neprovadi stfihani nehtii. Z polozek iADL si zvladne pfipravit jednodussi jidla
(mrazena pizza), bere si léky, stard se o psa a potkana, ovlada dotykovy telefon, doprava
spolec¢né s dalSi osobu, ostatni polozky obstardvaji rodice. Chlapec komunikativni, pratelsky,
ochoten spolupracovat bez pfitomnosti rodic¢li, mirné¢ pomalejsi psychomotorické tempo,
pozornost kolisd, orientovan mistem, ¢asem, osobou, porozuméni bez obtizi, pfi expresi
zhorSend vyslovnost (dochazi na logopedii). Rodina byla edukovéna o vhodnych upravach

domadciho prostiedi, byly doporu¢eny vhodné kompenzaéni pomtcky.
ZAVER KAZUISTIKY

U chlapce s Duchennovou muskulédrni dystrofii (11. 4. 2012) probéhlo vySetfeni v domacim
prostiedi, které ma za cil ukazat dileZitost role ergoterapie a odhalit, co je konkrétné naplni

prace ergoterapeuta u této diagnozy.

Chlapec vykazuje typicky klinicky obraz DMD, nachézi se v pozdné chodici fazi, ktera se
vyznacuje vysSi unavitelnosti, predev§im pii chiizi na delsi vzdalenost, objevuje se slabost

pletence HKK. To vS$e chlapec spliuje.
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Za zéasadni u této kazuistiky poklddam hodnoceni doméciho prostiedi, navrzeni vhodnych uprav
a doporuceni vhodnych kompenzaénich pomtcek, které mohou usnadnit provadéni ADL a tim
zlepsit kvalitu zivota celé rodiny. Velmi podstatnd byla také edukace o ergoterapii a jak

ergoterapeut muze rodin¢ pomoci nyni, ale 1 v budoucnu napft. pti vybéru dalSich pomiicek.

3.3.3. Kazuistika éislo 3

Pohlavi: muz

Datum narozeni: 27.8. 2006

Diagné6za: Duchennova muskularni dystrofie G71.0
Vstupni ergoterapeutické vySetireni
Semistrukturovany rozhovor a pozorovani

Datum vySetteni: 09. 06. 2022

Anamnéza

Nynéjsi onemocnéni: Duchennova muskularni dystrofie, diagnostikovana béhem prvniho roku

zivota nahodné diky odbértiim krve kvili zanétu ledvin

Osobni anamnéza: zlomend prava stehenni kost v prosinci 2021 (spadnul na schodech pied

domem) v 6 letech zlomené prave piedlokti

Rodinna a socialni anamnéza: Zije s matkou, otcem a mladsi sestrou (12,5 let), teprve od 14

let vlastni prikaz ZTP/P, ptilezitostné pfispévky od nadaci (napf. na elektricky vozik)

Bytova anamnéza: Zije ve velkém rodinném domé¢ v malé vesnici kousek od Liberce, ke
vchodu vede strméjsi kopec, nutno prekonat jeden schod. Diim mé 2 patra, diive mé&l détsky
pokoj v patie, po zlomening stehenni kosti se piestéhoval do pfizemi. Pfizemi je momentalné

pro chlapce bezbariérové.
Skolni anamnéza: chodi do devaté téidy bézné zakladni §koly bez asistenta

Farmakologickd anamnéza: 1écba kortikoidy: prednison — od 7 let, na doporuceni pani
doktorky Haberlové, prasky prenessa na srde¢ni problémy, dopliky stravy — Q10 koenzym,

omega 3, vapnik
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Alergologicka anamnéza: neguje

Predchozi rehabilitace a status praesens: fyzioterapie 2x tydn¢ — jednou v misté bydliste,
jednou v Mladé¢ Boleslavi: zamétuji se predevsim na rehabilitaci po zlomening, ale obcas i
protahovani — pfedevs§im Achillovych Slach; 2x roéné€ dojizdi do 1azni v Klimkovicich spolecné
s matkou - obvykle na jafe a na podzim; jednou za ptl roku dojizdi do FN Motol k pani doktorce

Haberlové na kontrolu; narazové hippoterapie

Denni rezim: v 6:45 vstava, budi ho pes, dale hygiena (mé rovnatka, ¢isténi zubt mu trva az
30 minut), nésleduje snidané, poté se jde obléknout, prichystat si tasku do skoly, vétSinou je
vozi matka autem do Skoly i ze $koly, poté travi ¢as bud’ doma na pocitaci, déla si tkoly, jde na

prochazku se psem, nebo dojizdi na fyzioterapii

Zajmy: pred trazem 2021 chodil 1x tydné na dilny, nyni nedochazi, hodné unavitelny,

pocitacove hry, prochazky se psem, ve Skole ho nejvice zajima zemépis a déjepis

Kompenzaéni pomiicky: po traze potidili narychlo elektricky vozik flexithron, uréitou castku

ptispéla nadace, nyni uz nevyuzivaji, chvili vyuzival i ¢tytkolové choditko

Hodnoceni postavy: chabé drzeni téla, vyrazny ptedsun hlavy, ramena v protrakci, levé

rameno vySe nez praveé, typicky klinicky obraz: vyrazna hyperlordéza bederni patete,

pseudohypertrofie lytkovych svalt

Mobilita, lokomoce:

Tabulka 3.3.3.1. Mobilita a lokomoce, kazuistika 3

Mobilita vleze Samostatn¢ mobilni pii posunech na lazku 1

pfi pfetaceni

rrrrrr

Vertikalizace do sedu Samostatné, ale je potieba vétsi usili

Vertikalizace do stoje Objevuje se typické Gowersovo znameni,
Casto si pomaha o nabytek/ pomoc druhé

osoby, ale zvladne samostatné

Lokomoce Pii chGzi mirny tklon hlavy i lateroflexe

trupu doprava, chize po Spickach, kratsi
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kroky, omezend dorzélni flexe v hlezennim

kloubu

VySetieni hornich koncetin (HKK)

Dominance: prava HK

DrZeni: ramena mirné v protrakci, levé rameno a lopatka vyse nez vpravo, HKK v pronacnim

postaveni

Funk¢ni rozsahy pohybii:

Tabulka 3.3.3.2. Funkcni rozsahy pohybii, kazuistika 3

Ruce za hlavu Provede snamahou, ramena zlstdvaji ve
vnitini rotaci

Ruce na usta provede

Ruce na ramena provede

Ruce na protilehld ramena provede

Ruce na kolena provede

Ruce za zada provede

Aktivni a pasivni rozsahy pohybi (vySetfeni probihalo vsedé):

Ramenni kloub:

Tabulka 3.3.3.3. Rozsahy pohybu ramenniho kloubu

Ventralni Abdukce Extenze Zevni rotace Vnitini
flexe rotace
aktivné Vpravo 120° | Vpravo 120° | Plny rozsah | Vpravo 12° | Plny rozsah
na obou na obou
Vlevo 160° Vlevo 155° Vlevo 15°
HKK HKK
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pasivné Vpravo 130° | Vpravo 130° | Plny rozsah | Vpravo 15° | Plny rozsah
na obou na obou
Vlevo 170° | Vlevo 170° Vlevo 15°
HKK HKK

Loketni kloub: aktivné i pasivné plné rozsahy ve flexi, extenzi, supinaci i pronaci

Zapésti: dorzalni flexe aktivné 60° vpravo i vlevo, pasivné plny rozsah na obou HKK, palmérni

flexe, ulnarni a radialni dukce v plném rozsahu vpravo i vlevo

Svalova sila: orientacné vySetiena, zvlada pohyb ve vSech segmentech proti gravitaci s mirnym

odporem

Citi: orientané vysetieno taktilni a hluboké &iti (polohocit, pohybocit), bez patologického

nalezu

Taxe: bez patologického nélezu
Diadochokineze: bez patologického néalezu
Jemna motorika

- Uchopy: chlapec provede tichopy statické: valcovy, kulovy, pinzetovy, petkovy,
klicovy; 1 dynamické: klavir, lusknuti

- Faze uchopu: hodnoceny dle véalcového tichopu pfi piti z hrnku: Pti fazi ptibliZzeni
vychazi pohyb z ramene, plynuly, chlapec zvladne zacilit hrnek. Bez obtizi rozevie
prsty, hrnek uchopi a sevie. Nemd problém s volenim adekvatni sily pro uzvednuti
hrnku. Ve fazich rozevieni a oddaleni chlapec také nema obtiZe.

- Grafomotorika: pravak, provede tuzkovy tuchop, piSe psacimi pismeny, citelné,
neergonomicky sed: kyfotické postaveni hlavy, nohy nejsou na podloZce, zidle moc

daleko od stolu

A

Kognitivni_ a psychosocidlni funkce: Zpocatku chlapec velmi ostychavy, t€z8i spoluprace,

vaznul o¢ni kontakt, informace jsem ziskala pfedev§im z rozhovoru s matkou; na otazky Casto
odpovidé vtipem, po celou dobu dobie naladény, v prubéhu vysetteni se komunikace zlepSuje,

fe¢ fluentni, porozuméni bez obtizi, rychle ztraci pozornost
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VSsedni denni ¢innosti (ADL)

Personalni ADL

Sebesyceni: Chlapec se zvladne samostatné najist, k sebesyceni vyuziva vidlicku a naz, ale

potfebuje obcasnou dopomoc pii krajeni tuzsiho masa. Polykani stravy bez obtizi.

Oblékani: Chlapec si zvladne samostatné obléknout horni i dolni polovinu téla. Obtizné je pro
néj oblékani ponozek — obtizna manipulace pfi rolovani ponozek a nasledné vytahovani nahoru.
Tkanicky zavaze, ale nezvladne dostate¢né utahnout smycku a tkanicky se rychle rozvazuji,
potiebuje dopomoc. Knoflik u kalhot zvladne zapnout, ale mensi knoflicky ne (nenosi nic

s knoflicky), odmité predvést na kosili.

Osobni hygiena: Samostatné si myje ruce, Cisti zuby (kvili rovnatkiim si €isti zuby 30 minut),

nezvladne si ostfihat nehty, provadi maminka

Koupani: koupe se samostatné ve sprchovém koutu, po Urazu pofizena sedacka do sprchy,

madla ani protiskluznou podlozku nemaji
Toaleta: zvlada samostatné, toaleta oddélena od koupelny, neni madlo

Chiize po roviné: vdomé chodi bez kompenzacnich pomitcek, pfi chizi v exteriéru

vyuziva trackové hole

Chtize do schodu: zvladne ptekonat par schodd, ale je to velmi naro¢né, z toho divodu se

piestéhoval z patra do ptizemi

Kontinence modi a stolice: kontinentni

Instrumentalni ADL

Ptiprava jidla: vétSinu jidla pfipravuje matka, dokéaze si uvafit brambory, nakrijet zeleninu,

pfipravit studenou svacinu
Finance: rodice se staraji o finance

Péce o domacnost: pravidelné vysava a vytira podlahu

Péce o druhé: stara se o psa spole¢né s rodinou
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Transport: do Skoly ho vétSinou vozi matka, ob¢as vyuziva autobus spolecné s mladsi sestrou.

Drive jezdival i sdm, ted’ uz pouze s doprovodem.
Brani 1€kii: bere sam, rodic¢e mu je nepiipominaji
Nakupovéni: jen pro vlastni potieby, svacinky ve skole

Funkéni komunikace: pocitac, telefon dotykovy: oboje umi ovladat samostatné

Hodnoceni domaciho prostredi:

Velky rodinny diim stoji na strméj$im kopci ve vesnici. Do domu vedou 2 betonové cesty, kratsi
se sklada z vysokych schodt, delsi je rovna a az na jejim konci je nutné prekonat jeden schod
ke vstupu do domu. Diim je dvoupatrovy, v dolnim patie se nachazi predsin, toaleta, koupelna,
pokoj chlapce, kuchyn a obyvaci pokoj. V hornim patfe je loznice rodicli, pokoj sestry a

chlapctv byvaly pokoj, ktery uz nevyuzivd. Dim je bezprahovy.

Toaleta je odd¢lena od koupelny, bez madla, nachazi se v malé mistnosti: do budoucna

nemoznost manipulace s vozikem.

Koupelna prostornd, sprchovy kout bez vanicky, sedacka do sprchy bez opératka, nejsou

pritomna madla ani protiskluzova podlozka. Umyvadlo nizké, dobry pfistup i pro vozik.

Détsky pokoj se nachazi naproti koupelné, tésn¢ vedle domového vchodu. Chlapec spi na
jednoltizkové nepolohovaci nizké posteli. V pokoji se nachazi stiil a vymékcéena polohovaci
zidle s opérkami. Dale police s hratkami snadno pfistupné pro chlapce. Pokoj neni velky, ale

je uzptisoben na moznou manipulaci s vozikem.

Kuchyii a obyvaci pokoj jsou spojeny, velice prostorné, snadny pfistup. Mezi televizi a

sedackou lezi vétsi koberec.

Do horniho patra vedou tocité schody se zabradlim, které chlapec uz obtiZzné piekonava, do

patra chodi zfidka (za sestrou).

Shrnuti: Aktudlng je dim témét bezbariérovy, obtizna je ptistupova cesta k domu (stoupéani a
schod na konci). Pfi nutnosti uzivani voziku bude nutné provést upravy: ptistup k toaleté, najezd

pied vchodem, vyssi postel.
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Silné a slabé stranky

Silné stranky: vesela povaha, schopen samostatné chilize, sobéstacny ve vétSiné vSednich

dennich aktivit, dobré rodinné zazemi, bezbariérové prostiedi, motivovany,
Slabé stranky: progrese svalové slabosti, obtize s chiizi (obzvlasté do schodit), ostychavy
Cil klienta: zvladnout utdhnout tkanicky u bot

Cil dle rodicu: zachovani co nejvétsi mobility, nejvice udrzet schopnost chiize co nejdéle

Edukace a rezimova opatreni:

Na zacatku probéhla edukace o oboru ergoterapie, jaka je jeho role a jak miiZze rodin€ pomoci.

Rodina se setkala s ergoterapii pouze v laznich v rdmci kreativnich technik.

Rodice ditéte se snazi pouzivat co nejméné kompenzacnich pomucek a dalSich moznych
odleh¢eni, dokud to chlapec zvlada. Matka chlapce byla edukovana o dilezitosti neptetézovani
chlapce a vhodnosti vyuzivani urCitych kompenzacnich pomicek jiz nyni, i jako formu
prevence urychleni tkanové pfemeny a zpomaleni progrese onemocnéni. Déle byla edukovana

o vhodnosti dalSich kompenzacnich pomucek.

Konkrétné byla edukovana o vyuZzivani sedacky do sprchy i naddle (méla v imyslu ji opét

vewr

zaroven sniZzeni naroc¢nosti sprchovani.

Dale probéhla edukace o dilezitosti pravidelného kazdodenniho protahovani pro udrzeni
rozsahu pohybu a prevenci vzniku dalSich kontraktur. Konkrétné€ bylo zauceno protahovani m.
triceps surrae: jak autoterapie samostatné ve stoji, tak pasivné matkou vleze. Dale protahovani
svali HKK, pfedevsim svaly pletence ramenniho: protahovani do zevni rotace, ventralni flexe
a abdukce; a pohyb do dorzélni flexe v zapésti. Chlapec 1 matka byli edukovani o spravném

zpusobu protahovani: dovést do pozice tahu, nechodit pies bolest.

Chlapec 1 matka byli edukovani o spravném sedu u stolu, vyuziti moznosti polohovéni zidle —
idealni 90° uhel v loketnim kloubu pii sezeni u stolu, tak, nohy pevné na zemi (poptipadé
vyuziti stoliCky pod nohy), dostatecném osvétleni mista. Pfi hrani pocitatovych her byla
doporucena podlozka pod zapésti, nesetrvavat v jedné poloze moc dlouho — zatadit mezi hrani

ptestavky na protahovani.
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Doporuceni:

Béhem navstévy probehla spolecné s edukaci také doporuceni.

Bylo doporuceno potidit protiskluzovou podlozku a madlo do sprchy, i na toaletu (pro
usnadnéni vstavani). Pfi nutnosti piekonani del$i vzdalenosti bylo doporuceno vyuzivat

elektricky vozik, ktery pofizovali kvili trazu.

Dale byly doporuceny gumové tkanic¢ky s brzdou nebo spirdlové tkanicky, které se nebudou

rozvazovat.

Z.avér vysSetieni

Chlapec s Duchennovou muskularni dystrofii (narozen 27. 8. 2006) absolvoval 9. 6. 2022
ergoterapeutické¢ vyseteni, které probihalo v domacim prostfedi. Onemocnéni bylo
diagnostikovano v prvnim roce Zivota, lécba kortikoidy: prednison, dale prenessa pro
kardiomyopatii. Chlapec je drZitelem priikazu ZTP/P. Zije s rodi¢i a mladsi sestrou ve velkém
rodinném domé v malé vesnici kousek od Liberce, ke vchodu vede strmé&jsi kopec, nutno
prekonat jeden schod. Dim ma 2 patra, po zlomening stehenni kosti se prest¢hoval do prizemi.
Ptizemi je momentalné pro chlapce bezbariérové. Chodi do devaté tfidy béZzné zékladni Skoly
bez asistenta. 2x tydné dochézi na fyzioterapii. U chlapce 1ze pozorovat chabé drzeni téla, hlava
ve vyrazné kyfotickém postaveni, ramena v protrakci, levé rameno vySe nez pravé, typicky
klinicky obraz: vyrazna hyperlordéza bederni patete, pseudohypertrofie lytkovych svald,
myopaticky Splh pfi zvedani ze zemé&. Chlapec je schopen samostatné chlize po roviné,
v exteriéru vyuziva trackové hole, pfi chlizi mirny tklon hlavy i lateroflexe trupu doprava,
chtize po Spickach, kratsi kroky, omezena dorzalni flexe v hlezennim kloubu. Chtize do schodi
mozna, ale velice obtizna. HKK: pravak, funkcéni rozsahy pohybu bez patologického nalezu,
omezeni aktivniho 1 pasivniho pohybu v ramennim kloubu: VF: vpravo aktivné 120°, pasivné
130°; vlevo aktivné 160°, pasivné 170°; ABD: vpravo aktivné 120°, pasivné 130°; vlevo
aktivné 155°, pasivné 170°; ZR: vpravo aktivné 12°, pasivné 15°; vlevo aktivné 1 pasivné 15°;
dale omezena DF zédpésti aktivn€ vpravo 1 vlevo 60°, pasivné plny rozsah. Svalova sila mirné
snizena. Citi, taxe, diadochokineze bez patologického nalezu. Zvlada statické i dynamické
uchopy, béhem vSech fazi uchopu nenachdzim obtize. Pfi grafomotorice zaujima
neergonomicky sed: kyfotické postaveni hlavy, nohy nejsou na podlozce, Zidle moc daleko od
stolu. V oblasti pADL ¢astecné sobéstacny, potiebuje dopomoc pii sebesyceni: krajeni tuzsiho

masa, osobni hygien¢: stithani nehti, oblékani: utdhnout tkanicky, obcas obléknout ponozky,
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nezvlada zapnout knoflicky. Z polozek iADL samostatné bere 1éky, zvlada uvaftit jednodussi
pokrm, z domacich praci pravideln€ vysava a vytira, stard se o psa, nakupuje pro vlastni potieby
(svaciny), ovlada dotykovy telefon a pocita¢, doprava spolecné s dalsi osobou, ostatni polozky
obstaravaji rodice. Chlapec stydlivy, informace jsem ziskala pfedevsim z rozhovoru s matkou,
na otazky Casto odpovidd vtipem, po celou dobu dobie naladény, v prubéhu vySetieni se
komunikace zlepSuje, fe¢ fluentni, porozuméni bez obtizi, rychle ztraci pozornost. Rodina byla
edukovana o dtlezitosti nepietéZzovani, vyuzivani kompenzacnich pomucek a spravného

protahovani.
ZAVER KAZUISTIKY

U chlapce s Duchennovou muskularni dystrofii (narozen 27. 8. 2006) prob&hlo vySetieni
v domécim prostiedi, které ma za cil ukazat dilezitost role ergoterapie a odhalit, co je konkrétné

naplni prace ergoterapeuta u této diagnozy.

V tomto véku uz jsou chlapci obvykle zavisli na voziku, a tak mym planem bylo ukazat roli
ergoterapie predev§sim v edukaci o spravném provadéni presunti, polohovani, doporuceni
kompenzacnich pomiticek (napt. polohovaci postel, zvedak), zhodnoceni sedu ve voziku.
Ptedpokladala jsem mensi sobéstacnost v ADL, vzhledem k vét§Sim motorickym obtizim, které

v tomto véku byvaji.

Chlapec ale nevykazuje standardné pozorovanou progresi u DMD, ve svych 15 letech je
schopny samostatné chlize, neni zavisly na voziku. Je stale z vétsi ¢asti sobéstacny v pADL,

vzhledem k v€ku zna¢nou ¢ast iADL obstaravaji rodice.

Jako zéasadni u této kazuistiky vnimam zhodnoceni domaciho prostiedi, navrzeni vhodnych
uprav a doporu¢eni kompenzacnich pomiicek, které by usnadnily provadéni ADL a zlepSily tak
kvalitu Zivota chlapce i rodiny. Dale edukaci rodiny i chlapce o dulezitosti nepfetéZovani,
vzhledem k diagnéze, aby nedochéazelo k urychleni svalové progrese. A v neposledni fadé

edukaci ohledné¢ ergonomie pracovniho/herniho prostiedi.
3.4. Vysledky

Cilem bakalafské prace je popsat roli ergoterapie u osob s DMD a ukézat tak jeji
dalezitost u této diagnozy. Prakticka Cast je zpracovana 3 kazuistikami chlapct s timto
onemocnénim. Tato kapitola obsahuje zhodnoceni ziskanych poznatki vzhledem

k stanovenému cili.
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3.4.1. Povédomi o ergoterapii

Pti vSech setkanich byla zjistovano, jestli rodiny védi, co je to ergoterapie a jestli maji
osobni zkusenost s timto oborem. U rodin byl rozdil jak v mitfe povédomi o tomto oboru, tak i

ve zkuSenosti s ergoterapii.

Rodina z kazuistiky 1 se doposud s ergoterapii nesetkala a neméla zadné povédomi o
oboru. Proto v ramci edukace doslo i k edukaci ohledné¢ oboru, aby rodina pochopila, jakym

piinos pro né mize ergoterapie mit.

Rodina z kazuistiky 2 pfed oslovenim o ergoterapii slySela, ale nevédéla piesné, co je
role ergoterapie a jakym piinosem muze byt. Osobni zkuSenost s ergoterapii neméla. Proto

probéhla edukace.

Rodina z kazuistiky 3 se s ergoterapii setkala v laznich v ramci kreativnich technik, a
tak méla zkreslenou pfedstavu o oboru. Proto prob¢hla edukace o praci ergoterapeuta a o tom,

v jakych vSech oblastech se ergoterapie mulize uplatnit.

Edukaci o ergoterapii pokladam pii praci s rodinami s chlapci s DMD za velmi
dilezitou, 1 vzhledem k progresi onemocnéni, aby védé€ly, s ¢im v8im jim ergoterapie milze

pomoci.

3.4.2. Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni dystrofii

Pii praci s chlapci a jejich rodinami se ve vSech kazuistikach ukézaly jako velmi diileZité
tyto oblasti: doporu¢eni vhodnych kompenzaénich pomiicek, hodnoceni domaciho prostiedi a
navrzeni vhodnych tprav. To vSe je pottebné pro zlepSeni kvality Zivota téchto chlapcti a jejich

rodin a pro zvySeni sobéstacnosti predevsim v ADL.

Pti vSech 3 setkanich se jako velmi podstatné ukazalo pracovat nejen se samotnymi
chlapci, ale s celou rodinou. Rodice chlapcti byli edukovani o protahovani, neptetéZovani
chlapcti, dale o vhodnych kompenza¢nich pomiickach a upravach prostfedi. S rodinou
z kazuistiky 1 bylo otevieno téma o dilezitosti mluveni o diagndze se synem oteviené a
postupné. To vnimdm jako dilezity aspekt pro zlepSeni kvality zivota chlapce, protoze
vyzkumy ukézaly, Ze oteviena komunikace o nemoci vede ke snaz§imu vyrovnani se se svym

zdravotnim stavem.
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Vsichni 3 chlapci se nachazely v pozdni chodici fazi, a tak nebyla vycCerpana role
ergoterapeuta u této diagnozy. V pozdéjSich fazich onemocnéni je dilezita edukace rodict a
jinych pecovateli o spravném provadéni piesunt, vybéru elektrického voziku, edukace o
manipulaci se zvedakem, a dalsi, jak vyplyva z teoretické ¢asti prace. I tak ale v téchto pozdnich
fazich ztstava velice dulezité doporuceni vhodnych pomtcek a hodnoceni domaciho prostiedi,

coz bylo ukazano na 3 vypracovanych kazuistikach.

K tomu, aby byl cil kompletné naplnén by bylo potieba predstavit kazuistiky chlapct
jak v pozdni chodici fazi, tak ve vcasné i pozdni nechodici fazi. To ale nebylo mozné z divodu
malé ochoty oslovenych rodin spolupracovat. Z 50 oslovenych rodin byly ochotné
spolupracovat pouze tyto 3 rodiny s chlapci v pfedstavenych kazuistikach. Chlapec z kazuistiky
3 sice ve€koveé (15 let) odpovidd vcasné nechodici fazi, ale klinicky vykazuje symptomy

odpovidajici pozdni nechodici fazi.

U vsech kazuistik probihalo setkdni formou domaci navstévy, coz povazuji za velice

ptinosné vzhledem k diilezitosti hodnoceni domaciho prostiedi.
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4. DISKUZE

Duchennova muskularni dystrofie je nejcastéjsi détské neuromuskuldrni onemocnéni
(Martini, 2018). Cilem této bakalarské prace je popsat roli ergoterapie u osob s DMD a
poukazat na jeji nezastupitelnost. Toto progresivni svalové onemocnéni vede k omezeni
mobility a k vysoké zavislosti v oblasti vSednich dennich ¢innosti (Yi-Jing, 2017), a proto se
domnivam, Ze je role ergoterapie u téchto osob velmi dalezita. Ke zvoleni tohoto tématu mé
vedla osobni zkuSenost stouto diagndézou v ramci nékolikaleté asistence na specialnich
taborech zajiStovanymi organizaci SMART HELP. Vedouci organizace mé piivedla na
myslenku nedostatku zdroju o roli ergoterapie u DMD a povzbudila mé tak k vypracovani této

bakalarské prace.

Pro zpracovani praktické casti jsem zvolila kazuistiky osob s DMD, na kterych je
pfedstavena role ergoterapie u této diagndzy. Bylo zamysleno vypracovat 5 kazuistik s chlapci
a muzi rozdilného véku, aby byla uk4dzéana role ergoterapie ve vSech fazich onemocnéni. To se
podarilo pouze ¢astecné, a to skrze kazuistiky 2 chlapcti ve véku 9 let a jednoho ve véku 15 let.
Ptestoze bylo osloveno pies 50 rodin s chlapci spliiujicimi vékové kritérium 9 let a vyse, ochotu
spolupracovat mély pouze 3 rodiny. Maly zajem se zapojit do bakalaiské prace ze stran rodin
mohl nastat z n¢kolika divodii. Nemoc chlapct vyzaduje specifické pozadavky a stava se tak
vyzvou nad ramec bézného rodicovstvi (Smith, 2015). Chlapci vyzaduji neustalou péci, dochazi
na kontroly k 1ékaiim, ¢asto maji pravidelné fyzioterapii a pro rodice je to Casto vycerpavajici.
To mi potvrdila i matka chlapce z kazuistiky 2, kterd na rozeslany email od Parent Projectu
nereagovala kviili velké vytizenosti. AZ po osloveni pies piibuznou mé vedouci prace, ktera je
kamaradkou matky chlapce, se rodina rozhodla spolupracovat. Dalsim divodem mohla byt
doznivajici pandemie COVID-19, kterd mize mit u osob s DMD hors$i pribéh, a proto byl

problém navéazat s vice rodinami spolupréaci.

DMD je progresivni svalové onemocnéni, které je zplisobeno mutacemi v genu pro
strukturalni protein dystrofin. Absence dystrofinu zplisobuje poskozeni struktury svalového
vladkna a postupnou dystrofizaci svalu (Krsek, 2021). Jedna se o chorobu recesivni vdzanou na
chromozom X, proto byvaji postizeni téméf vyhradné muzi (Stone, 2007). Zeny jsou pouze
pienasecky a obvykle zdravé, ale Ruskova (2016) udava, ze v nékterych piipadech se u nich
mohou objevit mirné projevy slabosti. Kr§ek (2021) specifikuje obtize jako svalovou tinavu,

bolest svalt ¢i lehké svalové slabosti, které se objevuji u 30 % pienasSecek.
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Mezi jednotlivymi autory lze najit mirné odchylky, co se incidence onemocnéni tyce.
Razicka (2019) a Wasilewska (2020) se shoduji, ze DMD tvoii 85 % vSech dystrofinopatii a
postihuje 1:3 500 novorozencii muzského pohlavi. Zatimco Krsek (2021), Yiu (2015) a
Juiikova (2019) udavaji incidenci 1:5000 narozenych chlapcii. Rohlenova (2020) udava
celkové rozmezi 1:3000-5000 chlapcii.

Zékladnim symptomem DMD je progredujici svalova slabost. Onemocnéni se zacina
rozvijet na svalech panevniho pletence, poté pletence ramenniho a postupné postihuje vSechny
svalové skupiny, véetné dychacich a srdec¢nich svala (Stone, 2007). Typické ptiznaky DMD
zacinaji byt viditelné jiz od 3. roku Zivota a zahrnuji poruchy chiize, které se akcentuji pii chiizi
po schodech, problémy se vstavanim ze zemé¢, s beéhem ¢i skakanim (Parent Project, 2018a).
Pozorujeme typicky myopaticky syndrom: kolébavé chtize, bederni hyperlord6za, povolené
btisni svalstvo, pseudohypertrofie lytkovych svalii a myopaticky $plh. Tento klinicky obraz

jsem mohla pozorovat i v praxi u vSech 3 chlapcti z vypracovanych kazuistik.

Jak je jiz uvedeno v teoretické Casti prace, mezi autory najdeme odchylky ohledné
informace, kdy dochézi ke ztrat¢ samostatné chlize. V&€kovou hranici 10 let uvadéji Ruzicka
(2019) a Bray (2010). Krsek (2021) a Martini (2018) se shoduji na hranici 10 az 14 let. Jufikova
(2019) pise, ze chlapci usedaji na vozik mezi 8. az 12. rokem zivota. Podle Ehlera (2019) se
vek ztraty schopnosti samostatné chiize prodluzuje diky mezindrodnim standardim
symptomatické 1écby a udava hranici 13 az 14 let. Pfi vypracovani praktické ¢asti jsem se
setkala dokonce s vys§i vékovou hranici. Chlapec z kazuistiky 3 je ve svych 15 letech stale
schopen samostatné chiize bez kompenzac¢nich pomticek, coz potvrzuje neustale se zlepsujici

standardy symptomatické 1écby.

Symptomaticka 1écba je stale zasadni u této diagnozy, prestoze je nyni pro urcité typy
mutaci dostupna i1 kauzalni 1écba (Krsek, 2021). Jesté pred 3 lety ale Riizicka ve své monografii
uvadi, Ze kauzalni 1écba neexistuje. To potvrzuje neustaly vyvoj 1é€by, o kterém piSe Krsek
(2021). Medikamento6zni 1é¢ba vSak nestaci, zasadni je multioborova péce. Chlapci s DMD jsou
sledovéani na pneumologii, kardiologii, gastroenterologii, ortopodedii ¢i spodylochirurgii ve
specidlnich neuromuskularnich centrech (Ehler, 2019). V centrech je k dispozici i psycholog a
socidlni podpora. Pro vSechny osoby s myopatii je nezbytna také pravidelna fyzioterapie

(Kriek, 2021).

V Zadné z uvedenych ceskych monografii zabyvajici se i timto onemocnénim neni

zminka o ergoterapii jako ditilezité soucasti péce o tyto chlapce. Stone (2007) ve své monografii
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udava, Ze ergoterapeuti maji unikatni roli v podpoie a praci s osobami s Duchennovou
muskularni dystrofii a jejich rodinami, protoze mohou posoudit a vyhodnotit fyzické, psychické
1 socialni potteby jedince. Stone (2007) i Ruskova (2016) se shoduji, Ze ergoterapeut navrhuje
ruzné kompenzacni pomucky, které mohou usnadnit chlapciim s DMD vsedni denni aktivity,
ale 1 aktivity Skolni nebo pracovni. Tim pomaha osobam s DMD k dosazeni co nejveétsi mozné
sobéstacnosti. Pi praci se 3 chlapci a jejich rodinami v pfedstavenych kazuistikach zaujimalo
doporuceni vhodnych kompenzacnich pomucek podstatnou ¢ast setkdni. VSichni 3 chlapci jiz
potiebuji v urcitych polozkach ADL dopomoc a jsou tak castecné zavisli na pomoci druhé
osoby. Mensi kompenzacni pomiicky mohou v prvnich fazich ztraty funkce udrzet sobéstacnost
v persondlnich ADL, jak piSe Stone (2007). Rodindm proto byly doporuceny piedevsim
pomucky jako sedacka na vanu nebo do sprchy, madla, protiskluzova podlozka pro sobéstacnost
v koupani, které je pro vSechny 3 chlapce obtizné a potiebuji dohled ¢i dopomoc rodice pfti
ptesunu. Diky pomilickdm zvladnou chlapci aktivitu vykonavat samostatn¢, bezpecné a zaroven

pro piesun nebude potieba vynalozit takové usili.

Case (2018) ve své publikaci vyzdvihuje dilezitost muskuloskeletalniho managementu,
na jehoz planu se podili i ergoterapeut. Uvadi, Ze pro chlapce s DMD je nezbytné nutné jiz od
prvotnich chodicich fazich dodrzovat stanoveny protahovaci plan pro prevenci kontraktur a
deformit, omezeni rozsahu pohybu a zkraceni svalovych skupin. To vSe totiz vede k omezeni
pfi vykonavani ADL. Oblast protahovani zaujima podstatnou ¢ast 1 v pfedstavenych 3
kazuistikadch. Mezi chlapci a jejich rodinami byly rozdily mezi provadénim protahovani a také
informovanosti o jeho diilezitosti. Rodice chlapci z kazuistik 1 a 2 méli, navzdory niz§imu véku
chlapcti oproti chlapci z kazuistiky 3, stanoveny protahovaci plan od svych fyzioterapeutd,
ktery poctivé dodrzovali. Jediny rozdil mezi rodici z kazuistik 1 a 2 byl, Ze rodice z kazuistiky
1 nebyli predtim ditkladn¢ edukovani, proc je protahovani tolik dilezité a k cemu v§emu slouzi.
Proto jsem tuto edukaci zahrnula do naseho setkani. U chlapce z kazuistiky 3 neprobihalo témét
zadné protahovani, zamétovali se neustdle na rehabilitaci po zlomeniné stehenni kosti. Proto

soucasti edukace bylo zauceni protahovani konkrétnich svalovych skupin.

Na zacatku planovéani postupu realizace bakalaiské prace jsem zamyslela s rodinami
provést vstupni ergoterapeutické vySetfeni a nasledné n€kolik tydnli navazujici terapie. Po
studiu odborné literatury a konzultaci s pani magistrou Patrici Ruskovou jsem zjistila, Ze pro
tento typ onemocnéni je dualezitd predevsim edukace a doporuceni riznych kompenzacnich
pomucek (Stone, 2007; Voglova, 2005). Dale, jak jiz zminuji vySe, jsou rodiny velice

zaneprazdnény a pravidelné setkdvani by bylo velice t¢zké zaradit do jejich nabitého programu.
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Proto nakonec u vSech chlapct probéhlo vstupni ergoterapeutické vysetieni spole¢né
s hodnocenim domaciho prostiedi formou domdaci navstévy a poté nasledovala edukace a

doporuc¢eni vhodnych kompenzacnich pomiicek a tiprav prostiedi.

Vzhledem k dulezitosti hodnoceni domaciho prostiedi u chlapci s DMD povazuji za
velkou vyhodu moznost domaci navstévy u vSech 3 rodin. Kdyby setkani prob&hlo na jiném
misté, z rozhovoru bych zcela jisté neziskala tak pfesné informace jako z piimého pozorovani
doméaciho prostfedi. Zaroven jsem také meéla moznost pozorovat u chlapct provadéni

personalnich ADL piimo v prostiedi, kde tyto aktivity bézn€ vykondvame (Machacova, 2014).

Vsichni 3 chlapci v predstavenych kazuistikdch vykazuji klinicky ptiznaky, které se fadi
do pozdni chodici faze onemocnéni. Ta trva od 6 let véku do ztraty schopnosti samostatné chiize
(Krsek, 2021). Pred setkdnim s chlapcem z kazuistiky 3 a jeho rodinou jsem na zaklad¢
nastudované literatury pfedpokladala, Ze se jiz bude nachazet v dalsi fazi, a to ¢asné nechodici
fazi. Tim bych mohla ukazat roli ergoterapie také pti vybéru/zhodnoceni elektrického voziku,
doporuceni zvedaku pii ptesunech a zaroven edukaci o jeho spravném uzivani, edukaci rodict
o spravném provadeéni pfesunt pro jejich i chlapcovu bezpecnost, vyuzivani pomicek pro
zmenS$eni potfeb pfesund na toaletu a 1épe tak ukazat na dilezitost roli ergoterapie 1 v dalSich
fazich onemocnéni. Chlapec je ale stale schopen samostatné chtize, a tak se intervence podobala
intervencim s mlad$imi chlapci. Tim byla tato prace ochuzena o ukdzani role ergoterapie u
chlapce s DMD v ¢asné nechodici fazi. Na druhou stranu jsem se diky chlapcové schopnosti
samostatné chlize v jeho 15 letech mohla pfesvédcit o velkém pokroku v 1é€bé DMD, jak je jiz
zminéno vySe (Ehler, 2019). Pro Uplné naplnéni cile by bylo potfeba piredstavit kazuistiky
chlapci a muzi v dalSich fazich onemocnéni, kdy progrese onemocnéni stale vice a vice

ovlivitluje ADL a chlapci se tak stavaji vice zavisli na péci druhé osoby (Ruskova, 2016).

Z vyse uvedenych informaci vyplyva, Ze ergoterapeut u osob s DMD ma dileZitou
dlouhodobou roli, ktera spoc¢iva pfedev§im v doporuceni kompenzacnich pomicek, které
chlapciim usnadni vykonavani ADL a prodlouzi tak jejich nezavislost. Ergoterapeut musi
pracovat nejen s chlapcem s DMD, ale s celou rodinou (Stone, 2007). Diky hodnoceni
domaéciho prostfedi a navrzeni vhodnych tprav milize ergoterapeut chlapciim i celé rodiné zvysit

kvalitu Zivota, zvysi se 1 bezpecnost provadéni ADL.

Véiim, ze téma bakalaiské prace nebylo vycerpano a ze ergoterapeut u chlapcii a jejich
rodin mé velkou roli, kterd v této praci nebyla zcela popséna. V dalSich pracich by se

ergoterapeut mohl soustfedit na chlapce a muze v ¢asné a pozdni nechodici fazi, které tato prace
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postrada. Domnivam se, ze pii praci s dosp€lymi muzi by ergoterapeut mohl zastavat velice
dilezitou roli pfi feSeni situaci jako jsou moznost samostatného bydleni, hledani vhodného
zaméstnani a dal$i. Myslim si, ze v posledni f4zi onemocnéni bude dulezitd i paliativni péce u

téchto osob, coz povazuji za velmi zajimavé a podstatné téma v souvislosti s touto diagnézou.

57



5. ZAVER

Tato bakalarska prace pojednava o roli ergoterapie u Duchennovy muskularni dystrofie.
Téma bakalatské prace jsem si zvolila kviili zajmu o tuto problematiku, piedevs§im kviili osobni
zkuSenosti s touto diagnozou. Cilem této bakalarské prace bylo popsat roli ergoterapie u osob
s DMD a prokazat tak jeji dilezitost pti péci o osoby s touto diagn6zou. DMD je progresivni
svalové onemocnéni zpusobené nedostatkem proteinu dystrofin, které postupné vede k omezeni

mobility a ztraté sobéstacnosti ve vSednich dennich ¢innostech.

Teoreticka ¢ast prace se vénuje zakladnim informacim o DMD, popisuje problematiku
tykajici se prevalence onemocnéni, klinickych charakteristik, diagnostiky a moznosti 1écby.
Dale obsahuje informace o roli ergoterapie u tohoto onemocnéni, konkrétné se zabyva vSednimi
dennimi ¢innostmi, funkci horni koncetiny, mobilité, muskuloskeletdlnim managementem,
Skolnim a domdacim prostfedim. Predstavuje také dilezitost prace s celou rodinou. Na konci
zminuje organizace a spolky, které sdruzuji a pomdhaji osobam s timto i1 jinym typem

nervosvalovych onemocnéni.

Prakticka ¢ast je zpracovana formou kazuistik u chlapcti s DMD. Jsou piedstaveny tfi
kazuistiky chlapct v pozdni chodici fazi onemocnéni, dva jsou ve véku 9 let a jeden ve véku
15 let. Kazuistiky se skladaji ze vstupniho ergoterapeutického vySetteni, hodnoceni domaciho
prostfedi, edukace a doporuceni. VSechny kazuistiky probihaly formou domaci navstévy. Pfi
setkani byla dilezitd nejen prace s chlapci, ale s celou rodinou. Ergoterapeutické intervence,

které jsou zde ptredstaveny, vychdzeji vétSinove z poznatkil ze zahrani¢nich zdroja.

Diskuze hodnoti naplnéni cile této prace. Polemizuje nad moznymi diivody obtizného
ziskavani rodin pro kazuistiky. Role ergoterapie u Duchennovy muskularni dystrofie je velice
podstatnd a ergoterapeut se mize uplatnit v mnoha oblastech. Role ergoterapie u této diagnozy
byla v praktické ¢asti popsana pouze u chlapcii v pozdni chodici fazi onemocnéni, a proto bych
si ptala, aby bylo na toto téma navazano. Véfim, Ze ergoterapeut mé u osob s DMD velice
podstatnou roli a ze zapojeni ergoterapie do systému péce o chlapce povede k zvySeni kvality

zivota chlapcti i jejich rodin.
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7. SEZNAM ZKRATEK
ABD = abdukce

ADHD = porucha pozornosti s hyperaktivitou

ADL = vSedni denni ¢innosti

AMD = Asociace muskuldrnich dystrofika
BMD = Beckerova muskularni dystrofie
BP = bakalaftska prace

CR = Ceska republika

DF = dorzalni flexe

DKK = dolni koncetiny

DMD = Duchennova muskularni dystrofie
DNA = Deoxyribonukleové kyselina
EMG = elektromyografie

FN = fakultni nemocnice

HK = horni koncetina

HKK = horni koncetiny

1ADL = instrumentalni v§edni denni ¢innosti

IQ = inteligen¢ni kvocient

Koenzym Q10 = ubichinon, druh benzochinonu

MHD = méstskd hromadna doprava

MKN-10 = 10. revize Mezindrodni klasifikace nemoci
pADL = personalni v§edni denni ¢innosti

RNA = Ribonukleova kyselina

SMA = spindlni svalova atrofie
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USA = Spojené staty americké

VF = ventralni flexe

VFN = VSeobecna fakultni nemocnice

ZR = zevni rotace

ZTP = zvlast t¢zké postizeni

ZTP/P = zvlast’ tézké postizeni s privodcem

1. LF UK = 1. 1¢karska fakulta Univerzity Karlovy
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9. PRILOHY

9.1. Informovany souhlas (vzor)

Informovany souhlas pacienta

Nazev bakalatskeé prace (dale jen BP): Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni
dystrofii

Stru¢na anotace BP:

Ma bakalafska prace s nazvem ,,Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni
dystrofii“ se zabyva dllezitosti role ergoterapie u déti s DMD. Sestava z teoretické a praktické
casti.

Mou motivaci k vybéru tohoto tématu bylo ptfedev§im malo ¢eské literatury o této
problematice, vztahu ergoterapie a DMD. Chtéla bych touto praci poukdzat na jeji vyznam a
ptinos pro déti s DMD i jejich blizké.

Prakticka cast mé BP bude tvofena kazuistikami, které budou demonstrovat praci
ergoterapeuta s ditétem i celou rodinou. Bude se jednat o vstupni ergoterapeutické vyseteni,
kde si dit¢ vySetiim, zhodnotim/doporuc¢im kompenzaéni pomiicky, zhodnotim domaci
prostfedi, navrhnu terapie, které by byly pro déti vhodné a mohly by tak zvysit kvalitu zivota
celé rodiny.

Jméno a pfijmeni pacienta:
Datum narozeni:

Kazuistika pacienta pod Cislem:

1) Ja, nize podepsany/d souhlasim s ucasti mého ditéte v BP/DP, jejiz vysledky budou
anonymnég zpracovany.

2) Byl/a jsem podrobné a srozumiteln€ informovan/a o cili BP a jejich postupech, a o tom,
co se od nas ocekava. Byl mi vysvétlen o¢ekavany piinos BP.

3) Porozumél/a jsem tomu, Ze ucast mého ditéte v BP mohu kdykoliv pferusit ¢i zcela zrusit,
aniz by to jakkoliv ovlivnilo pribéh jeho dalSi 1écby. NaSe spoluprace pii tvorbé BP

je dobrovolna.

4) Informace ziskané o mém ditéti budou zpracovany a zvefejnény piisn€¢ anonymné.
Souhlasim s publikovanim anonymizovanych dat i jinde nez v samotné BP.

5) S nasi spolupraci pfi tvorbé BP neni spojeno poskytnuti Zadné finan¢ni ani jiné odmeény.

6) Obdrzim podepsany a datem opatfeny stejnopis Informovaného souhlasu.

Datum:

Podpis zdkonného zastupce: Podpis autora BP:
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9.2. Osloveni rodin s chlapci s Duchennovou muskularni dystrofii

Dobry den,

Jmenuji se Adéla Janatova a jsem studentkou 3. ro¢niku bakalaiského studia ergoterapie na 1.
1ékarské fakulté¢ Univerzity Karlovy.

Ma bakalarska prace s nazvem ,,Role ergoterapie u osob s Duchennovou muskularni
dystrofii se zabyva dulezitosti role ergoterapie u osob s DMD. Sestava z teoretické a
praktické ¢asti.

Prakticka cast mé BP by méla byt tvofena kazuistikami, které by demonstrovaly praci
ergoterapeuta s ditétem/dospélym i celou rodinou. A proto hleddm rodiny, které by byly
ochotné se do této praktické ¢asti zapojit. Jednalo by se o vstupni ergoterapeutické
vySetieni, kde bych si osobu vySetfila, zhodnotila/doporucila kompenzaéni pomiicky,
zhodnoceni domaciho prostredi, navrzeni terapii, které by byly vhodné a mohly by tak
zvysit kvalitu Zivota jedince i celé rodiny.

Mou motivaci k vybéru tohoto tématu bylo pfedev§im malo ¢eské literatury o této
problematice, vztahu ergoterapie a DMD. Chtéla bych touto praci poukdzat na jeji vyznam a
ptinos pro osoby s DMD i jejich blizké.

Kritérium: vék 9+

Idedln¢ Praha a okoli (ale neni ptipadné problém dojet i dal)

Pokud byste byli ochotni se zapojit, prosim kontaktujte mé na email xy@seznam.cz nebo
poptipad¢ na telefonni Cislo *#* s sk

Budu vdécna za jakoukoliv spolupréci.
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