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NERVOSVALOVÁ ONEMOCNĚNÍ V DĚTSKÉM VĚKU 
 
 
Dana Šišková 
 
 
Souhrn 
Cílem přednášky bude přiblížení problematiky nervosvalových onemocnění 
dětského věku a zařazení spinální muskulární atrofie do tohoto kontextu. Ner-
vosvalová onemocnění se obecně zabývají poškozením některé ze struktur tzv. 
periferního nervového systému – poruchou motorické jednotky. Ta začíná jako 
nervová buňka – motoneuron v míše, kam přicházejí vzruchy „shora“, z mozku, 
pokračuje nervovým vláknem – axonem a přes nervosvalovou ploténku má 
spojení s buňkou kosterního svalu. Sval zajistí vlastní kontrakci, tj. ve svém 
výsledku pohyb. Na všech těchto úrovních může dojít k poškození, ať již vro-
zenému, na genetickém základě (což ale neznamená, že se projeví hned při 
narození), nebo z mnoha dalších příčin – záněty, úrazy, toxické poškození 
a podobně. 
 
Klíčová slova: nervosvalové onemocnění – spinální muskulární atrofie (SMA) 
– myopatie – neuropatie 
 
Diagnostika, klasifikace a léčba nervosvalových onemocnění prochází 
v poslední době převratnými změnami. Klinický obraz naopak zůstává stejný, 
jednotlivé choroby z této oblasti neurologie se však svými projevy mohou 
značně překrývat. Zvláště v dětském období je orientace v této problematice 
složitá, musíme si uvědomit, že často vidíme ještě nerozvinuté příznaky. 

Obecně se nervosvalové poruchy projevují odchylkou v normálním pohy-
bovém (nebo i psychomotorickém) vývoji dítěte, sníženým svalovým napětím, 
tzv. hypotonií, dále svalovou slabostí, hypotrofiemi svalů s různou dobou za-
čátku, různě vyjádřené na jednotlivých svalových skupinách, někdy později 
nacházíme i kontraktury. 

Indikace pomocných vyšetření, mnohdy značně pro pacienta nepříjemných, 
a pak i vlastní stanovení diagnózy (na úrovni klinické, elektrofyziologické, 
bioptické, genetické, metabolické, imunologické atd.) může být poněkud 
zdlouhavé. S přihlédnutím k tomu, že každý rok přibývají nové informace, 
nové diagnostické i léčebné metody, zůstává kapitola neuromuskulárních cho-
rob stále otevřená. 
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Nervosvalová onemocnění jsou v současné době klasifikována jednak právě 
podle místa největšího poškození na úrovni motorické jednotky (i když mnohdy 
ne jediného) a dále podle etiopatogeneze (zda se jedná o geneticky podmíněný 
proces, zánětlivý či autoimunitní, metabolický, toxický atd.). 

U geneticky, hereditárně podmíněných poruch je potřeba si uvědomit typ 
genetického přenosu, tzn. typ dědičnosti (výskyt v rodině: dominantní či rece-
sivní nebo vázané na pohlaví), dále princip gen – protein – a jeho funkce. 

Z praktického hlediska a zjednodušeně můžeme neuromuskulární poruchy 
rozdělit do čtyř etáží. Postižení motoneuronů předních rohů míšních – sem 
spadá z hereditárních poruch SMA, z infečních to byla, již očkováním téměř 
eradikovaná, virová poliomyelitis anterior acuta. Nicméně je možno zachytit 
další zánětlivá postižení způsobená jinými viry, např. ze skupiny enterovirů, 
přičemž i např. autoimunitní zánět míchy může poškodit i tuto oblast. Dále 
i některé metabolické poruchy mohou imitovat SMA. 

Postižení periferních nervů, jejich axonů nebo myelinových pochev zahrnu-
je na dědičné úrovni velké množství chorob, klasifikovaných jako hereditární 
(motorické, a/nebo senzorické) neuropatie HMSN, HMN, HSN neboli choroby 
Charcot Marie Tooth – CMT, dále zánětlivé, autoimunitní neuropatie, tzv. 
Guillain-Barrého syndrom a další, toxické (alkohol, léky, při diabetu, …). 

Nervosvalová ploténka je velmi komplikovaný orgán a rovněž může být po-
stižena mutací v genu pro některou z jejích nezbytných struktur, pak hovoříme 
o kongenitálních myastenických syndromech, kterých je rovněž již řada dia-
gnostikovatelná, a přibývají stále nové poznatky. Známější je asi autoimunitní 
onemocnění, spíše dospělého věku, tzv. myastenia gravis a nervosvalová plo-
ténka je rovněž cílem různých toxinů (organofosfáty, bolinum-toxin). 

Snad nejsložitější kapitolou jsou onemocnění svalová. U geneticky podmí-
něných, pokud jsou souvislosti objasněny, nacházíme mutaci v některém 
z mnoha genů pro proteiny, který může mít strukturální funkci ve svalové 
membráně, ale i v jádrech, může se týkat kontraktilních proteinů, mít enzyma-
tickou funkci. Kromě toho metabolické hereditární poruchy mohou postihnout 
energetický metabolismus mitochondrií, metabolismus cukrů a organických 
kyselin atd. A dále i zde jsou onemocnění zánětlivá, autoimunitní a toxická. 

Z výše uvedeného vyplývá, že snahou lékařů je pokud možno co nejrychlej-
ší a nejpřesnější diagnostika, tak aby, kde je to možné, byly využity léčebné 
možnosti či možnosti genetického poradentví v rodině. A tam, kde to, bohužel, 
často možné není, se dítěti a rodině nabídla pomoc na úrovni rehabilitační, 
sociální, výchovné a vzdělávací. 
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STANDARDY PÉČE O PACIENTY S DIAGNÓZOU SMA 
Z POHLEDU DĚTSKÉHO NEUROLOGA 
 
 
Jana Haberlová 
  
 
Souhrn 
Spinální svalové atrofie (SMA) jsou skupinou dědičných degenerativních one-
mocnění postihujících přední rohy míšní. Základním klinickým obrazem je 
progresivní svalová slabost zejména pletenců dolních končetin. Patogeneze ani 
kauzální terapie doposud není známa, nicméně pokrok v diagnostice, klasifikaci 
a symptomatické péči během posledních let výrazně změnil průběh i prognózu 
onemocnění. Základem péče je multidisciplinární přístup lékařů, významnou 
roli hraje i podpora postižených rodin občanskými sdruženími. 
 
Klíčová slova: spinální svalová atrofie – diagnostika – standardy péče 
  
 
SMA je heterogenní skupina geneticky podmíněných onemocnění postihující 
motoneurony předních rohů míšních. Důsledkem postižení motoneuronů je 
progredující svalová slabost s maximem v oblasti pletenců hlavně dolních kon-
četin s následnou atrofizací svalstva a vznikem kontraktur. Jedná se o jedno 
z nejčastějších degenerativních onemocnění u dětí s nejvyšší úmrtností 
v kojeneckém a batolecím věku. Incidence SMA je 1: 8–20 000 (Pearn, 1978). 

Dle věku nástupu obtíží a tíže fenotypu se SMA dělí do čtyř základních ty-
pů: 

I. časný začátek obtíží již v kojeneckém věku, klinicky nejtěžší genotyp – 
svalová slabost je generalizovaná, pacient není schopen samostatného se-
du; 

II. začátek obtíží v batolecím věku, pacient neschopen samostatné chůze; 
III. začátek obtíží během dospívání, pacient v dospělosti ztrácí schopnost sa-

mostatné chůze; 
IV. tzv. adultní forma s počátkem obtíží v dospělosti. 

 
Diagnóza SMA je založena na klinickém obraze, elektrofyziologickém vy-

šetření a genetickém potvrzení nemoci. V 95 % případů se jedná o tzv. proxi-
mální formu SMA podmíněnou mutací v SMN1 genu v oblasti chromozomu 5q 
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s autosomálně recesivním typem dědičnosti (Kraus, Hedvičáková, 2006). 
V 5 % je příčinou abnormita v oblasti jiného genu – například mutace v genu 
SMARD nebo mutace v genu pro androgenový receptor s vazbou na X chro-
mozom. V nejasných případech z důvodu upřesnění diagnózy je indikováno 
zobrazení CNS, eventuálně biopsie svalu. 

V dnešní době je SMA kauzálně neléčitelné onemocnění. Základem sym-
ptomatické péče je multidisciplinární přístup – spolupráce neurologa, rehabili-
tačního lékaře, fyzioterapeuta, ortopeda, protetika, pneumologa, genetika, soci-
álního pracovníka, psychologa, ... V roce 2007 mezinárodní komise sjednotila 
lékařské postupy a publikovala standard péče o pacienty s diagnózou SMA, 
který je i základem péče v České republice. U nejčastější formy SMA podmí-
něné mutací v SMN genu je ke zvážení terapie farmaky ze skupiny inhibitorů 
histon deacetylázy (nejčastěji léčba k. valproovou), a to na základě existence 
pozitivních klinických testů u pacientů s typem SMA II a III (Conrad et al., 
2006). Léčba k. valproovou však není součástí standardu péče. 

Kromě péče medicínské je významná podpora rodin pacientů s SMA občan-
skými sdruženími i mezinárodními organizacemi – v České republice existuje 
občanské sdružení Kolpingova rodina Smečno spolupracující s evropskou or-
ganizací Treat NMD. Ve spolupráci s občanským sdružením byl v tomto roce 
založen republikový registr pacientů s diagnózou SMA, do kterého mohou 
vstupovat lékaři i pacienti. 
 
 
DOPORUČENÁ LITERATURA 
Conrad C. et al. (2006). Valproate may improve strength and function in patients with 

type III/IV spinal muscle atrophy. Neurology. 67: 500–501. 
Kraus, Hedvičáková. Spinální svalové atrofie v dětském věku. Neurologie pro praxi. 

2006/1. 
Pearn J (1978). Incidence, prevalence, and gene frequency studies of chronic childhood 

spinal muscular atrophy. J Med Genet. 15: 409–413. 
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VÝZKUM A NOVÉ METODY LÉČBY SMA 
 
 
Petr Vondráček 
 
 
Souhrn 
Spinální svalová atrofie (SMA) I. a II. typu byla až do nedávné doby považo-
vána za zcela neléčitelné letální onemocnění. Velká pozornost je nyní celosvě-
tově věnována možnostem zmírnění těžkého fenotypu SMA inhibitory histono-
vých deacetyláz. Dalším farmakologickým přístupem je aktuální testování 
neuroprotektivního preparátu Olesoxim, které je rovněž velkým příslibem účin-
né experimentální terapie SMA. Kromě těchto farmakologicky účinných látek, 
které jsou již ve stadiu klinického hodnocení, probíhá souběžně experimentální 
výzkum využití metod buněčné a genové terapie, zejména kmenových buněk 
modifikovaných neurotrofickými růstovými faktory, pro budoucí terapii SMA. 
 
Klíčová slova: spinální svalová atrofie (SMA) – choroba Werdnig-
Hoffmannova – inhibitory histonových deacetyláz – buněčná a genová terapie – 
neuroprotektivní léčba – Olesoxim 
 
 
Spinální svalová atrofie (SMA) I. a II. typu (choroba Werdnig-Hoffmannova) 
je závažné autozomálně recesivně dědičné onemocnění dětského věku 
s progredující degenerací motoneuronů předních rohů míšních. Je charakterizo-
váno úbytkem svalové hmoty, svalovou slabostí a respirační insuficiencí, ve-
doucí k předčasnému úmrtí. Tyto problémy jsou u typu SMA1 markantní prak-
ticky ihned po narození, u typu SMA2 se iniciálně projevují do 2. roku života. 
V dalším průběhu je pacient ohrožen recidivujícími pneumoniemi, rozvojem 
šlachových kontraktur a deformit skeletu. Frekvence onemocnění je 1:6000 
porodů (Andreassi et al., 2004; Vondráček et al., 2007). 

Choroba je způsobena převážně homozygotní delecí exonu 7 a 8 v genu 
SMN1 (survival motor neuron 1) na chromozomu 5q13, která vede k poruše 
tvorby genového produktu – SMN proteinu, nezbytného pro přežití motoric-
kých neuronů v míše. Ve stejné chromozomální oblasti se nachází také jedna 
nebo více kopií genu SMN2, který se ve své kódující oblasti liší od genu SMN1 
pouze jedním nukleotidem, ovlivňujícím aktivitu splicing enhanceru v 7. exo-
nu. Oba tyto geny kódují tvorbu SMN proteinu, ale v důsledku alternativního 
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sestřihu produkuje SMN2 gen za normálních okolností pouze velmi malé 
množství mRNA o plné délce a tím i SMN proteinu. Experimentální studie 
prokázaly, že některé farmakologicky aktivní látky mohou modifikovat sestři-
hový vzorec SMN2 genu u SMA pacientů se zvýšením hladiny transkripčního 
produktu SMN2 mRNA o plné délce a tím i množství funkčního SMN proteinu. 
Jedná se o inhibitory histonových deacetyláz. SMN2 gen může být u člověka 
přítomen minimálně v jedné a maximálně v pěti kopiích. Pacienti s více než 2 
kopiemi mají obvykle mírnější fenotypové projevy a jejich odpověď na 
medikaci PBA a VPA by také teoreticky měla být lepší (Vondráček et al., 
2006). 

Spinální svalová atrofie I. a II. typu byla až do nedávné doby považována za 
zcela neléčitelné letální onemocnění. Velká pozornost je nyní celosvětově vě-
nována možnostem zmírnění těžkého fenotypu SMA a zpomalení rapidní pro-
grese modifikací sestřihového vzorce genu SMN2 zmíněnými inhibitory histo-
nových deacetyláz. Jedná se o fenylbutyrát sodný (PBA) a kyselinu valproo-
vou, respektive valproát sodný (VPA), které jsou nyní ve světě testovány z hle-
diska možné terapie SMA (Wirth et al., 2006). Dalším farmakologickým pří-
stupem je aktuální testování neuroprotektivního preparátu Olesoxim ve Francii 
a Velké Británii, které je rovněž velkým příslibem účinné experimentální tera-
pie SMA. Kromě těchto farmakologicky účinných látek, které jsou již ve stadiu 
klinického testování u pacientů s SMA, probíhá souběžně experimentální vý-
zkum využití metod buněčné a genové terapie, zejména kmenových buněk 
modifikovaných neurotrofickými růstovými faktory a transfekce virovými 
vektory, pro budoucí efektivní terapii SMA. 
 
 
DOPORUČENÁ LITERATURA 
Andreassi C, Angelozzi C, Tiziano FD, Vitali T, De Vincenzi E, Boninsegna A, 

Villanova M, Bertini E, Pini A, Neri G, Brahe C (2004). Phenylbutyrate increases 
SMN expression in vitro: relevance for treatment of spinal muscular atrophy. Eur J 
Hum Genet. 1: 59–65.  

Vondráček P, Fajkusová L, Hermanová M, Balintová Z, Seeman P, Mazanec R, Zapleta-
lová E, Brabec P (2006). New Perspectives in the Treatment of Inherited Neuromus-
cular Disorders: Innovative Ideas for Third Millenium. In: Engels JV, ed. Focus on 
Birth Defects Research. New York: Nova Science Publishers, p. 161–183.  

Vondráček P, Zapletalová E, Ošlejšková H, Mlčáková L, Fajkusová L (2007). Ovlivnění 
exprese mRNA genu SMN2 inhibitory histonových deacetyláz a jejich vliv na fenotyp 
spinální svalové atrofie I. a II. typu. Cesk Slov Neurol N. 4: 253–258. 

Wirth B, Brichta L, Hahnen E (2006). Spinal muscular atrophy: from gene to therapy. 
Semin Pediatr Neurol. 2: 121–131. 
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VÝZKUM ONEMOCNĚNÍ SMA A PÉČE O PACIENTY 
S SMA V KLINICKÉ PRAXI V USA 
 
 
Luise Simard  
 
 
Autorka v příspěvku popisuje základní genetické vymezení nervosvalového 
onemocnění spinální svalové atrofie, dále pak co je to gen, jak se vyrábí pro-
tein, zabývá se mutacemi genu u SMA. Přibližuje problematiku dědičnosti 
u SMA, genetickou podstatu SMA, genetické testování a výzkum kmenových 
buněk. 

Velkou část příspěvku věnuje také screeningu novorozenců na onemocnění 
SMA. V USA se screening provádí u všech dětí ihned po narození. Autorka 
zmiňuje dále význam počtu kopií genu SMN2 a prognózu života se SMA. 

 
 

Klíčová slova: spinální svalová atrofie (SMA) – gen SMN2 – screening 
 
 
Kontakt na autorku: 
Luise Simard 
Professor and Department Head 
Biochemistry & Medical Genetics 
University of Manitoba, Winnipeg, Manitoba, Canada 
e-mail: louise_simard@umanitoba.ca  

 
 
 
* Příspěvek a více informací o tématu jsou k dispozici u autorky.  
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REGISTR SVALOVÝCH DYSTROFIÍ REaDY  
(REgistry of muscular DYstrophy) 
 
 
Lenka Pavlovská 
 
 
Souhrn 
Registr svalových dystrofií vznikl v roce 2011 ve spolupráci Institutu biostatis-
tiky a analýz Masarykovy univerzity s FN Brno, FN Motol a v neposlední řadě 
pacientské organizace Parent Project za účelem centrálního celorepublikového 
sběru dat o muskulárních dystrofiích a atrofiích. Registr sbírá údaje o době 
vzniku, vývoji a způsobu léčby tří typů svalových dystrofií (DMD/BMD, DM, 
FSHD) a spinální svalové atrofii.  

Jedním z cílů registru je aktivní zapojení pacientů do celé problematiky 
fungování registru. Pacienti, popř. jejich zákonní zástupci mohou kontrolovat 
aktuálnost údajů zapsaných jejich ošetřujícím lékařem do registru a v případě 
některých diagnóz i sami vyplňovat formulář Kvalita života. 

Výstupem registru je analytické a statistické vyhodnocení, které poskytne 
lékařům komplexní pohled na danou problematiku. 
 
Klíčová slova: svalová dystrofie – registr 
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Mgr. Lenka Pavlovská 
Institut biostatistiky a analýz Masarykovy univerzity 
Kotlářská 267/2 
611 37 Brno 
e-mail: pavlovska@iba.muni.cz 
tel.: +420 549 497 231 
 
 
 

* Příspěvek a více informací o tématu jsou k dispozici u autorky.  
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SPINÁLNÍ MUSKULÁRNÍ ATROFIE – GENETICKÁ  
DIAGNOSTIKA A NÁSLEDNÁ KOMPLEXNÍ  
GENETICKÁ PÉČE 
 
 
Taťána Maříková 
 
 
Souhrn 
Spinální muskulární atrofie je časté, vysoce variabilní autosomálně recesivní 
onemocnění s incidencí 1/10 000. Gen zodpovědný za SMA se nazývá survival 
motoneuron gen – SMN, jedná se neobvyklý gen, vyskytující se v kopiích. Jeho 
telomerická kopie se nazývá SMN1 a je zodpovědná za fenotyp SMA. Průběh 
onemocnění ovlivňuje i počet kopií v centromerické oblasti – gen SMN2. 
V prezentaci jsou přehledně uvedeny možnosti DNA diagnostiky, interpretace 
výsledků a úskalí genetického poradenství. 
 
Klíčová slova: gen SMN1 – gen SMN2 – genetické testování – stanovení rizik 
– možnosti genetické prevence 
 
 
 
Spinální muskulární atrofie (SMA) je tvořena skupinou autosomálně recesiv-
ních neuromuskulárních chorob charakterizovaných degradací předních rohů 
míšních, která vede k symetrické svalové slabosti a atrofii. Spinální muskulární 
atrofie je po cystické fibróze druhou nejčastější autosomálně recesivně dědič-
nou chorobou, předpokládaná incidence je 1 na 10 000. Gen zodpovědný za 
SMA se nazývá SMN1 (z anglického survival motor neuron) a je lokalizován 
na dlouhém raménku chromozomu č. 5 v oblasti 5q12.2-q13.3 (Lefebvre et al., 
1995). 

Při autosomálně recesivní dědičnosti jsou u postižených jedinců obě kopie 
SMN1 genu mutovány. Rodiče potižených jedinců jsou zpravidla nosiči jedné 
mutace, na druhém homologickém chromozomu je alela nemutovaná. při frek-
venci autosomálně recesivní choroby 1/10 000 je frekvence přenašečů v popu-
laci 1/50. 

Molekulárně genetická diagnostika je u SMA možná jak u postižených ho-
mozygotů, tak i u nosičů jedné mutace – heterozygotů. 
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Cílem genetického vyšetření je u SMA, tak jako i u jiných genetických cho-
rob, stanovení přesné diagnózy, určení typu dědičnosti (zde spíše vysvětlení 
podstaty autosomálně recesivní dědičnosti), stanovení rizikových členů 
v rodině, u jednotlivých členů rodiny určení výše genetického rizika pro po-
tomstvo a nabídnutí možností sekundární prevence – tedy prenatální diagnos-
tiku či preimplantační genetickou diagnostiku. 

Genetická konzultace může být prediagnostická a postdiagnostická. Predi-
agnostické genetické testování znamená, že se vyšetřuje osoba, u které ještě 
nebyla klinická diagnóza spinální muskulární atrofie stanovena. Může se jednat 
o osobu dosud zcela zdravou, která je v riziku vzhledem k postižení blízkého 
příbuzného spinální muskulární atrofií a dosud se u ní onemocnění ještě nepro-
jevilo. V tomto případě můžeme mluvit a diagnostice presymptomatické. Nebo 
se může jednat o pacienta, který má některé projevy SMA, ale z důvodu věku či 
mírného průběhu není diagnóza zcela jasná a záchyt mutace na obou kopiích 
SMN1 genu pak diagnózu potvrdí. 

Postdiagnostické genetické testování je u osob, u kterých již byla klinická 
diagnóza SMA stanovena a genetické testování slouží pouze k potvrzení pode-
zření na SMA. 

Stanovení přesné diagnózy u SMA spočívá v záchytu dvou mutací genu 
SMN1 (genotyp recesivního homozygota) nebo nosiče jedné mutace (genotyp 
heterozygota zdravého přenašeče). 

 
Pokud byla v rodině SMA detekována, měla by být všem rizikovým členům 

nabídnuta genetická konzultace. Tuto genetickou konzultaci svým příbuzným 
zprostředkovává v genetické poradně vyšetřovaná osoba (zpravidla postižený či 
jeho rodič). V žádném případě nemůže genetik příbuzné kontaktovat. Zpro-
středkování genetické konzultace spočívá v prvé řadě ve sdělení diagnózy, 
nejlépe formou předání výsledku genetického testování. Nestačí pouze sdělit: 
„Máme v rodině nějaké genetické postižení a vy jste v riziku.“ Genetik nesmí 
být ten, který sdělí příbuznému diagnózu, tím by porušil lékařské tajemství. 
 
Pro informaci uvádíme přehled fenotypů u SMA. 
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Tabulka 1  Spektrum fenotypů SMA 
 

Fenotyp 
Věk  

prvních 
příznaků 

Délka 
života 

Motorické milníky Další příznaky 

SMA 0  
(prenatální)  

Prenatální 2–6 měsíců Žádné  

Kongenitální 
axonální 
neuropatie 
(CAN)  

Prenatální Dny Žádné 

 Kontraktury kloubů 
 Žádný pohyb 
 Faciální diplegie 
 Oftalmoplegie 

Arthrogryposis 
multiplex 
congenita  

Prenatální Nejasný 
Může se vyvíjet až 

do stoje 

 Kontraktury kloubů 
 Normální nebo lehce 

abnormální mimika 

SMA I  Před 6 měs. 

Často  
2 roky  

a méně, 
může žít 

déle 

Sed s oporou je 
možný 

 Lehké kloubní  
kontraktury 

 Normální nebo lehce 
abnormální mimika 

 Obtíže různé: poruchy 
sání, svalové a další 

SMA II  6–18 měs. 
70 % žije 

25 let a více
Nezávisle sedí, je-li 

posazen 
 Posturální třes prstů 

SMA III  Po 12 měs. Normální Samostatná chůze  

SMA IV  Dospělý věk Normální Normální  

(Mailman et al., 2002) 

 
 
Geny uplatňující se v etiologii SMA 
Gen SMN (z anglického survival motor neuron) hraje klíčovou roli v etiologii 
spinální muskulární atrofie. Je lokalizován v oblasti chromozomu 5q12.2-q13.3 
(Lefebvre et al., 1995). 

Jedná se o neobvyklý komplex s repetitivními (opakujícími se) sekvencemi, 
pseudogeny, retrotransposabilními elementy, delecemi a invertovanými dupli-
kacemi (Biros, Forrest, 1999). 

Nepostižení jedinci mají dvě kopie genu SMN, uspořádané tandemově na 
každém chromozomu. Tyto kopie se nazývají SMN1 (telomerická kopie blíže 
telomeře) a SMN2 (centromerická kopie blíže centromeře). Telomera je konco-
vá část chromozomu a centromera je centrální část chromozomu. Obě kopie 
(nazývané rovněž geny SMN1 respektive SMN2) mají 9 exonů a liší se pouze 
v 8 nukleotidech. 
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Ztráta telomerické kopie SMN (SMN1) genu způsobuje SMA. Jedinci 
s SMA jsou obvykle homozygoty pro deleci exonu 7 genu SMN1 nebo jsou 
smíšenými (compound) heterozygoty pro deleci exonu 7 a intragenické mutace 
SMN1. U 96 % jedinců s SMA bez ohledu na jejich klinický podtyp je kauzální 
mutací delece exonu 7 či delece exonu 7 a 8, eventuálně mají konverzi genu 
SMN1 na SMN2. 

Mutace genu SMN1 způsobují SMA typu 0, I, II, III a IV a i další podtypy. 
Mutace genu SMN1 vedou ke zkrácení proteinu zvaného SMN protein, který je 
nezbytný pro přežití motorických neuronů. Bez proteinu SMN motoneurony 
zanikají a nervové impulzy se z mozku nemohou dostat ke svalům, což se kli-
nicky projeví jako svalová slabost. 

Někteří lidé s SMA typu II, III a IV mají tři a více kopií genu SMN2 pří-
tomných ve všech buňkách. Tyto nadbytečné kopie mohou ovlivnit průběh 
onemocnění. Obecně jsou příznaky méně závažné s pozdějším začátkem one-
mocnění (Swoboda et al., 2005). Podle počtu kopií genu SMN2 však nelze 
v konkrétním případě provádět predikce postižení, například pro prenatální 
diagnostiku. 

 
Molekulárně genetické testování – klinické využití 
 

Mutační analýza genu SMN1 
U 95–98 % pacientů je kauzální mutací delece exonu 7 genu SMN1. Delece 
exonu 7 bývá často doprovázena delecí exonu 8, samotná delece exonu 8 však 
není kauzální příčinou SMA (Bussaglia et. al., 1995; Lefebvre et al., 1995; 
Parsons et al., 1996, 1998; McAndrew et al., 1997). Přibližně 2–5 % jedinců 
s klinickou diagnózou spinální muskulární atrofie jsou tzv. složení heterozygo-
té, nosiči delece exonu 7 SMN1 genu na jedné alele a intragenické mutace 
SMN1 genu na druhé alele. 

Intragenické mutace genu SMN1 se dají detekovat sekvenční analýzou jed-
notlivých exonů. Oba geny SMN1 a SMN2 jsou velmi dlouhé, a proto je sek-
venční analýza náročný proces. Sekvenční analýza nedetekuje delece a du-
plikace jednotlivých exonů (Zapletalová et al., 2007). U mutací předčasně 
ukončující translaci, tzv. nonsense mutací se uplatňuje proces tzv. mRNA non-
sense mediated decay. U mRNA obsahující předčasně ukončený transkript je 
destabilizován pomocí mRNA nonsense – mediated decay (NMD). Potlačení 
tohoto procesu mRNA nonsense mediated decay je nyní objektem intenzivního 
zkoumání a je zvažováno jeho uplatnění v terapii (Brichta et al., 2008). 
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Duplikační analýza počtu kopií genu SMN2 
Počet kopií genu SMN2 se pohybuje mezi 0 až 5, pro detekci počtu kopií 
SMN2 genu se používá metoda kvantitativní PCR. 
 
Testování přenašečů (heterozygotů) – analýza genové dávky 
Cílová mutační analýza je pro detekci přenašečů nevhodná, rovněž tak kvantita-
tivní analýza genových kopií. Metoda detekce počtu kopií genu SMN je zalo-
žena na metodě PCR. 
 
Vazebná analýza 
Vazebná analýza se používá u rodin, kde mutační či sekvenční analýza je nein-
formativní. Může být použita pro potvrzení přenašečství či prenatální diagnos-
tiku. Při tomto typu DNA analýzy se nezachytí mutace, pouze se určí tzv. rizi-
kový haplotyp, který má postižený jedinec v rodině. Určí se, od kterého rodiče 
příslušný haplotyp pochází, a tento se označí jako rizikový. Haplotyp na druhé 
alele u rodiče je pak označen jako nerizikový. Vazebná analýza nemůže být 
použita pro diagnostické účely u nejasných případů. 
 
Genetické poradenství 
Jak již bylo uvedeno v úvodu, cílem vyšetření v genetické poradně je stanovení 
přesné diagnózy, určení typu dědičnosti, stanovení rizikových členů v rodině, 
u jednotlivých členů rodiny určení výše genetického rizika pro potomstvo 
a nabídnutí možností sekundární prevence – tedy prenatální diagnostika (Zer-
res, Grimm, 1983). 
 
Stanovení přesné diagnózy 
Jedná se o diagnózu genetickou, optimální je potvrzení této diagnózy záchytem 
kauzální mutace. 

Jak již bylo řečeno výše, jedná se u SMA o DNA analýzu genu SMN1. Je-li 
zachycena delece exonu 7 SMN1 genu na obou alelách, tedy v homozygotním 
stavu, je diagnóza spinální muskulární atrofie potvrzena. Není tím samozřejmě 
určen typ onemocnění a nemůžeme stanovit prognózu průběhu onemocnění. 
I když na širokých souborech pacientů bylo prokázáno, že počet kopií genu 
SMN2 ovlivňuje průběh onemocnění, nelze u konkrétního pacienta vyšetřením 
počtu kopií genu SMN2 určit spolehlivě predikci průběhu onemocnění. Vyšet-
ření počtu kopií SMN2 genu by mělo být vyhrazeno spíše pro výzkumné účely. 
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Vzhledem k vysoké incidenci SMA (1 na 10 000) provádějí některá gene-
tická pracoviště DNA analýzu genu SMN1 u příbuzenských sňatků i v případě 
negativní rodinné anamnézy. Jedná-li se o bratrance a sestřenici 1. stupně, pak 
riziko, že budou mít postižené dítě spinální muskulární atrofií, je 1/1 600, tedy 
6,25× vyšší, než je v obecné populaci. 
 
Určení typu dědičnosti 
Spinální muskulární atrofie má dědičnost autosomálně recesivní 
Jedinec postižený autosomálně recesivní chorobou je recesivní homozygot, 
nositel dvou mutovaných alel. Postižení jedinci v rodině jsou zpravidla potomci 
stejných rodičů, kteří jsou nejpravděpodobněji nosiči delece exonu 7 (7 a 8) na 
jedné alele. Současné možnosti analýzy DNA umožňují detekci přenašečů výše 
uvedené mutace. 
 
Stanovení genetického rizika 
Genetická rizika pro rodiče postiženého 
Rodiče postiženého jsou většinou zdraví heterozygoté – přenašeči mutace. 
Heterozygoti jsou nosiči jedné mutace, druhá alela je normální, označovaná 
jako standardní. Dva heterozygoté mají pro své společné potomky 25% riziko 
postižení. Pokud bude mít rodič potomstvo s jiným partnerem a tento s ním 
není pokrevně příbuzný, pak genetická prognóza pro potomstvo přenašečů je 
příznivá, rovna 1/200 (0,5 %) při předpokládané frekvenci choroby 1/10 000. 
 
Genetická rizika pro potomstvo postižených 
Všichni potomci postiženého jedince jsou s největší pravděpodobností zdraví 
nosiči mutace – heterozygoté. Genetická prognóza pro potomstvo postiženého 
je příznivá, rovna 1/100 (1 %) při předpokládané frekvenci choroby 1/10 000. 
 
Genetická rizika pro zdravé sourozence postižených jedinců 
Zdravý sourozenec postiženého jedince má pravděpodobnost být přenašečem 
2/3. Má-li potomstvo s nepříbuzným partnerem, pak riziko postižení pro po-
tomstvo je 1/300 při předpokládané frekvenci choroby 1/10 000. 
 

Genetickou konzultaci by měl rizikový jedinec absolvovat ještě před kon-
cepcí, aby mohl získané informace v klidu a společně se svým partnerem vstře-
bat a v klidu posoudit svoje stanovisko. 

V případě gravidity je rizikovému páru nabídnuta prenatální diagnostika. 
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Prenatální diagnostika 
Má-li pár postižené dítě se spinální muskulární atrofií, homozygota pro deleci 
exonu 7 (eventuálně 7 a 8), jsou oba partneři s největší pravděpodobností hete-
rozygoté (nosiči jedné mutace genu SMN1). Dva heterozygotní partneři mají 
pro své potomstvo 25% riziko. V graviditě je jim nabídnuta prenatální diagnos-
tika, optimální je provedení choriové biopsie (CVS). CVS se provádí nejčastěji 
mezi 10–13. týdnem gravidity. Z choriových klků se nejprve provede izolace 
DNA a následně DNA analýza genu SMN1. 

Má-li pacient mutaci detekovánu pouze na jedné alele, je doporučeno pro-
vést sekvenční analýzu SMN genu. Při záchytu bodové mutace je složité určit, 
zda detekovaná mutace je na genu SMN1 či SMN2 (viz výše). 

Prenatální diagnostika SMA se může nabídnout rovněž v případě záchytu 
artrogrypózy u plodu, velmi nízké pohybové aktivity plodu či eventuálně 
v rámci širší diferenciální diagnostiky vyšší hodnoty nuchální translucence  
NT – šíjového projasnění v kombinovaném těhotenském skríningu. 
 
Preimplantační genetická diagnostika (PGD) 
Protože je pro mnoho žen přerušení gravidity nepřijatelné vůbec nebo psychic-
ky enormně zatěžující, je často vyžadována tzv. preimplantační genetická dia-
gnostika spočívající ve fertilizaci in vitro (mimo tělo ženy) a následném 
transferu embryí s požadovaným výsledkem DNA diagnostiky, tedy nepostiže-
ných spinální muskulární atrofií. V současné době se u nás již na více pracoviš-
tích rutinně provádí preimplantační genetická diagnostika s využitím vazebné 
analýzy (nepřímé DNA diagnostiky). 
 
Některá úskalí genetiké konzultace u SMA 
 

SMA má výrazně variabilní škálu klinických fenotypů 
Klinická klasifikace SMA není zcela jednotná, orientačně je uvedena v tabulce. 
Rovněž hranice mezi jednotlivými typy je neostrá. V naší genetické ambulanci 
máme případy od nejzávažnějších forem prenatálních záchytů (artrogryposis, 
žádné či minimální pohyby plodu), forem s rychlou progresí, kdy postižení 
nepřežívají několik měsíců, až po seniory s lehkou vadou chůze. Dokonce jsme 
zaznamenali i případy recesivních homozygotů ve středním věku dosud bez 
klinických obtíží. 

Máme i několik pacientů teenagerů, kteří si subjektivně stěžují pouze na ně-
kolik let trvající třes horních končetin a klinickou suspekci na SMA vyslovil 
neurolog. Mírnější či závažnější projevy nemusí u konkrétních případů 
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s počtěm kopií SMN2 genu korelovat. Nelze vyloučit vliv dalších faktorů, 
včetně modifikujících genů. 

Testování heterozygotů v rodině s výskytem SMA je obecně doporučováno, 
nicméně jak je uvedeno výše, genetická prognóza pro potomstvo je většinou 
příznivá. Za vysoké genetické riziko je považováno riziko nad 10 %. Zazname-
nali jsme mnohokrát případy nadměrné psychické zátěže, protože bylo příbuz-
nému pouze sděleno, že má vysoké riziko, což rozhodně není. 

Počet kopií genu SMN2 sice u některých pacientů inverzně koreluje se 
stupněm postižení, ale nelze na něm v genetickém poradenství stavět prognos-
tické odhady! 

S rozvojem genetického testování v rodinách s SMA se může genetik dostat 
do obtížně řešitelných situací, viz následující dva příklady: 

Vyskytne-li se v rodině případ postiženého s lehčím typem SMA a bude-li 
jeho partner heterozygot, nelze předpovědět typ postižení u dítěte recesivního 
homozygota. Rozhodně se může jednat o závažnou formu. 

Pokud se v rodině zachytí heterozygoté, zpravidla se následně testují i jejich 
partneři. V případě výskytu heterozygozity u obou partnerů by se mělo zvážit, 
zda by jejich nepostižené děti měly být presymptomaticky testovány. U dětí se 
presymptomatická diagnostika nedoporučuje! Na našem pracovišti jsme za-
znamenali případ, kdy dítě takovýchto heterozygotů bylo pozitivně testováno 
a dosud žádné projevy choroby nemá. Otázkou zůstává, jaký fenotyp očekávat 
u dalšího dítěte, pokud by opět byl recesivní homozygot. 
 
Závěr 
Spinální muskulární atrofie tvoří velmi heterogenní skupinu onemocnění způ-
sobenou mutací v SMN1 genu. U cca 96 % pacientů se jedná o homozygotní 
deleci exonu 7 či exonu 7 a 8. U 4 % případů je kauzální mutace bodová muta-
ce v tomto genu. Přímá DNA analýza je dostupná jak u postižených homozygo-
tů, tak i zdravých heterozygotů – přenašečů. Počet kopií genu SMN2 ovlivňuje 
závažnost průběhu onemocnění i věk objevení se prvních projevů choroby. 
U SMA je prenatální a preimplantační genetická diagnostika možná. Záchytem 
mutace v genu SMN1 a analýzou počtu kopií genu SMN2 nelze predikovat 
průběh onemocnění u konkrétního případu. 
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ETIKA PÉČE O DĚTI S VROZENÝMI VÝVOJOVÝMI 
VADAMI 
 
 
Jiří Šimek 
 
 
Souhrn 
Příspěvek přináší základní informace z teoretické etiky. Objasňuje pojetí etiky 
jako výrazu lidské svobody, diskursivní povahu současné etiky a představuje 
etiku jako disciplínu identifikující etická dilemata a hledající cesty k jejich 
řešení. Ve druhé části je popsána péče o děti s vážným vrozeným postižením 
jako nesamozřejmá, spojená dilematickými situacemi. Autor oceňuje ty rodiče, 
kteří na sebe vezmou obtížný úkol péče o postižené děti, neodsuzuje ty, kteří 
volí interrupci jako řešení pro ně nejpřijatelnější. Zmiňuje ekonomickou strán-
ku péče a zdůrazňuje potřebu občanské iniciativy při rozvíjení péče o děti po-
stižené SMA. Mnohého bylo dosaženo, mnoho úsilí bude ještě nutné vyvinout.  
 
Klíčová slova: etika – diskursivní etika – etické principy – etika péče o posti-
žené děti – občanská iniciativa 
 
 
Etika jako praktická i filozofická disciplína se v posledním půl století radikálně 
proměnila, proto považuji za vhodné začínat přednášku o etice výkladem 
o těchto proměnách. Svět se v posledních dvou stoletích zásadním způsobem 
změnil, žijeme mnohem pohodlněji a bezpečněji než lidé kdykoliv předtím. 
Také vztahy mezi lidmi prošly podstatnými změnami. Součástí těchto proměn 
je i sekularizace, odklon od náboženství a od mravních pravidel vypracovaných 
náboženskými společnostmi. Kvůli tomuto vývoji není mezi lidmi shoda o tom, 
co je dobré a co špatné, a nikdo není oprávněn rozhodovat o tom, jaké chování 
je správné a jaké nesprávné (Šimek, Špalek, 2003). Proto přednáška o etice 
nemůže být postavena na chvále ani na kritice. Je spíše rozborem mravních 
problémů, které se v určité souvislosti vynořují. 

V první řadě si musíme položit otázku, jak morálka v dnešním světě fungu-
je, na čem je vlastně postavena. Protože dnes již v sekulární teorii neodvíjíme 
moralitu od vůle Stvořitele, hledáme její přirozené základy. Jeden z prvních, 
kdo postavil morálku na přirozené základy, byl Immanuel Kant. Ve své teorii 
ale zakládá morálku na povinnosti, což je v dnešní době vysoce problematické. 
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Současný člověk se totiž pohybuje v terminologii lidských práv, případně zod-
povědnosti, povinnost není dostatečně motivujícím pojmem. Na základě této 
zkušenosti Ernst Tugendhat (2002) přistoupil k problému morálky z jiného 
hlediska. Morální soud předpokládá svobodu. Pokud někoho chválíme či odsu-
zujeme za určité chování, nutně předpokládáme, že mohl jednat i jinak, tedy 
uznáváme lidskou svobodu. Podle E. Tugendhata stojí proto moralita na svo-
bodném rozhodnutí být morální a totéž vymáhat od ostatních. 

Jestliže postavíme morálku na lidské svobodě, pak musíme odpovědět na 
několik otázek. 

V první řadě je nutné si položit otázku, co je svoboda. Pokud zůstaneme 
u pojetí, které je dnes velmi obvyklé, vychází z vědeckého modelu světa (Pa-
točka, 1992), známe je i z denního tisku, totiž že svoboda je neomezenost, mož-
nost dělat cokoliv, narazíme na dvě zásadní obtíže. Pokud „má svoboda končí 
tam, kde začíná svoboda druhého člověka“, pak při vzájemné provázanosti lidí 
vlastně svoboda téměř neexistuje. A na rozhodnutí „dělat si co se mi zachce“ 
morálku nepostavíme. Proto musíme odpovědět na otázku po svobodě v duchu 
fenomenologické filozofie. Svoboda člověka spočívá v možnosti volit svou 
životní strategii, stanovit si vlastní pořadí hodnot, dávat svému životu vlastní 
smysl. Součástí takového svobodného rozhodnutí je i ochota přijmout určitá 
omezení. Studium, práce si vyžadují v určité chvíli rezignovat na zábavu, rodi-
nu. Rozhodnutí pro péči o rodinu předpokládá omezení práce a zábavy. Dobrý 
manželský vztah se neslučuje s volnou erotickou láskou. Podobných příkladů 
najdeme hodně. Na základě tohoto pojetí svobody jako volby mezi různými 
možnostmi pak můžeme postavit i výklad morálky jako rozhodnutí být morál-
ním činitelem.  

Není zde ale nebezpečí, že většina lidí se rozhodne nebýt morálními činite-
li? Toto nebezpečí zde samozřejmě je, ale protože jsme bytosti sociální – dle 
Martina Heideggera (1996) bytí člověka je ve skutečnosti spolubytí – je vysoce 
pravděpodobné, že většina z nás se rozhodne být morální bytostí. Ostatně již 
staří Řekové viděli cíl života v dosažení štěstí (dle Aristotela „eudaimonia“) 
a šťastný může být ten člověk, kdo umí žít v souladu sám se sebou a s lidmi 
okolo. Zde se předpokládá moralita i jako základ individuálního štěstí. Normál-
ní člověk je tedy motivován pohybovat se v morálním světě a být jeho aktivním 
činitelem.  

Podle E. Tugendhata (2002) nestačí být morální jen sám, je nutné totéž vy-
máhat i od ostatních. Pak se objevuje další problém. Budeme-li nutit ostatní 
ke stejným morálním postojům, jako zastáváme my, dostaneme se s nimi do 
sporu. Mnozí z nás se sporů obáváme, spíše toužíme po porozumění a přejeme 
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si jednotu nebo aspoň harmonii v myšlení i postojích různých lidí. Ve skuteč-
nosti je spor vysoce funkční součástí lidského světa – lidé nemohou dojít ke 
skutečnému funkčnímu souhlasu, když předtím nezveřejní své odlišující se 
názory a postoje a nevedou spor o jejich platnost. Spor sám o sobě není pro-
blémem, problémem je neochota některých lidí slyšet ostatní účastníky sporu a 
brát je vážně. Pokud si lidé vzájemně naslouchají a berou se vážně, vždy 
k nějaké dohodě dospějí. Proto mohl Herakleitos tvrdit, že spor (polemos) je 
v základech světa. A pokud jsme dnes nedali nikomu právo určovat, co je 
správné a co špatné, nezbývá než se o tom dohodnout, a jak jinak než ve sporu.  

Výsledkem zkušeností, debat a sporů mezi lidmi ve společnosti je tzv. etic-
ký konsenzus. Ten je nejdříve více „nacítěný“ než slovně formulovaný. Proje-
vuje se určitým chováním lidí a postoji souhlasu či nesouhlasu s chováním 
vlastním i druhých. Teprve ve druhém kroku je možné sepisovat etické kodexy 
a později i zákony.  

Odedávna hledají lidé nějaké jednoduché návody jak obstát ve svém roz-
hodnutí být morálním činitelem. Nejstarší a dnes mnohými lidmi úspěšně pou-
žívané je tzv. zlaté pravidlo morálky. V různých kulturách je najdeme vyjádře-
né různě, my máme v nejstarších vrstvách bible napsáno: „Nečiň druhým to, co 
nechceš, aby oni činili tobě.“ Prostým otočením situace, ve které se rozhoduje-
me („chtěl bych já, aby mi udělal ten druhý to samé, co se právě chystám jemu 
udělat já?“) vystředíme totiž sami sebe z dilematické situace. Pro současné 
teorie morálky je velice zajímavé, že I. Kant dospěl ve svých kategorických 
imperativech (nepodmíněná povinnost, ke které nezaujatý člověk dospěje ve 
svém kritickém uvažování) k velmi podobným závěrům, ovšem formulovaným 
podstatně složitěji a filozoficky fundovaněji.  

Když se zamyslíme z právě popsaného pohledu nad současnou morálkou, 
dospějeme k několika praktickým závěrům. Není autorita, která by rozhodla, co 
je dobré a co zlé, musíme se proto o všem dohodnout. Dohoda je vždy jen pro-
vizorní, proto žádný odborník na morálku nemůže lidem radit, co mají a co 
nesmějí udělat. Etika dnes funguje jinak. Člověk, který se rozhodne být morál-
ním činitelem, se pravidelně dostává do situací, ve kterých není snadné se roz-
hodnout. Hodnoty, kterých si cení, nebo principy, kterými se řídí, se dostávají 
do sporu. Klasickým sporem v medicíně je spor mezi principy beneficence 
(jednat v nejlepším zájmu pacienta) a respektu k autonomii nemocného (Beau-
champ, Childress, 1994). Lékař ví, jak pacienta léčit, pacient léčbu odmítá. 
Snad každý člověk řeší spor mezi pracovními zájmy, zábavou a rodinou. 
V tomto kontextu odborníci v etice identifikují problém, pak jej popíší, ukáží, 
které hodnoty či principy se zde střetávají, a na závěr popíší různá řešení, která 
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se nabízejí. Rozhodnout se pak musí aktéři sami, ať již jde o problémy 
v manželství, v obci, ve zdravotnictví či v politice.  

Profesionální etik může popsat spor v terminologii hodnot, může moderovat 
diskusi. Když už se ale člověk nějak rozhodne, jako jedinec i jako představitel 
instituce, nemůže se odvolat k žádné autoritě. Musí vysvětlit důvody, proč se 
tak rozhodl. Jeho důvody mohou, ale nemusí být ostatními uznány. V každé 
debatě se ukazují přednosti i slabiny důvodů, které byly uvedeny. Tak se člo-
věk, který se účastní poctivé debaty, stává tolerantnějším. Zjišťuje totiž, že 
nejen důvody druhých, ale i jeho vlastní mají své slabé stránky. Tak se vážně 
pojatá etika stává základem pro toleranci a pro respekt k odlišnému názoru. 
Všimněme si, jak slabou stránkou naší vysoké politiky je právě odůvodňování 
učiněných kroků a přijatých zákonů. Možná, že jedním z důvodů je fakt, že 
etika v pojetí, které jsme si právě popsali, u nás prozatím ještě v podstatě ne-
existuje.  

 
A nyní si zkusme aplikovat popsané principy současné etiky na dnešní té-

ma. Samozřejmě je vysoce záslužné, když se někdo stará o postižené děti. Je 
zde ale spousta věcí nesamozřejmých.  

První dilema: Proč se vlastně staráme? Jde o těžce postižené děti. Kvalita 
života, která je u mnohých z nich dána postižením, je velice nízká. Nebylo by 
rozumnější je nechat v klidu odejít? Až donedávna nám stejně nic jiného ne-
zbylo. Teď to stojí velké úsilí a hodně peněz. Někdo to úsilí musí vyvinout 
a někdo musí potřebné peníze vydělat a na péči o postižené děti dát k dispozici. 
Odpověď není úplně snadná. 

Úvodem si můžeme položit otázku, co je vlastně altruismus? Bezbřehá péče 
o druhé? V aristotelském pojetí je ctnost vždy středem mezi dvěma extrémy. 
Altruismus je také středem, a to mezi nutností postarat se o sebe sama a posta-
rat se i o druhé. Když pečující zahubí či zinvalidizuje sám sebe, kdo bude pe-
čovat o ty, které si vzal na starost? Pečující by měl alespoň občas udržet dobrou 
náladu, jinak je těžké jeho péči přijmout. Proto se musí umět věnovat i sám 
sobě. A tuto péči o sebe altruista vyvažuje péčí o někoho druhého. Altruistou 
můžeme nazvat toho, kdo má svůj střed blíže péči o druhé než ti ostatní.  

Při takto pojatém altruismu můžeme porozumět, proč někdo hledí víc na se-
be a někdo více prospívá druhým. Ani prvního, ani druhého nebudeme odsuzo-
vat. Budeme si vážit žen a mužů, kteří na sebe vezmou obtíž starosti o postiže-
né dítě, a nebudeme odsuzovat ty, kdo se raději rozhodnou pro interrupci. A li-
dem, kteří se rozhodují pro první či druhou alternativu, pomůžeme nejlépe tak, 
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že jim nezaujatě, bez předsudků a bez falešného soucitu vysvětlíme, co všechno 
je při jejich rozhodování ve hře. To je podstata dobrého poradenství.  

Samozřejmě jsou ve hře ekonomické faktory. Má se platit z veřejných pro-
středků péče o těžce invalidní děti? Ty peníze budou někde chybět – např. 
v prevenci. Kolik se má dávat? Je potřeba vymyslet a ukázat dobré důvody. 
V debatě je nutné pracovat s poctivě získanými čísly – kolik co stojí, jaké pro-
středky jsou k dispozici apod. Nikdo nám nic nedá automaticky, nic nedosta-
neme jen tak, marné je čekat na spasitele, marné je žádat, aniž uvedeme dobré 
důvody. Pokud chtějí rodiče něčeho dosáhnout, musí se spojit, debatovat, bojo-
vat, hledat nové a nové argumenty. A neurážet se, když narážejí na malou 
ochotu. Péče o děti postižené SMA je dobrým příkladem. Občanská iniciativa 
není samozřejmá, musíme se jí učit, a zde se to podařilo.  

Výroba a distribuce léků a zdravotnické technologie jsou obchodní záleži-
tostí, která musí přinášet zisk. Čím častější nemoc, čím více nemocných lidí, 
tím větší zisk. Nemocní se vzácnými chorobami jsou znevýhodněni. Je nutné 
znova a znova upozorňovat, žádat, argumentovat. V EU se mnohé podařilo, 
péče o nemocné se vzácnými chorobami je zde tématem.  

V péči o děti postižené SMA se mnohé podařilo. Jsou k dispozici mnohé 
funkční pomůcky, byla vybudována střediska, kde najdou rodiče i jejich děti 
dobré rady i praktickou pomoc. Máme být spokojeni, nebo žádat stále víc? 
I zde platí pravidlo zdravého středu. Hodně toho bylo dosaženo a člověk to 
musí umět ocenit. My žijeme v bohaté společnosti, a proto na leccos máme 
finanční prostředky – měli by na to v chudších zemích? Je úžasné, že v post-
moderní konzumní společnosti se najdou lidé, kteří pečují, a lidé, kteří na to 
shánějí peníze. Je mnohé, co nás může těšit, nezapomínejme tedy na to. Na 
druhé straně toho jistě ještě hodně chybí. To nás právem zarmucuje. Podle již 
zmíněného pravidla středu někteří lidé s uspokojením zdůrazňují, čeho bylo 
dosaženo, jiní chtějí více. Važme si obou, obě strany mají svou pravdu a obě 
jsou potřeba.  

Proto s vděčností v srdci, za to, čeho jsme dosáhli, usilujme o další zlepšení. 
Není na to objektivní nárok. Je nutné vysvětlovat, argumentovat a hledat spo-
jence. Je to i o taktice, nejen o nároku. A v tomto úsilí přeji všechno dobré. 
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RESPIRAČNÍ PÉČE O PACIENTY SE SPINÁLNÍ  
SVALOVOU ATROFIÍ  
 
 
Iva Příhodová, David Kemlink 
 
 
Souhrn 
Nervosvalová onemocnění, včetně spinální svalové atrofie (SMA), jsou spojena 
s oslabením dýchacích svalů a s rizikem rozvoje respiračního selhání, které 
ohrožuje pacienta na životě. Slabost dýchacích svalů se projeví nejdříve během 
spánku. Noční porucha dýchání tak může předcházet před nástupem denní 
dechové nedostatečnosti. Je považována za první známku oslabení dýchacích 
svalů, mívá plíživý průběh a nenápadné příznaky. Znalost příznaků, pravidelné 
sledování funkční vitální kapacity plic, parametrů acidobazické rovnováhy 
v krvi a včasná diagnostika poruchy dýchání ve spánku pomocí noční poly-
somnografie je pro pacienty s nervosvalovým onemocněním velmi důležitá. 
Léčba pomocí neinvazivní noční ventilace zlepšuje kvalitu života nemocného, 
oddaluje rozvoj chronického respiračního selhání a může tak prodlužovat délku 
života.  
 
 
Klíčová slova: spinální svalová atrofie – porucha dýchání ve spánku – noční 
polysomnografie – spánková apnoe – noční hypoventilace – terapie dvojúrov-
ňovým pozitivním přetlakem (BiPAP) 
 
 
Úvod 
Poruchy dýchání ve spánku se vyskytují až u 50 % pacientů s nervosvalovými 
chorobami (Arens, Muzumdar, 2010), v případě SMA především u I. a II. typu 
(Wang et al., 2007). Pacienti si sami na poruchy spánku většinou nestěžují, 
proto je nutností aktivní přístup lékaře v diagnostice a také poučení pacienta 
o důležitých příznacích. Příznaky zahrnují noční projevy nedostatečného dý-
chání a denní následky chronické spánkové deprivace. Zhoršení dýchání během 
spánku mohou signalizovat také změny dechových objemů a parametrů acido-
bazické rovnováhy, proto se doporučuje jejich pravidelné sledování.  
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Dýchání a spánek u pacienta s nervosvalovou chorobou 
Porucha dýchání se projevuje nejdříve ve spánku z několika důvodů: 
Spánek je stav, v němž přirozeně dochází ke snížení až vymizení svalového 
napětí (hypotonii až atonii). Pacienti s nervosvalovým onemocněním trpí 
v důsledku své nemoci povšechnou svalovou hypotonií již během dne. V bdě-
losti však může být tonus dýchacích svalů ještě dostatečný k udržení přiměře-
ného dýchání. Během spánku je omezen podíl mezižeberních svalů na dýchání 
a nezapojují se pomocné dýchací svaly, které pomáhají kompenzovat ventilační 
poruchu během dne. Dýchání ve spánku je zajišťováno především bránicí, 
zejména v paradoxním (REM) spánku. Slabost bránice se tak projeví nejvýraz-
něji právě během REM spánku (Arens, Muzumdar, 2010). Vlivem polohy vleže 
klesá funkční kapacita plic a zhoršuje se výměna krevních plynů. Během spán-
ku se také mění citlivost chemoreceptorů v mozkovém kmeni. Tyto receptory 
podle parciálního tlaku kysličníku uhličitého (PaCO2) v krvi zprostředkují im-
pulzy k dýchání. Zejména během REM spánku jejich citlivost klesá (Šonka, 
2004). 
 
Klasifikace poruchy dýchání ve spánku 
Během spánku dochází k zástavám dechu (spánková apnoe) nebo ke snížení 
dechového objemu na polovinu a méně (hypopnoe). U pacientů s SMA se často 
vyskytuje noční hypoventilace (déletrvající snížení ventilace během spánku). 
Dýchání nedostačuje metabolickým nárokům organismu, dochází k vzestupu 
PaCO2 v krvi (hyperkapnii) a k poklesu parciálního tlaku kyslíku v krvi 

(PaO2) – hypoxémii. 
Podle příčiny se dělí poruchy dýchání ve spánku na obstrukční a centrální. 

Obstrukční poruchy vznikají překážkou v horních cestách dýchacích, centrální 
poruchy jsou způsobené nedostatečným řízením dýchání na úrovni mozkového 
kmene. U pacientů s SMA se vyskytují obstrukční i centrální poruchy. Hypoto-
nie svalů hltanu vede k nedostatečnému udržování průsvitu horních dýchacích 
cest během nádechu a ke vzniku obstrukční apnoe nebo hypopnoe. Dlouhodobá 
hyperkapnie má za následek snížení citlivosti chemoreceptorů v mozkovém 
kmeni, které řídí dýchání, a ke vzniku centrální apnoe (Šonka, Příhodová, 
2007). 
 
Příznaky a důsledky poruchy dýchání ve spánku  
V noci se objevuje pocit dušnosti, ztížené dýchání, promodrávání (cyanóza), 
opakovaná probouzení až nespavost, pocity nevolnosti nebo zvracení. Pacienti 
špatně snášejí polohu vleže, vyžadují během noci častější polohování. Pacienti 
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se spánkovou apnoe často chrápou. Chrápání je již určitým předstupněm poru-
chy dýchání, známkou mírně zhoršené průchodnosti dýchacích cest. Chrápání 
bývá přerušováno zástavami dechu nebo změlčením dýchání. Snaha o obnovení 
dýchání při apnoe se projevuje lapáním po dechu, zatahováním mezižeberních 
svalů, nadbřišku. Toto úsilí dýchacích svalů o překonání překážky a o nádech 
nakonec vyvolá krátkou probouzecí reakci. Při ní se ihned aktivuje napětí hlta-
nových svalů, dýchací cesty se (někdy s krátkým zachrčením) otevřou a dýchá-
ní se až do další dechové pauzy obnovuje. Ukončení apnoe je spojeno s aktivací 
vegetativního nervového systému, což vede ke zvýšení krevního tlaku a srdeční 
frekvence. Během apnoe nebo hypopnoe dochází k poklesu PaO2, (hypoxémii).  

Opakovaná krátká probouzení, která ukončují apnoe, si pacient většinou ne-
uvědomuje a nepamatuje, přesto výrazně narušují spánek a snižují jeho kvalitu. 
Důsledkem špatného nočního spánku je pak řada denních příznaků. 
K nejvýznamnějším patří zvýšená denní spavost, pocit únavy, poruchy nálady 
(podrážděnost, nervozita, úzkostná nebo depresivní nálada), poruchy paměti 
a soustředění, zhoršení pracovních nebo školních výsledků. Pacienti se spánko-
vou apnoe se často ráno velmi špatně probouzejí, cítí se po proběhlé noci una-
vení a nevyspalí, bolí je hlava a mají sucho v ústech (Šonka, Příhodová, 2007).  

Stupeň noční hypoxémie a hyperkapnie má důležitou roli v rozvoji chronic-
kého respiračního selhání. Hyperkapnie zhoršuje činnost kosterního svalstva 
a přispívá k jeho zvýšené unavitelnosti a slabosti, zhoršuje také funkci srdeční-
ho svalu, podílí se na rozvoji srdečního selhání a arytmie.  

 
Diagnostika poruch dýchání ve spánku 
K přesné diagnostice poruchy dýchání ve spánku slouží noční polysomnografie. 
K podezření na poruchu dýchání ve spánku u pacienta s nervosvalovým one-
mocněním vedou klinické příznaky, změny dechových parametrů během dne 
(vitální kapacity a dechových objemů) a změny tlaku krevních plynů v krvi. 
Pacient s nervosvalovým onemocněním by měl mít tyto parametry zkontrolo-
vány 1–2× ročně. Názory na to, které příznaky, dechové hodnoty a hodnoty 
krevních plynů signalizují počínající poruchu dýchání ve spánku, nejsou zatím 
jednotné (Arens, Muzumdar, 2010), proto je ideální provádět pravidelné noční 
polysomnografické vyšetření u rizikových pacientů s nervosvalovým onemoc-
něním jedenkrát ročně, aby se noční porucha dýchání zachytila co nejdříve 
(American Thoracic Society, 2004; Iannaccone, 2007; Wang et al., 2007). 

Při klinických příznacích (zejména nadměrné denní spavosti, obtížném ran-
ním probouzení, nespavosti), při poklesu vitální kapacity u dospělého pod 1,5 
litru nebo u dětí pod 60 % normálních hodnot a při hyperkapnii během dne nad 
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45 mm Hg je podezření na poruchu dýchání ve spánku velké a noční poly-
somnografie je jednoznačně indikována (Hukins, Hillman, 2000; Mellies et al., 
2003). 

Noční polysomnografie slouží ke zhodnocení délky a kvality spánku a ke 
zjištění typu a tíže poruchy dýchání ve spánku. Pacient stráví noc ve spánkové 
laboratoři a během spánku je pomocí elektrod připevněných na hlavě a obličeji 
sledována řada tělesných funkcí. Pacient spí ve zvukově izolované místnosti, 
průběh noci je zaznamenáván na videokameru pracující při infračerveném svět-
le. V sousední místnosti průběh noci sleduje laborantka, kterou může pacient 
kdykoliv přivolat. Během noční polysomnografie se sleduje elektrická aktivita 
mozku (EEG), pohyby očí (eletrookulogram), aktivita svalů brady (elektro-
myografie, EMG), srdeční aktivita (elektrokardiogram, EKG), dýchání (proud 
vzduchu před nosem a ústy, dýchací pohyby hrudníku a břicha), okysličení 
periferní krve (saturace hemoglobinu kyslíkem).  

Základní informaci o poruše dýchání ve spánku představuje tzv. apnoe in-
dex (AI), což je počet apnoe za hodinu spánku, a apnoe/hypopnoe index (AHI), 
což je počet apnoe a hypopnoe za hodinu spánku. U dospělých má být AHI <5 
a u dětí <1. Jako abnormní se hodnotí apnoe trvající 10 sec (u menších dětí  
dechové cykly) a hypopnoe 10 sec spojená s poklesem saturace hemoglobinu 
kyslíkem o 3 % nebo s krátkým probuzením. Hypoventilace znamená, že 
nejméně po 30 % doby spánku má pacient saturaci hemoglobinu kyslíkem pod 
90 % (The International Classification of Sleep Disorders, 2005; Šonka, Přího-
dová, 2007). 

U dospělých lze v případě nedostupnosti noční polysomnografie nahradit 
toto vyšetření tzv. limitovanou polysomnografií, která na rozdíl od polysomno-
grafie nesnímá EEG, aktivitu svalů brady a pohyby očí. Limitovaná poly-
somnografie musí minimálně registrovat proud vzduchu před nosem a ústy, 
dýchací pohyby, srdeční frekvenci a saturaci hemoglobinu kyslíkem. Nevýho-
dou je, že záznam dýchání nelze vztáhnout ke spánku a k jednotlivým spánko-
vým stadiím. Limitovaná polysomnografie je vyšetření s dostatečnou specifi-
tou, ale v případě negativního nálezu spánkovou apnoe nevylučuje. Proto je 
třeba v nejasných případech doplnit noční polysomnografii (Šonka, Příhodová, 
2007). U dětí se limitovaná polysomnografie neprovádí, neboť výsledky nejsou 
uspokojivé. Velmi hrubou orientaci o nočním dýchání poskytuje noční záznam 
saturace hemoglobinu kyslíkem (pulzní oxymetrie) (Arens, Muzumdar, 2010). 

Pokud není dostupná noční polysomnografie, má mít pacient s nervosvalo-
vým onemocněním jedenkrát ročně limitovanou polysomnografii nebo noční 
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pulzní oxymetrii (American Thoracic Society, 2004; Iannaccone, 2007; Wang 
et al., 2007). 

Součástí pravidelného vyšetření pacienta s nervosvalovým onemocněním je 
také spirometrické vyšetření – vyšetření dechových parametrů, především vi-
tální kapacity. Z kapilární nebo arteriální krve se provádí vyšetření acidobazic-
ké rovnováhy (Astrup), které stanoví přesné hodnoty tlaku krevních plynů a pH 
krve.  
 
Terapie poruch dýchání ve spánku 
Terapie spánkové apnoe a hypoventilace u pacientů s nervosvalovým onemoc-
něním spočívá v neinvazivní noční ventilaci. Obecně se pro léčbu spánkové 
apnoe používá léčba trvalým pozitivním přetlakem v horních cestách dýchacích 
(Continuous Positive Airway Pressure, CPAP). Pomocí nosní masky je pacient 
napojen na přístroj, který udržuje pozitivní tlak v dýchacích cestách a zabrání 
tak během nádechu jejich uzávěru. Působení tohoto přístroje je přirovnáváno ke 
„vzduchové dlaze“, která udržuje otevřené dýchací cesty. Tlak během nádechu 
a výdechu se nemění.  

Pacienti s nervosvalovým onemocněním však mohou mít potíže s vydech-
nutím proti relativně vysokému tlaku v důsledku slabosti respiračních svalů. 
Proto se u nich upřednostňuje léčba dvojúrovňovým přetlakem v dýchacích 
cestách (Bilevel Positive Airway Pressure, BiPAP). Přístroj udržuje pozitivní 
tlak při nádechu, ale při výdechu tlak poklesá a umožní pacientovi snazší vy-
dechnutí. Přístroje se používají na dobu spánku, sestávají z nosní masky a sa-
motného přístroje, jehož součástí může být také zvlhčovač. Je nutné nastavení 
(titrace) optimálního tlaku a potom pravidelné kontroly po půl roce. Zahájení 
terapie a nastavení optimálního přetlaku se většinou provádí při nočním poly-
somnografickém monitorování. Před usnutím je nemocný o metodě podrobně 
informován a je mu vyzkoušena optimální maska. Nemocný usíná při nízkém 
přetlaku s doporučením, aby měl zavřená ústa a klidně dýchal. Když pacient 
usne, laborant postupně zvyšuje přetlak, až dojde ke zlepšení hypoventilace 
nebo vymizení apnoe. U pacientů s nervosvalovým onemocněním je někdy 
potřeba na titraci optimálních tlaků několik nocí (Šonka, Příhodová, 2007). 

Léčba je většinou snášena velmi dobře, komplikacemi může být unikání 
vzduchu mimo masku a dráždění očních spojivek, otlaky při nevhodné masce, 
vysušování sliznice dýchacích cest nebo polykání vzduchu a jeho hromadění 
v žaludku. Tato léčba se s úspěchem používá i u dětí, adaptace dítěte na přístroj 
záleží především na správné spolupráci rodičů. U dětí je nutné také pravidelně 
kontrolovat velikost masky vzhledem k růstu obličeje (po 3 až 6 měsících). 
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Problémem bývá někdy u pacientů s nervosvalovým onemocněním nedostateč-
ná motivace k užívání ventilační podpory, protože si sami poruchu dýchání ve 
spánku neuvědomují a pociťují negativně určité nepohodlí při užívání přístroje. 

Neinvazivní noční ventilace může napomáhat ke zpomalení rozvoje chro-
nického respiračního selhání, snížení výskytu respiračních infekcí a srdečních 
komplikací a k oddálení invazivní ventilace (Mellies et al., 2003; 2004; Ameri-
can Thoracic Society, 2004; Simonds, 2006). 

Při progresi slabosti dýchacích svalů se prodlužuje ventilační podpora i do 
denní doby.  

Neinvazivní ventilace má jasnou přednost před invazivními metodami. Vý-
hodou je jednoduchost připojení k ventilačnímu systému, minimální ovlivnění 
kvality života nemocných a zachování funkce horních cest dýchacích. 

Pokročilou léčbou dechového selhání je invazivní ventilace, která vyžaduje 
tracheostomii a používání domácích ventilátorů. Invazivní ventilace představu-
je intervenci do dýchacích cest prostřednictvím tracheostomatu a výrazně 
ovlivňuje kvalitu života nemocných. Indikace jsou stejné jako u celodenní ne-
invazivní ventilace a musí být splněna jedna z následujících podmínek:  

1) obtížné toaleta dýchacích cest, hromadění hlenů; 
2) potíže s polykáním, opakované zápaly plic a vdechnutí potravy; 
3) ventilační podpora neinvazivní technikou je nutná 20 hodin denně, ne-

invazivní ventilace nevedla ke zlepšení respiračního selhání (Fiksa a kol., 2001; 
2002). 
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OPERAČNÍ LÉČBA DEFORMIT PÁTEŘE PŘI SMA 
 
 
Martin Repko 
 
 
Souhrn 
Deformity páteře při neuromuskulárních onemocněních významně ovlivňují 
kvalitu života. Nejčastěji se setkáváme se skoliotickými komplexními deformi-
tami páteře a pánve. Konzervativní péče u progredujících skolióz nebývá 
úspěšná a je nutno často tyto deformity řešit operačním způsobem, který posky-
tuje korekci deformity páteře se zajištěním stability sedu. 
 
Klíčová slova: skolióza – SMA – operační léčba 
 
 
Deformity páteře při neuromuskulárních onemocněních jsou velmi častým 
přidruženým postižením a představují zásadně odlišný a komplikovanější tera-
peutický problém než deformity páteře tzv. idiopatického charakteru. Tyto 
deformity se spolupodílejí na výrazné nestabilitě stoje a sedu a dále zhoršují 
kardiopulmonální funkce pacienta. 

Výrazná progrese neuromuskulární deformity páteře i po dokončení kostní-
ho růstu je pravidelným jevem a je potřeba brát ji v úvahu při rozvaze o způso-
bu léčby této deformity. Léčebné korzety jsou většinou velmi špatně tolerovány 
a jejich efekt na ovlivnění progrese křivky je velmi malý. 

K operační korekci a stabilizaci nejčastěji užíváme kombinaci transpediku-
lární fixace obratlů a transsakroilické fixace pánve. Pevnost vnitřního instru-
mentaria je velmi významným faktorem možnosti omezení pooperační vnější 
fixace, která může znesnadňovat ošetřovatelskou péči vzhledem k tendenci 
kůže k dekubitům. Relativní nevýhodou operační stabilizace deformit páteře je 
ztráta některých náhradních pohybových stereotypů. Tato nevýhoda je vyváže-
na stabilitou sedu pacienta a možnosti lepší protetické péče. 

Výsledky RTG analýzy operovaných pacientů prokázaly velmi dobrou ko-
rekci skoliotické deformity s nastolením výhodnějšího postavení pánve ve 
frontální i sagitální rovině. Operační terapie neuromuskulárních deformit páteře 
koriguje skoliotické křivky se zajištěním stabilní kompenzované páteře a vyvá-
žené pánve bez další ztráty motorických či senzitivních funkcí. Takto je zajiš-
těna především stabilita sedu se zlepšením funkčního stavu kardiopulmonálního 
aparátu, jakož i zlepšen celkový životní komfort handicapovaného pacienta. 
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ORTOTICKÁ PÉČE U PACIENTŮ S SMA 
 
 
Petr Krawczyk, Jozef Jakub 
 
 
Souhrn 
Ortotická péče o pacienty s neuromuskulárním postižením vyžaduje přísně 
individuální a mezioborovou spolupráci mezi ošetřujícím lékařem, fyzioterape-
utem a ortotikem, při které je přesně stanoven funkční požadavek na ortotickou 
pomůcku. Ortézy na horní končetiny aplikujeme především k zabránění tvorby 
flekčních kontraktur v loketních kloubech. Ortotická podpora dolních končetin 
pak zahrnuje stabilizaci a centraci kloubů při stoji nebo chůzi pacienta. Léčeb-
ný efekt trupových ortéz je patrný především u menších dětí, stejně jako u ju-
venilních forem onemocnění. Při těžších deformitách je výhodnější použít při 
vertikalizaci do sedu u menších pacientů individuálně zhotovenou trupovou 
ortézu pro sed. Významnou kontraindikací při aplikaci trupových ortéz je sní-
žená vitální kapacita plic při paréze dýchacího mezižeberního svalstva. 
 
Klíčová slova: ortotické vybavení – SMA – neuromuskulární deformity páteře 
 
 
Aplikace ortéz horní končetiny 
Konzervativní léčba se zaměřuje především na rehabilitační péči směřující 
k udržení hybnosti kloubů končetin s cílem zabránit zkrácení svalových skupin 
loketního kloubu, zápěstí a ruky. 

V těchto případech se aplikují jako polohovací ortézy nejčastěji individuální 
termoplastické ortézy. Před aplikací těchto polohovacích ortéz je vždy velmi 
důležité důsledné rozcvičení a protažení zkrácených svalových skupin. 
 
Aplikace ortéz dolní končetiny 
Na dolních končetinách dochází k rozvoji flekčních kontraktur, které v koneč-
ném důsledku omezují schopnost vertikalizace. Ortotická podpora zahrnuje 
stabilizaci a centraci kloubů dolní končetiny při stoji a chůzi pacienta. Kyčelní 
klouby u pacientů s SMA mají tendenci k valgóznímu postavení s možnou 
dislokací, což vede ke zhoršení stability sedu. 

Volba typu končetinové ortézy musí vždy vycházet ze základního funkční-
ho zhodnocení pohybového systému ve všech etážích. Nejčastěji aplikovanými 
ortézami jsou polohovací ortézy na kolenní klouby a ortézy stabilizující kyčelní 
klouby do abdukce a zevní rotace. 

Rehabilitační péče a případná aplikace ortéz by měla být zaměřena na pro-
tažení zkracujících se svalových skupin, především zevních rotátorů a abdukto-
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rů kyčelních kloubů, tak aby se minimalizovala možnost dislokace kyčelního 
kloubu při svalové nerovnováze. 

Důležité je rovněž určení režimu aplikace pomůcky v průběhu dne 
v závislosti na probíhající rehabilitační péči. 
 
Aplikace trupových ortéz u pacientů s SMA 
Při deformitách páteře je léčebný efekt ortéz patrný především u menších dětí. 
Při těžších deformitách je výhodnější použít při vertikalizaci do sedu individu-
álně zhotovených trupových ortéz pro sed (kokina), při stavbě této korekční 
sedačky vycházíme z posouzení rozsahu deformity a lokalizace vrcholu zakři-
vení páteře v závislosti na aktivní kontrole držení trupu a hlavy. Při progredují-
cích křivkách doporučujeme aplikaci plastových individuálních trupových ortéz 
pro sed na základě odebrání sádrového odlitku. U jedinců bez výraznější de-
formity ve frontální rovině s převažující kyfotickou posturou indikujeme trupo-
vou ortézu pro sed z pěnového materiálu. Odběr měrných podkladů se provádí 
s pomocí podtlakových polštářů s tvarovou pamětí. U jedinců s neurogenní 
luxací kyčle může poloha v 90stupňové flexi v kyčlích v sedačce vyvolat boles-
ti, které vedou ke znemožnění další aplikace ortézy. Z tohoto pohledu je po-
třebné zajistit u pacienta korigovaný polosed ve vhodném mechanickém vozíku 
s aplikací korekčních pelot (Krawczyk, 2009). 

Významnou kontraindikací při aplikaci trupových ortéz je snížená vitální 
kapacita plic při paréze dýchacího mezižeberního svalstva. Stlačení hrudníku 
ortézou může velmi často vést k ještě výraznějšímu omezení dechových funkcí. 
 
Závěr 
Pro úspěch ortotické terapie u neuromuskulárních onemocnění je důležitá dů-
sledná mezioborová spolupráce a erudice všech členů terapeutického týmu. 
Neméně důležité je poučení rodičů o režimu aplikace pomůcek. 
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SED VE VOZÍKU A SPECIFIKA U DĚTÍ SE SPINÁLNÍ 
SVALOVOU ATROFIÍ 
 
 
Lia Vašíčková 
 
 
Souhrn 
Spinální svalová atrofie je dědičné, druhé nejčastější neuromuskulární onemoc-
nění dětského věku. Klinicky se projevuje těžkou svalovou hypotonií, hypo- až 
areflexií končetin, svalovou hypotrofií až atrofií, v jejichž důsledku vznikají 
deformity, kontraktury a těžká asymetrie pánve i celé postury. Pacient sedící ve 
vozíku nemá stabilitu, schopnost orientace v prostoru a rovnováhu, kterou se 
snaží získat zavěšením se do pánve a křivek páteře. Posturální patologie zhor-
šují respirační funkce, trávení, zvyšuje se riziko kožních defektů, přetížené 
svaly vyvolávají bolesti. Vhodný výběr a nastavení vozíku (již v časné fázi 
elektrického) zlepšuje respirační funkce a zpomaluje progresi patologických 
situací. 
 
Klíčová slova: asymetrie postury – stabilita – vozík – posturální patologie – 
zevní opora  
 
 
Spinální svalová atrofie (SMA) je dědičné, po Duchennově svalové dystrofii 
(DMD) druhé nejčastější neuromuskulární onemocnění, které začíná v dětském 
věku. Jedná se o geneticky i klinicky různorodou nosologickou jednotku, pro 
niž je charakteristická vazba na dlouhé raménko 5. chromozomu a která se 
projevuje degenerací předních rohů míšních, často i motorických jader hlavo-
vých nervů. Výsledkem je těžká svalová hypotonie, hypo- až areflexie konče-
tin, svalová hypotrofie až atrofie, která vede ke vzniku deformit, kontraktur 
a deviaci celé postury. Dle věku při počátku obtíží motorického postižení 
a průměrné délky života je SMD dělena do čtyř klinických forem. 

Do I. typu patří 35 % výskytu všech SMA, což je těžká klinická forma, tzv. 
Morbus Werdnig-Hoffmann. Obtíže se rozvíjejí do 6 měsíců věku, děti nejsou 
schopny samostatného sedu a 95 % umírá do 18. měsíce věku na respirační 
insuficienci. 

II. typ = středně těžká forma je nejčastější s výskytem až 45 % a prvními 
klinickými projevy do 18. měsíce věku. Tyto děti samostatně nechodí, jsou 
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časté svalové kontraktury, je postupná progrese stavu s respiračními problémy, 
které nakonec zkracují délku života na 20–30 let. 

III. typ se klinicky projevuje po 18. měsíci věku a děti jsou schopny samo-
statné chůze. Nejpozději, až po 30. roce věku se projevuje typ IV.; i zde je 
zachována schopnost samostatné chůze (Haberlová, Hedvičáková, 2002). 

Kauzální-příčinná léčba neexistuje. Péče o pacienta s diagnostikovanou 
SMA je multioborová a je nutná koordinace všech odborníků. Od počátku je 
zásadní rehabilitační terapie s důrazem na prevenci kontraktur, prevenci defor-
mit páteře s velikou akcentací na systematickou intenzivní respirační terapii. 
Součástí multioborového týmu je spolu s rehabilitačními specialisty neurolog, 
pediatr, ortoped, spondylochirurg, genetik, protetik, psycholog, sociální pra-
covník, technik firmy dodávající pomůcky a specialista na sezení ve vozíku – 
tím může být rehabilitační lékař, ergoterapeut, fyzioterapeut, popř. i neurolog či 
ortoped, ale i protetik. Podmínkou je vzdělání v oblasti medicínské i technické, 
tak aby byl schopen na základě vyšetření pacienta se zaměřením na sezení ve 
vozíku stanovit jeho potřeby zevní opory, potřebu orientace v prostoru, mož-
nosti korekce již existujících posturálních patologií, následně pak převést řeč 
medicíny do řeči technické a designovat obecně sed pacienta. Definovaný sed 
je možno umístit obvykle do různých vozíků, které se liší přenastavitelností, 
hmotností, doplňky a cenou (podíl platby zdravotní pojišťovny a doplatek kli-
enta). 

Pro pacienta s SMA je charakteristická již zmíněná svalová hypotonie,  
hypo- až areflexie končetin, vznik kontraktur. Výsledkem je nestabilní sed, 
nerovnováha, porucha koordinace a orientace v prostoru, rychlá svalová únav-
nost. Důsledkem hledání rovnováhy a stability v sedu ve vozíku je zavěšení se 
do pánve a křivek páteře. Jedna varianta je překlopení pánve dopředu do ante-
flexe, prohlubuje se bederní lordóza, která může jít až do horní hrudní páteře. 
Druhou variantou je možnost překlopení pánve dozadu s vyrovnáním bederní 
lordózy až kyfotizací a kyfotizací celé postury. Častou situací je i vysunutí 
pánve do strany k bočnici vozíku (zvláště, když je sedák širší, než uživatel 
potřebuje) a zešikmení pánve. Obliquita pánve (šikmá pánev v rovině pravole-
vé) vede vždy ke vzniku skoliotického postavení páteře, které je ještě potenco-
váno pravolevou asymetrií svalového napětí. Nikdo z nás není zcela symetrický 
a pacienti s neurologickou diagnózou mají téměř vždy výrazný rozdíl ve svalo-
vém napětí (i v situaci, kdy je hypotonie svalová) na pravé a levé polovině těla. 

Posturální změny jsou zpočátku funkčního charakteru (pokud není vrozená 
patologie kostního aparátu) a jsou flexibilní a tím i korigovatelné. V průběhu 
doby a progresí choroby se akcentují, fixují a patologie sedu se zvýrazňuje 
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a prohlubuje. Posturální změny vedoucí k patologii sedu úzce souvisí s patolo-
gickým postavením hrudníku, s negativním ovlivněním jeho mobility a zhorše-
ním respiračních parametrů v situaci, kdy respirace je již zhoršena základním 
onemocněním a je limitujícím faktorem pacienta. Současně je ovlivněn i systém 
trávicí, kardiovaskulární, zvyšuje se rizikovost poškození kůže, zavěšení do 
kloubů a páteře vyvolává přetížení svalů a bolesti. Bolest vede následně 
k úlevovým polohám, patologie se prohlubuje a bludný kruh se uzavírá. 

Správný design sedu ve vozíku včetně úhlů sedu a orientace v prostoru mů-
že zásadním způsobem zlepšit posturu a zpomalit progresi patologií. Na zákla-
dě nálezu při klinickém vyšetření vhodným sedacím polštářem a doplňky kori-
gujeme postavení pánve. Je nutné, aby páteř byla opřena, protože jinak se paci-
ent zavěšuje přes předloktí do ramenních kloubů. Předozadní oporu páteře 
zajistíme vhodným úhlem sedu (úhel v kyčlích, který svírají stehna s trupem) 
a současně vhodným doplněním tvarování do zádové opěrky tak, aby jednak 
podpořilo fyziologické křivky páteře, které pacient není schopen aktivně spon-
tánně udržet, ale také aby doplňovalo asymetrie ve smyslu prominence a oploš-
tění zad. Laterolaterální oporu dodají trupu peloty, které musí být umístěny 
asymetricky tak, aby korigovaly skoliózu (princip trojbodové trupové ortézy). 
Z uvedeného vyplývá, že je vhodnější skořepinová zádová opěrka, která je 
výškově, úhlově i předozadně přenastavitelná a ke které je možno použít zmí-
něné doplňky. Je nutno zohlednit případné kontraktury, hlavně v oblasti 
hamstringů, a kvalitně posoudit úhel zavěšení stupačky, volbu stupačky (spoje-
ná, dělená) a její nastavení předozadní i úhlové. Součástí opěrného systému 
jsou i područky s nutností přesného výškového nastavení, aby pacient zlepšil 
stabilitu, napřímení trupu a možnost rozložení pletenců ramenních. 

K zachování byť částečné soběstačnosti a nezávislosti pacienta je žádoucí 
u dětí s touto diagnózou časné použití elektrického vozíku (EIV). I při designo-
vání sedu v EIV platí stejná pravidla jako pro mechanický vozík (MIV). EIV 
neslouží pouze k samostatnému přesunu z místa A do místa B, ale nabízí mož-
nost elektrického polohování v prostoru a tím změně zatížení páteře. Při zacho-
vání úhlu sedu a náklonu celého sedu dozadu se mění rozložení tlaku jak po 
sedacím polštáři, tak i trupu po zádové opěrce, odlehčení pánve i páteře, svalo-
vých i kožních struktur, které jsou při vertikálním sedu zatíženy. Mění se i re-
spirační parametry. Nutností je správně výškově, úhlově i předozadně nastave-
ná opěrka hlavy. Velkou výhodou je, že si pacient může při únavě či bolesti 
sám takto polohu dle aktuální situace měnit. 

Pro pacienty-klienty, kteří nejsou schopni elektrický vozík samostatně ovlá-
dat a je pro ně používán mechanický vozík s asistencí druhé osoby, jsou na trhu 
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dostupné vozíky mechanické s možností náklonu v prostoru. Tento typ vozíků 
není sice odlehčen, ale náklon v prostoru klientovi značně pomůže zlepšit po-
sturu. 

Nová generace EIV s novými elektronickými technologiemi je výrazně uži-
vatelsky přátelská a nabízí i funkci dálkového ovládání domácnosti cestou 
infraportu. Tyto vozíky umožňují pracovat distančně na PC pomocí joysticku 
bez ohledu, kde je umístěn (ovládání jednou rukou, oběma rukama, bradové či 
nožní ovládání). Tak i člověk s velmi těžkou disabilitou může být s využitím 
moderních technologií vozíku v mnoha situacích soběstačný a nezávislý. 
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JAKÉ JSOU MOŽNOSTI FYZIOTERAPIE U JEDINCŮ 
S NEUROMUSKULÁRNÍM ONEMOCNĚNÍM 
 
 
Irena Zounková, Martina Ježková, Michaela Havlištová 
 
 
Souhrn 
Příspěvek informuje o našich zkušenostech strategie rehabilitace ve FN Motol. 
Předkládá obsah rehabilitační praxe v období hospitalizace (období diagnostic-
ké), posléze při opakovaných ambulantních (konzultačních) návštěvách: 
 Indikace rehabilitačního programu 
 Východiska pro fyzioterapeutický program 
 Obsah fyzioterapie (indikace/kontraindikace fyzioterapeutických metod 

a technik, problémy, …) 
 Týmová práce (ošetřující lékař, lékař RFM, fyzioterapeut, ergoterapeut, …) 
 
Klíčová slova: fyzioterapie – Vojtova metoda – dechová rehabilitace – multi-
disciplinární tým 
 
 
Spinální svalové atrofie (SMA) jsou skupinou dědičných degenerativních one-
mocnění postihujících přední rohy míšní. V klinickém obrazu dominuje hlavně 
svalová hypotonie (oslabení svalů) a svalová atrofie s pozdějším vznikem de-
formit (převážně páteř a akrální části končetin). Podle věku začátku obtíží 
a maximálních pohybových dovedností klasifikujeme SMA na 4 typy. U všech 
typů SMA a v každém věku je důležitá léčebná rehabilitace. Základní metodou 
léčebná rehabilitace je fyzioterapie a u jedinců s SMA se zaměřuje hlavně na 
prevenci vzniku kontraktur, skolióz a osových deformit, prevenci respiračních 
komplikací, dosažení a udržení maximálních funkčních schopností a celkové 
zlepšení kvality života. Fyzioterapie je součástí každodenního programu rodin 
se členem s SMA.  

V rámci fyzioterapeutických metod a technik u neuromuskulárních one-
mocnění využíváme zejména cvičení na neurofyziologickém podkladě (Vojtova 
metoda, Bobath koncept, senzomotorická stimulace, proprioceptivní nervová 
facilitace a další), respirační fyzioterapii, pasivní protažení, mobilizace, techni-
ky měkkých tkání a doporučujeme vhodnou pohybovou aktivitu. Při volbě 
krátkodobého i dlouhodobého rehabilitačního plánu zohledňujeme typ SMA, 
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klinický a funkční stav jedince, dále jeho funkční rezervy, denní režim a věk. 
Stejně jako u všech ostatních neuromuskulárních onemocnění i u SMA hraje 
významnou roli unavitelnost organismu, kterou musí fyzioterapeut při plánová-
ní a průběhu terapie vždy respektovat.  

Součástí terapie by měl být nácvik trupové stabilizace, která je předpokla-
dem pro cílenou funkci končetin. Samotná svalová síla ke správné funkci svalu 
nestačí, je třeba vycvičit zapojení svalů v koaktivaci a celém funkčním řetězci, 
jak otevřeném, tak uzavřeném kinematickém řetězci. Jedním z možných přístu-
pů je cvičení ve vývojových řadách.  

Nejčastější příčinou úmrtí u jedinců s nervosvalovým onemocněním jsou 
respirační komplikace. Kvůli oslabeným mezižeberním svalům dochází 
k potížím s expektorací, což má za následek časté plicní infekty. Jedná se tedy 
převážně o kombinaci restrikční a obstrukční poruchy. Podle očekávaného 
efektu vybíráme z technik respirační fyzioterapie např. autogenní drenáž, kon-
taktní dýchání, respirační handling, nácvik inhalace nebo nádechový a výde-
chový trénink. Respirační fyzioterapie je důležitá nejen při vzniklých respirač-
ních problémech, ale hlavně v prevenci.  

Ve FN Motol probíhá léčebná rehabilitace ambulantně nebo v průběhu hos-
pitalizace. Vždy je kladen důraz na týmovou spolupráci (ošetřující lékař – neu-
rolog, lékař rehabilitace a fyzikální medicíny – RFM, fyzioterapeut, ergotera-
peut). V průběhu hospitalizace indikuje rehabilitaci ošetřující lékař. Před zahá-
jením fyzioterapie lékař RFM po provedených vyšetřeních doporučuje rehabili-
tační program v době hospitalizace i po jejím ukončení. Dále lékař RFM dopo-
ručuje konziliární vyšetření jiných klinických oborů (např. ortopedie, spiromet-
rie, ...), navrhuje pomůcky, podává informace o sociální pomoci a plánuje 
vhodnou pohybovou aktivitu. Ergoterapeut se zaměřuje na vyšetření a terapii 
ADL dovedností, na návrh vhodných kompenzačních pomůcek, na podrobné 
vyšetření ruky, senzitivity a další. Velmi přínosná, leč ojedinělá, je spolupráce 
ergoterapeuta a fyzioterapeuta během jedné terapie. Fyzioterapeut je důležitou 
součástí multidisciplinárního týmu.   
 
Podpořeno grantem č. MZ0FNM2005-6208 
 
 
* Literatura dostupná u autora 
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UCELENÝ SYSTÉM REHABILITACE DĚTÍ A MLÁDEŽE 
SE ZDRAVOTNÍM POSTIŽENÍM 
 
 
Jiří Jankovský 
 
 
 
 
Souhrn 
Ucelený systém rehabilitace umožňuje díky činnosti multidisciplinárního týmu 
účelné propojení odborných aktivit v oblasti edukační, léčebné, sociální a pra-
covní. Jedná se o efektivní přístup v léčbě osob se závažným zdravotním 
(zejména motorickým) postižením (s disabilitou), kdy se zejména v dětském 
věku jeví jako dominantní především pedagogické prostředky rehabilitace. Pro 
kvalitu života osob se zdravotním postižením má totiž mimořádný význam 
zejména kvalita jejich vzdělání, jež je zapotřebí vnímat jako otevřený systém, 
respektive celoživotní proces. Význam pedagogických prostředků dále podtrhu-
jí aktivity v rámci tzv. rané péče, resp. včasné podpory a zejména pak složitý 
proces vyrovnávání se a přijetí (coping) dítěte se závažným zdravotním posti-
žením rodiči. 

Tato problematika je dokumentována na odborné činnosti centra ARPIDA 
v Českých Budějovicích, které realizuje tzv. ucelený systém rehabilitace již 
osmnáctým rokem. 
 
Klíčová slova: ucelený systém rehabilitace – multidisciplinární tým – osoba 
s disabilitou – vyrovnání se a přijetí dítěte se zdravotním postižením rodiči – 
centrum ARPIDA 
 
 
S ohledem na celospolečenskou proměnu po roce 1989 můžeme v ČR registro-
vat také významné změny týkající se přístupu k lidem se zdravotním postiže-
ním. Zdravotní postižení (disabilita) je dnes vnímáno v intencích MKF (Mezi-
národní klasifikací funkčních schopností, disability a zdraví), resp. IC FDH 
(International Classification of Functioning Disability and Health), jež byla 
přijata v roce 2001. V tomto kontextu již není zdravotní postižení (disabilita) 
jen jakousi kategorií ve smyslu určité diagnózy, ale stále častěji je vnímáme 
spíše jako skutečnost, která dává životu významnou dimenzi. Tento nový pří-
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stup se snaží u každého onemocnění, resp. postižení, vidět především konkrét-
ního člověka, a to se všemi dalšími konsekvencemi. Taxativní vymezování 
toho, co všechno člověk se zdravotním postižením nemůže dělat, je nahrazeno 
přístupem, jenž se snaží blíže specifikovat, jak je kvůli svému zdravotnímu 
postižení konkrétní člověk omezen v účasti (participaci) na profesním, spole-
čenském, ale i osobním životě a především pak, jak lze toto nežádoucí omezení 
(restrikci) v duchu nenásilné a přirozené integrace (inkluze) účinně eliminovat. 
Tyto přístupy plně korespondují s Madridskou deklarací prezentovanou v roce 
2002, v níž je již v samotné preambuli uvedeno „Zákaz diskriminace + pozi-
tivní akce = sociální inkluze“. 

Z výše uvedených skutečností je zřejmé, že osoby se zdravotním postižením 
neočekávají od svého okolí soucit a charitu, ale spíše si přejí, aby jim byla 
společnost schopna vytvořit takové podmínky, v nichž budou mít zaručeny 
rovné příležitosti pro své uplatnění. Jinými slovy můžeme říci, že již není kla-
den takový důraz na oblasti, v nichž je určitý jedinec kvůli svému postižení 
omezen ve svých aktivitách (tzv. restringovaná participace – v dřívějším pojetí 
handicap), ale akcentovány by měly být právě ty skutečnosti, kde naopak ve 
svých aktivitách a funkcích omezen není. Lze to ilustrovat na modelové situaci, 
kdy např. profesionální fotbalista v důsledku závažného úrazu (např. jako para-
plegik) nemůže již aktivně hrát (jako profesionál) fotbal, ale může být úspěš-
ným v jiných oblastech lidské činnosti, kupříkladu jako programátor, ekonom 
a podobně. 

Těmto novým přístupům v péči o osoby se zdravotním postižením odpovídá 
také koordinovaná (komplexní) péče v duchu uceleného systému rehabilitace, 
jenž účelným způsobem propojuje aktivity v oblasti edukační, léčebné a sociál-
ní. V zásadě se tak jedná o mezirezortní spolupráci v rámci ministerstev škol-
ství, zdravotnictví a práce a sociálních věcí. Hovoříme pak o pedagogických, 
léčebných, sociálních a pracovních prostředcích rehabilitace (Jankovský et al., 
2005; Jankovský, 2006). 

Ucelený systém rehabilitace ovšem předpokládá také kvalitní mezioborovou 
(interdisciplinární) spolupráci v rámci multidisciplinárního týmu. Rehabilitace 
uskutečňovaná na této mezioborové úrovni tak sice začíná většinou (stejně, 
jako tomu bylo dosud) ve zdravotnických zařízeních, kde se na ní aktivně podí-
lejí především zdravotníci (odborní lékaři, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, prote-
tici a další), ale zároveň zde vzniká značný prostor i pro další odborníky, 
zejména speciální pedagogy s různým zaměřením, sociální pracovníky, psycho-
logy, nejrůznější terapeuty, právníky, techniky atp. 
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Rehabilitace na této mezioborové úrovni (zajišťovaná multidisciplinárním 
týmem) respektuje také plně holistické (celostní) pojetí osobnosti člověka. 
Tento přístup vnímá osobnost jako vícevrstevnou. U člověka je tak respektován 
vedle dimenze biologické (tělesné, pudové) a psychosociální (zahrnující zejmé-
na naše prožívání) také spirituální (duchovní) rozměr – zde máme na mysli 
zejména vědomí člověka, jeho reflexi. Všechny vrstvy osobnosti ovšem tvoří 
navzájem dynamickou jednotu. V tomto pojetí je člověk chápán jako „bio- 
-psycho-socio-spirituální bytost“. Nerespektování výše naznačeného holistic-
kého přístupu vede ke zjednodušování a nebezpečnému redukcionismu. Právě 
v tomto kontextu je proto velmi důležité, aby např. fyzioterapeut nesledoval 
v rámci své odbornosti pouze fyzickou (somatickou) stránku člověka, ale re-
spektoval též jeho prožívání (psychickou vrstvu) a reflexi (vědomí, tedy spiri-
tuální rozměr). 

Celostní přístup má své kořeny již ve staré řecké filozofii, v křesťanském 
pojetí člověka a samozřejmě i v novověkém myšlení, které je zacíleno na sub-
jekt, tedy na člověka a jeho místo ve světě. Významným způsobem se holistic-
ké chápání osobnosti člověka uplatňuje také v psychologii, viz např. psycho-
analýzu S. Freuda (id, ego, superego), popřípadě v logoterapii, resp. existenci-
ální analýze V. E. Frankla (2006), jenž vnímá člověka jako tělesně-duševně- 
-duchovní totalitu (obr. 1). 
 

 
 

 
 
 
 
 

  
 
 
 
 
 
 
 
 

Obr. 1  Holistické pojetí osobnosti člověka 

Superego, reflexe (vědomí), duch 
SPIRITUÁLNÍ DIMENZE 
 
 
Ego, prožívání, duše 
PSYCHICKÁ DIMENZE 
 
 
Id, pud, tělo 
BIOLOGICKÁ DIMENZE 
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Podmínky koordinované péče v rámci uceleného systému rehabilitace se 
ovšem významným způsobem mění v situaci, kdy se zabýváme péčí o děti (ale 
i mládež) se zdravotním postižením, s disabilitou. Jednak se dostávají do po-
předí (a to především díky plnění povinné školní docházky) pedagogické pro-
středky rehabilitace a dále pak zaujímají v tomto případě významnou (aktivní) 
roli rodiče (zákonní zástupci, popřípadě i další rodinní příslušníci) těchto dětí. 
Rodiče se tak stávají důležitými členy multidisciplinárního týmu pečujícího 
o jejich postižené dítě. V rámci týmu hájí zájmy svého dítěte, jež se přirozeně 
dostává do centra úsilí a snah všech zaangažovaných osob (odborníků). V těch-
to souvislostech jsou pak zájmy dítěte se zdravotním postižením samozřejmě 
nadřazeny všem ostatním vztahům a vazbám uvnitř odborného týmu. Tento jev 
můžeme označit jako „kruhovou péči“ (obr. 2). 

 

 
 

Obr. 2  Kruhová péče 
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Kruhová péče garantuje jednak rovnocenné postavení všech odborníků 
v rámci multidisciplinárního týmu, což je symbolicky vyjádřeno kruhem (ja-
kýmsi kulatým stolem), ale také rodičů (zákonných zástupců) dítěte se zdravot-
ním postižením. Má-li být tato spolupráce funkční a efektivní, vyžaduje to od 
všech zúčastněných též žádoucí osobnostní dispozice pro týmovou spolupráci. 
Máme na mysli otevřenost, kreativitu (zejména flexibilitu a fluenci), dobrou 
frustrační toleranci, empatii, spolehlivost, odpovědnost, ale i tolik potřebnou 
slušnost ve vzájemných vztazích. Ačkoliv se zde zabýváme týmovou prací, 
v žádném případě to neznamená, že se mohou jednotliví odborníci za tento tým 
„schovávat“. Vždy musí být garantována osobní odpovědnost každého jednot-
livého odborníka multidisciplinárního týmu za jeho úsek odborné činnosti. 

Přirozeně že v rámci týmové spolupráce nelze vyloučit ani výskyt nejrůz-
nějších problémů, např. vznik kompetenčních sporů, nicméně by vždy měly být 
především sledovány oprávněné zájmy dítěte (klienta) a teprve až pak jednotli-
vých odborníků (obr. 2), jež se snaží naznačit jakési „nadřazené“ postavení 
dítěte (aniž by šlo o pedocentrismus) v rámci tzv. kruhové péče. 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Z toho, co jsme dosud o dané problematice uvedli, je zřejmé, že můžeme 
právem očekávat od odborných pracovníků angažovaných v péči o děti (osoby) 
se zdravotním postižením jasně deklarovanou ochotu, resp. schopnost dát 
k dispozici svoji sféru prožívání. To však není v dnešní době odosobněných 
vztahů a vzájemného odcizení (alienace) na všech úrovních rozhodně snadné. 
V těch případech, kdy se to podaří, pak hovoříme o tzv. prosociálním jednání 
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ve smyslu afiliace, čímž jsme se bezprostředně dotkli jednoho ze základních 
předpokladů pro úspěšný výkon pomáhajících profesí. Takové chování (jedná-
ní) se totiž vyznačuje mj. pozitivním vztahem pracovníka vůči lidem v obecné 
rovině a dále naprosto přirozenou, spontánní ochotou pomáhat, resp. být dispo-
nován pro službu ostatním. Důležitá je samozřejmě i empatie, tedy schopnost 
vcítění se do určité situace (problému), chápání vztahů a souvislostí – jako 
důležitého předpokladu pro smysluplnou komunikaci. V této souvislosti nelze 
opomíjet ani zcela obyčejné (každodenní) projevy chování, jakými by měla být 
již výše zmíněná vzájemná slušnost, trpělivost, porozumění, tolerance a odpo-
vědnost v mezilidských vztazích. V zásadě hovoříme stále o afiliaci, jakožto 
schopnosti vytvářet mezilidské vazby, být přijímán svým okolím, někam patřit 
(patřit mezi své) atp. Sociální psychologie klade v této souvislosti důraz na 
potřebu člověka navazovat zejména pozitivní a těsné vztahy, jakési vzájemné 
sdílení s ostatními lidmi v duchu altruismu, vzájemné spolupráce, přátelství 
a lásky. 

Zabýváme-li se vztahy v rámci multidisciplinárního týmu, pak je jistě 
vhodné vnímat afiliaci též jako protiklad v pomáhajících profesích velmi de-
struktivně působící hostility (odmítání, odstup). 

Zabýváme-li se koordinovanou péčí v duchu uceleného systému rehabilitace 
a akcentujeme-li speciálně pedagogické přístupy (kdy chápeme rehabilitaci 
jako speciálně pedagogický jev), pak je zapotřebí věnovat pozornost zejména 
pedagogickým prostředkům rehabilitace. Tím se podstatným způsobem mění 
i pohled na samotnou rehabilitaci. Ta již není doménou (jak jsme ostatně již 
výše naznačili) pouze zdravotnických pracovníků, ale je zde vytvořen značný 
prostor i pro další odborníky, mezi nimiž zaujímají důležitou pozici (zejména 
při péči o děti) právě pedagogové, resp. speciální pedagogové. Výchova a vzdě-
lávání je totiž otevřeným systémem, procesem, jenž se nás týká a provází nás 
po celý život (celoživotní vzdělávání). 

V našem případě se v rámci pedagogických prostředků rehabilitace osob se 
zdravotním postižením významným způsobem uplatňují především metody 
speciální pedagogiky, a to samozřejmě v přímé vazbě na zdravotní postižení, 
jemuž pak také odpovídá konkrétní zacílení speciálně pedagogické podpory, 
tedy v oblasti psychopedie, somatopedie, tyflopedie, surdopedie, etopedie, 
logopedie, popřípadě speciální pedagogiky kombinovaného postižení. Speciál-
ně pedagogické přístupy se intenzivně projevují také v rámci rané péče neboli 
včasné intervence, která se zabývá péčí o děti se zdravotním postižením ještě 
před 3. rokem jejich života. M. Vítková (2006) používá v této souvislosti pojem 
raná podpora. 
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Se speciálně pedagogickou podporou se dále setkáváme v rámci předškol-
ního, základního, středního, vyššího odborného i vysokoškolského vzdělávání, 
včetně nejrůznějších možností rekvalifikace, ale také při zájmové (volnočaso-
vé) činnosti osob se zdravotním postižením. Důležitou kapitolu představuje 
v této souvislosti práce speciálně pedagogických center (SPC), která zajišťují 
zejména diagnostickou, poradenskou, terapeutickou a metodickou činnost. 
Otevírá se zde potřebný prostor pro realizaci psychoterapie i dalších specific-
kých forem terapie, jako jsou např. muzikoterapie, arteterapie, dramaterapie 
atp. Mimořádný význam mají také další specifické postupy, např. zvláštnosti 
v rámci psychodiagnostiky a speciálně pedagogické diagnostiky osob se zdra-
votním postižením, ale také velmi komplikovaný proces vyrovnávání se a přije-
tí zdravotního postižení dítěte jeho rodiči (rodinou). Patří sem též otázka míry 
a vyváženosti informací poskytovaných postiženým osobám, resp. rodičům dětí 
se zdravotním postižením atp. Pedagogické prostředky rehabilitace tak získáva-
jí v tomto případě výrazný etický kontext. 

 

 
 

Narození dítěte se závažným zdravotním postižením představuje jistě pro 
celou rodinu (a zejména pak pro rodiče) mimořádnou zátěž, jež má charakter 
těžké, tzv. zlomové životní krize. Rodiče přirozeně očekávají narození zdravé-
ho dítěte, které bude naplněním jejich vzájemného vztahu i tužeb a mnohdy 
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i představ dalších členů širší rodiny. Ještě před narozením mu nezřídka plánují 
radostnou budoucnost a promítají tak do jeho života svá nejrůznější očekávání 
a přání. Narozením dítěte s postižením se všechny tyto představy a naděje 
zhroutí. Rodiče bývají touto neočekávanou skutečností zaskočeni, šokováni 
a jejich život je tak zcela paralyzován. 

Jakmile se takový problém objeví, je velmi důležité začít bezprostředně 
a citlivě uplatňovat jednotlivé prostředky uceleného systému rehabilitace 
a dosáhnout tak pokud možno co nejvčasnějšího vyrovnání se rodičů s touto 
neočekávanou a náročnou životní situací (tzv. coping). Samozřejmě to není 
snadný úkol, a ačkoliv to může znít snad poněkud pateticky, či naopak jako 
otřepaná fráze, přijetí dítěte s postižením jako úkolu, byť i velmi nesnadného, 
znamená cestu, jež nakonec zakotvuje život rodičů i celé rodiny ve smyslu – 
dává mu určitý životní rozměr, smysl i naplnění v duchu logoterapie (existenci-
ální analýzy) V. E. Frankla (2006). 

Celý tento velmi složitý a komplikovaný proces výstižně popsala E. Kübler- 
-Ross (1994), jež proslula svými pracemi zabývajícími se problematikou vy-
rovnávání se člověka s letálním onemocněním a finalitou života. Její publikace 
se staly východiskem pro práci mnoha dalších odborníků a vedly k rozvoji 
interdisciplinárních disciplín označovaných jako pastorální medicína či pasto-
rální psychologie. S ohledem na to, že v procesu vyrovnávání se rodiny 
s narozením postiženého dítěte trpí zpravidla nejvíce rodiče, procházejí tak 
vlastně obdobnými etapami (fázemi) vyrovnávání se s touto náročnou životní 
krizí, jako je tomu u letálně nemocného člověka. Pokusme se proto nyní jednot-
livé fáze (etapy) tohoto procesu stručně osvětlit. 

Na počátku je fáze nulitní (Haškovcová, 2002). Je přirozené, že se rodiče na 
narození svého dítěte těší a v podstatě si ani nepřipouštějí, že by mohl nastat 
nějaký problém. 

Pokud se jim narodilo dítě s postižením, reagují na tuto neočekávanou situ-
aci iniciálním šokem, iracionální reakcí, která se vyznačuje naprostou dezinte-
grací jejich dosavadního života, deziluzí z nenaplněného očekávání, ze ztráty 
všech nadějí a představ o jejich ideálním dítěti. 

Stadium šoku pak zpravidla vystřídá fáze popření. Rodiče se po vzoru to-
noucího chytají stébla s nadějí, že se jedná o omyl a že se nakonec vše vysvětlí. 
Sami sebe tak ujišťují (navzdory realitě), že se nakonec život jistě vrátí zpět do 
běžných kolejí. 

Nepřehlédnutelné je stadium hněvu, zloby – agrese. Je třeba si uvědomit, že 
je to jednak přirozený výsledek naprostého zoufalství rodičů a dále pak, že 
bývá agrese mnohdy namířena právě proti nejbližším lidem. Vzájemné napadá-
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ní se tak objevuje nejen mezi životními partnery (manželi), ale je samozřejmě 
namířeno i vůči odborníkům, zejména pak těm, kteří jsou empatičtí a vstřícní. 
Je to vcelku přirozené, vždyť rodiče chápou narození postiženého dítěte jako 
velikou nespravedlnost a pokoušejí se ji eliminovat tím, že v podstatě udělají 
nespravedlnost jinou. Lidově řečeno, potřebují si „zchladit žáhu“, a to je možné 
jen na lidech citlivých a vnímavých, které lze psychicky zranit. Tento postup je 
ovšem v dané situaci zcela přirozenou (normální) reakcí a skutečný profesionál 
na ni musí být připraven. Na agresi nelze reagovat agresí a není zde prostor ani 
pro zklamání z nějakého „nevděku“. 

Na období agrese navazuje většinou stadium deprese. Rodiče zasáhne hlu-
boký smutek, který se mísí s pocity viny a beznaděje. V dané situaci se jim jeví 
vše jako ztracené. Závažnost celého problému spočívá navíc i v tom, že vyčer-
pání je natolik mezní, že člověk už není ani schopen truchlit (ulevit si pláčem). 
Nehledě na závažnost stavu je zapotřebí tuto mezní životní situaci řešit. Začíná 
tak nesnadný zápas proti „oněmění“, proti sociální izolaci rodiny a nebezpečné 
dezintegraci všech jejích vnitřních vazeb. Ačkoliv je to bolestné, je nutno řešit 
otázku, „co všechno opravdu ztraceno je“, ale především pak to, „co ztraceno 
není“, a vytvořit tak nezbytný prostor pro „odražení se ode dna“. V této situaci 
nelze vyloučit ani možnost suicidiálního jednání člena rodiny, který se nedoká-
že s touto nesmírně těžkou životní situací (zlomovou životní krizí) vyrovnat. 

Stadium deprese pak může vystřídat určité zklidnění, označované jako fáze 
smlouvání. Je to v zásadě běžná reakce na skutečnost, že je situace opravdu 
vážná. Rodiče začínají v této fázi přebudovávat svůj hodnotový systém. Domi-
nuje úsilí o zlepšení zdravotního stavu jejich dítěte. Věnují značné množství 
energie (a nezřídka i peněz) hledání z jejich pohledu „skutečných odborníků“, 
vše v naději, že se od nich nakonec dočkají příznivějších zpráv. V této situaci 
není vyloučeno ani smlouvání mající náboženský anebo ezoterický obsah. 

Poslední fází tohoto komplikovaného procesu je vyrovnání se s daným pro-
blémem a jeho akceptace rodiči. Ovšem ani přijetí života s postiženým dítětem 
není snadné a může mít celou řadu podob. Rodiče mohou rezignovat. Mohou 
vůči svému dítěti zaujmout ambivalentní vztah, odmítat jeho jinakost, úplně je 
odmítnout (rozhodnout se pro ústavní péči). Mohou také utéci od odpovědnosti, 
což dělají častěji muži, anebo naopak zvolí hyperprotektivní přístupy, ústící 
někdy do vypjatých (až bizarních) situací, kdy bývá život s postiženým dítětem 
glorifikován a hodnocen jako mnohem krásnější a smysluplnější než život běž-
ný… 
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Rozhodně nám nepřísluší tyto postoje nějak odsuzovat, neboť nikdo z nás 
nemůže s jistotou předjímat (pokud ovšem není sám rodičem dítěte se zdravot-
ním postižením), jak by se v dané situaci zachoval. 

S výše naznačenými otázkami však souvisí ještě další problémy. Je to např. 
otázka sdělení – či nesdělení – diagnózy, tedy tzv. „dogma pravdy“, či naopak 
„milosrdné lži“ (pia fraus). Na základě subjektivní zkušenosti a mnohaleté 
praxe jsem přesvědčen, že pravdu je zapotřebí sdělovat. Mělo by se to však dít 
za určitých podmínek, jež lze shrnout do šesti krátkých slov – komu, kdy, jak, 
co, kde a kdo (Haškovcová, 2002). 

Komu? Tomu, kdo chce pravdu slyšet, ne duševně nemocnému a nepřipra-
venému. Kdy? Když je stanovena definitivní diagnóza. Jak? Citlivě a kompe-
tentním způsobem. Co? Prognostickou pravdu, jež však nepostrádá fenomén 
naděje. Všichni jistě známe rčení, že naděje umírá poslední, nicméně argumen-
tovat nereálnou nadějí je neetické. Sděluje-li odborník diagnózu včetně prognó-
zy, pak je vhodnější připravit rodiče na pokud možno všechny alternativy, jak 
se může postižení vyvíjet. Je to rozhodně humánnější, než pokud bychom situa-
ci bagatelizovali a vzbuzovali nepřiměřené naděje. Kde? Ve vhodném (důstoj-
ném) prostředí. A kdo? V našich podmínkách (a v souladu s naší legislativou) 
v zásadě ošetřující lékař. Role psychologa, popřípadě speciálního pedagoga se 
může uplatnit v rámci pedagogických prostředků rehabilitace, např. v situaci, 
kdy se snaží rodičům pomoci (jak bylo již výše naznačeno) přijmout postižené 
dítě jako „úkol“. 

Zvládnout takovou situaci však není snadnou záležitostí ani pro odborné 
pracovníky a mnohdy je to spojeno s extrémní pracovní (zejména psychickou) 
zátěží. Rodiče dětí s postižením od nich totiž očekávají nejen odbornou pomoc, 
ale často i určitou míru osobního zaangažování. Hovoříme zde opět o již opa-
kovaně zmiňované afiliaci, tedy o veskrze pozitivním vztahu člověka k lidem 
a o službě potřebným, o schopnosti empatie, porozumění, naslouchání, sdílení, 
setkávání atp. Avšak vnímavým a empatickým pracovníkům hrozí v této sou-
vislosti vznik tzv. syndromu vyhoření (burn-out syndromu). Mají-li tomuto 
nebezpečí účinným způsobem čelit, je zapotřebí, aby disponovali jednak odpo-
vídajícími osobnostními dispozicemi (např. emocionální stabilitou, dostatečnou 
frustrační tolerancí) a byli tak schopni pozitivního přeladění atp. Dalšími ne-
zbytnými předpoklady pro výkon pomáhajících profesí jsou však i dostatečná 
životní (sociální) zkušenost, kvalitní profesní příprava, fungující partnerské 
vztahy, ale také odpovídající pracovní podmínky (Jankovský, 2003). V zásadě 
jde o naplnění tří slov: moci (podmínky pro práci, legislativa, materiální pod-
mínky atp.), umět (profesní vybavenost, osobnostní dispozice a zkušenosti) 
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a konečně pak chtít (být v této oblasti zaangažován, ochota dát k dispozici svoji 
sféru prožívání). 

Výše naznačenými otázkami se ve své odborné činnosti intenzivně zabývá 
centrum ARPIDA, o. s. (A-akce, R-rehabilitace, P-pomoc, I-integrace, A-agape – 
křesťanská láska) v Českých Budějovicích. Jedná se o nestátní neziskovou 
organizaci pracující od r. 1993 na bázi občanského sdružení (vlastní centrum 
ARPIDA) a obecně prospěšné společnosti (školy a školská zařízení, jichž je 
centrum ARPIDA zřizovatelem). Centrum ARPIDA zajišťuje komplexní koor-
dinovanou péči osobám se zdravotním, resp. tělesným a kombinovaným posti-
žením v duchu uceleného systému rehabilitace. Účelně tak propojuje aktivity 
v oblasti výchovně-vzdělávací, zdravotní a sociální. Zajišťuje tím činnost de-
tekční, diagnostickou, terapeutickou, rehabilitační, výchovně-vzdělávací, zá-
jmovou, respitní, poradenskou, posudkovou a preventivní, včetně rané péče 
(podpory). 

 

 
 
 

Pedagogické prostředky rehabilitace jsou zajišťovány prostřednictvím Ma-
teřské školy, Základní školy a Praktické školy při centru ARPIDA, o. p. s., 
která sdružuje mateřskou školu, základní školu, základní školu praktickou, 
základní školu speciální (včetně rehabilitačního vzdělávacího programu), střed-
ní školu (dvouletou praktickou školu), přípravný stupeň základní školy speciál-
ní, speciálně pedagogické centrum, stanici zájmových činností, školní družinu 
a školní jídelnu. 
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Léčebné prostředky rehabilitace poskytuje Nestátní zdravotnické zařízení 
při centru ARPIDA zajišťující dětskou neurologii, rehabilitační lékařství, pedi-
atrii, ortopedii, klinickou logopedii, čtrnáctidenní rehabilitační pobyty dětí 
s rodiči, fyzioterapii, ergoterapii, vodoléčbu (rehabilitační bazén), magnetotera-
pii, termoterapii, akupunkturu a animoterapii (hipoterapii a canisterapii). Tým 
NZZ při centru ARPIDA tvoří čtyři odborní lékaři: dětský neurolog (vedoucí 
lékař), rehabilitační lékař, pediatr a ortoped. Dále zde pracuje 10 fyzioterapeu-
tů, 2 ergoterapeuti, 3 kliničtí logopedi (2 na zkrácený pracovní úvazek). Ve 
spolupráci se speciálně pedagogickým centrem (SPC) je realizována též psy-
chologická péče (2 dětští psychologové), arteterapie, muzikoterapie a dramate-
rapie. 

Sociální služby jsou v centru ARPIDA zajišťovány prostřednictvím denního 
stacionáře, osobní asistence, rané péče, sociálně-terapeutických dílen a sociální 
rehabilitace (tzv. cvičné, resp. modelové bydlení za pomoci osobní asistence). 

Aktuálně dochází do centra ARPIDA denně přes 130 denních klientů, evi-
dovaných ambulantních klientů je už více než 2 500 (nicméně aktivně spolu-
pracujících klientů je však jen několik set). Nejčastěji se jedná o děti a mládež 
s různými formami DMO a s přidruženými postiženími (většinou mentální 
retardace a epilepsie), ale také neuromuskulárními onemocněními, stavy po 
závažných úrazech CNS (polytraumata), popřípadě ortopedickými postiženími 
atp.  

Za 18 let své existence se stalo centrum ARPIDA (coby nestátní nezisková 
organizace) modelovým odborným zařízením v rámci ČR, jež je kvalitou i šíří 
poskytovaných služeb srovnatelné s obdobnými zařízeními ve vyspělých ze-
mích Evropy (viz www.arpida.cz). V neposlední řadě se stalo také inspirací při 
vzniku dalších podobných zařízení, jež vznikají z iniciativy a na základě potřeb 
a přání rodičů postižených dětí, eventuálně přímo osob se zdravotním postiže-
ním. Tato zařízení jsou z výše uvedených důvodů schopna např. pružněji rea-
govat na aktuální potřeby svých klientů a operativně tak vytvářet nezbytné 
podmínky pro vyrovnávání příležitostí lidí se zdravotním postižením. Tím je 
také naplňován hlavní cíl uceleného systému rehabilitace. 
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INTEGRACE/INKLUZE DĚTÍ S TĚLESNÝM  
POSTIŽENÍM 
 
 
Vanda Hájková  
 
 
Autorka v příspěvku popisuje současné možnosti inkluzivního vzdělávání dětí 
s tělesným postižením. Běžnou praxi ve školských zařízeních s integrací/inkluzí 
dětí s tělesným handicapem dává autorka do souvislostí s platnou právní nor-
mou a s přípravou pedagogů v kvalifikačním a postkvalifikačním vzdělávání. 
Individuální vzdělávací plán žáků s tělesným postižením dává možnosti využít 
konkrétní metody ve vzdělávacím procesu. 
 
Klíčová slova: integrace/inkluze – tělesné postižení – individuální vzdělávací 
plán 
 
 
 
Kontakt na autorku: 
Doc. PhDr. Vanda Hájková, Ph.D. 
PF UK Praha 
Katedra speciální pedagogiky 
M. D. Rettigové 4 
116 39, Praha 1 
e-mail: vanda.hajkova@pedf.cuni.cz 
tel.: +420 221 900 270 
 
 
 
* Příspěvek a více informací o tématu jsou k dispozici u autorky.  
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HANDLING A POLOHOVÁNÍ DĚTÍ S KOMBINOVANÝM 
POSTIŽENÍM VE TŘÍDĚ 
 
 
Pavlína Šumníková, Vanda Hájková  
 
 
Autorka se v příspěvku věnuje možnostem handlingu a polohování dětí 
s kombinovaným postižením. Handling se zaměřuje na individuální rozvoj dětí 
s těžkým kombinovaným postižením. Užívá speciální metody práce na úrovni 
rozvoje a uspokojení základních životních potřeb. Dochází k rozvoji a úpravě 
dovedností v oblasti sebeobsluhy, soběstačnosti, běžných návyků a aktivit 
(např. stravování – správné polohování dítěte při jídle, nácvik polykacího refle-
xu aj.). Polohování a správná manipulace s dítětem ve třídě usnadňuje realizaci 
plánovaných vzdělávacích metod a cílů.  
 
Klíčová slova: handling – polohování dětí – kombinované postižení – základní 
životní potřeby 
 
 
Kontakt na autorky: 
PhDr. Pavlína Šumníková, Ph.D. 
PF UK Praha 
Katedra speciální pedagogiky 
M. D. Rettigové 4 
116 39 Praha 1 
e-mail: pavlina.sumnikova@pedf.cuni.cz 
tel.: +420 221 900 274 
 
Doc. PhDr. Vanda Hájková, Ph.D. 
PF UK Praha 
Katedra speciální pedagogiky 
M. D. Rettigové 4 
116 39 Praha 1 
e-mail: vanda.hajkova@pedf.cuni.cz 
tel.: +420 221 900 270 
 
 
* Příspěvek a více informací o tématu jsou k dispozici u autorek.  
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DĚTI SE SVALOVÝM ONEMOCNĚNÍM JAKO KLIENTI 
SPECIÁLNĚ PEDAGOGICKÉHO CENTRA (SPC) 
 
 
Blanka Bartošová, Kateřina Soudná 
 
 

Souhrn 
Příspěvek představuje práci Speciálně pedagogického centra (SPC), Štíbrova 
1691, Praha 8. Popisuje možnosti speciálně pedagogické podpory dětí se svalo-
vým onemocněním v procesu školní integrace. 
 
Klíčová slova: svalová onemocnění – zvláštní potřeby – školní integrace – 
únava  
 
Úvod 
SPC Štíbrova 1691, Praha 8 je školské poradenské pracoviště, které pracuje na 
Praze 8 od roku 1992. V současnosti má v péči 374 klientů, zajišťuje především 
integrace dětí s mentálním či jiným druhem postižení do běžných MŠ a ZŠ. 
V současnosti máme v integraci 133 dětí, především z Prahy a Středočeského 
kraje. Součástí týmu jsou speciální pedagogové (3,25 úvazku), psychologové 
(1,0 úvazku), sociální pracovnice (0,75 úvazku), logopedka (0,5 úvazku) a fy-
zioterapeutka (0,5 úvazku). 

Dominantním přístupem k rodině s postiženým dítětem je systémový pří-
stup, vycházející z konceptu Batesona a Lewina. Rodina je chápána celistvě 
v jejích vnitřních a vnějších souvislostech, jako otevřený systém, jehož fungo-
vání je definováno na základě dynamické rovnováhy zejména v procesech. 
Profesní pracovník rozumí rodině jako otevřenému systému, do něhož je možné 
za předpokladu naprosté subsidiarity rodičů vnášet informace formou interven-
cí na principu vstup-výstup. 

Jednou skupinou, kterou má naše SPC na starosti, jsou děti se svalovým 
onemocněním. 
 

Tab. 1  Četnost klientů SPC se svalovým onemocněním 
 

 ZŠ MŠ 
Celkový počet integrovaných dětí 65 68 
Integrované děti se sval. onemoc. 4 (6 %) 5 (7 %) 
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Specifika posuzování SVP u SMA svalových dystrofií 
Lékařské dělení na typy SMA má ve speciálně pedagogické diagnostice vý-
znam pouze orientační, vždy vycházíme z aktuální úrovně zachovaných schop-
ností konkrétního dítěte. Totéž platí i u jiných typů svalových onemocnění. 
Posuzování vzdělávacích potřeb dětí se svalovými atrofiemi a dystrofiemi je 
specifické tím, že kognitivní funkce nejsou primárně nemocí zasaženy, ovlivně-
no je pouze vnímání spojené s pohybem. Výjimku tvoří Duchenneova musku-
lární dystrofie (dále pak DMD), která může být spojena s určitými kognitivními 
vývojovými zvláštnostmi (viz dále). 

U SMA se tedy obecně posuzuje především míra zachované hybnosti, kvali-
ta dýchání, s tím související míra unavitelnosti, která může mít sekundární vliv 
na vnímání i myšlení, a sociálně-emoční aspekty. 
 
Hybnost 
Míra postižení hybnosti závisí na typu SMA a stupni progrese. 

V počátcích se nemoc projevuje především zakopáváním, častějšími pády, 
nestabilitou při chůzi. V těchto případech je nutno zajistit doprovod 
v obtížnějším terénu, dopomoc při chůzi po schodech, popř. nainstalovat zá-
bradlí v adekvátní výšce. V MŠ je vhodné volit třídu v přízemí, na ZŠ minima-
lizovat stěhování mezi patry. 

Zpočátku je dítě schopno se ze země zvednout samo šplháním po svém těle, 
později se zvedá s oporou o nábytek a ještě později potřebuje dopomoc druhého 
člověka. Ve všech fázích je nutné dát dítěti čas na zafixování vzpřímeného po-
stoje. Znamená to tedy, že zvedneme-li dítě s SMA do stoje, nemůžeme ho 
hned pustit, ale musíme ho chvíli podržet a ujistit se, zeptat se ho, zda se cítí ve 
stoji stabilně. 

V době, kdy dítě již nemůže samostatně chodit, je potřeba pořídit vozík. 
Dokud dítě zvládá pohyb na vozíku vlastními silami, je možno doporučit od-
lehčený mechanický vozík. Později je však vždy potřeba pořídit vozík elektrický. 
Výhodou elektrického vozíku je vysoká variabilita nastavení a snadnost ovlá-
dání, nevýhodou je hmotnost ztěžující manipulaci s vozíkem druhou osobou při 
přepravě atp. Elektrický vozík s hmotností okolo 120–150 kg může znesnadnit i 
pohyb v bezbariérových prostorech, např. běžné výtahy nebo plošiny používané 
na veřejných místech mají leckdy menší nosnost. 

Pro dítě upoutané na vozík je nutné ve škole vytvořit bezbariérové prostře-
dí. Je třeba odstranit prahy, minimalizovat stěhování mezi patry i třídami na 
patře, ve třídě rozestavit lavice tak, aby mezi nimi všude mohl projet vozík. 
Třídu je potřeba uspořádat tak, aby dítě na vozíku dojelo i k tabuli, ke stolu 
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učitele, do prostor společných aktivit při vyučování i během přestávek. Dále je 
potřeba pořídit lavici, u které se dá s vozíkem sedět. Zpočátku může dítě využí-
vat speciální, nejlépe čalouněnou židli s područkami, později doplněnou 
o možnost fixace pánve, hrudníku, někdy i čela. Později je potřeba u většiny 
dětí využívat kvůli postupující skolióze a borcení trupu individuálně odlitou 
skořepinu, fixovanou zpravidla na vozík. 

V této fázi je již pro dítě velmi nepohodlné a často i bolestivé sedět celé do-
poledne bez možnosti změny polohy. Je proto potřeba zařídit ve škole, nejlépe 
přímo ve třídě, místo, kde si může v případě potřeby na chvíli lehnout a v této 
poloze buď poslouchat výklad, nebo odpočívat (na prvním stupni to může být 
hustý měkký koberec, popř. matrace, na druhém stupni je vhodnější stabilní 
lehátko). 

Bezbariérově se upraví toaleta, na které má dítě zajištěné soukromí a dosta-
tek času. Později je nutné ji vybavit lehátkem pro snazší manipulaci při svléká-
ní, oblékání a hygieně. 

Je potřeba také vyřešit způsob společného stravování. Zpočátku postačí 
pomoci jen s přinesením tácu s jídlem, do této pomoci je vhodné zapojit 
i spolužáky. Postupně je třeba zvyšovat i pomoc se samotným jídlem, nakonec 
je dítě plně odkázáno na krmení druhou osobou, ve škole nejlépe asistentem 
pedagoga. Při pití je vhodné přidržet nádobu, ze které dítě pije brčkem. 

Postupem času se u dětí s SMA zhoršuje také hybnost rukou. Z toho vyplý-
vají narůstající problémy ve škole při manipulaci s pomůckami a při psaní. 
V základní i v mateřské škole je nutné počítat se snižujícím se rozsahem pohy-
bu rukou, proto bedlivě sledujeme schopnosti dítěte a s postupující pohybovou 
regresí přibližujeme pomůcky tak, aby na ně snadno dosáhlo. 

V pokročilém stadiu nemoci dítě své tělo již vůbec neovládá, je plně odká-
záno na pomoc druhého člověka. Často trpí bolestmi způsobenými borcením 
trupu, kloubními změnami a deformitami. Je proto potřeba je občas poposadit, 
srovnat v sedu, srovnat končetiny, položit je. V noci je vhodné je pravidelně 
polohovat kvůli prevenci proleženin. 

V pokročilém stadiu SMA je třeba zohlednit úbytek svalového korzetu a při 
manipulaci s dítětem ho maximálně kompenzovat zpevňujícím držením – je 
nutno vždy podpírat záda a hlavu. U dětí s SMA je běžné, že občas takzvaně 
„spadnou“, tzn. že jim v sedu povolí svalstvo trupu a šíje a hlava přepadne na 
hrudník. V této chvíli je potřeba jim hlavu zdvihnout, neboť samy toho nejsou 
schopny. 

Zácvik v manipulaci s dítětem je nutno provádět v úzké spolupráci s rodiči 
i s ním samotným. Dítě často může být největším pomocníkem v kvalitním 
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zácviku, je třeba se ho ptát na pocit pohodlí a bezpečí a respektovat jeho odpo-
vědi. Vhodné je, aby s dítětem manipuloval jen omezený okruh lidí, ke kterým 
má důvěru. 
 
Dýchání 
Dýchání je bezprostředně spojeno s funkčností svalů. S postupující nemocí se 
proto snižuje i kvalita dýchání. Plíce jsou utiskovány vlivem postupující skolió-
zy a zároveň klesá síla a funkčnost svalů potřebných pro dýchání. Zhoršené 
dýchání má vliv na okysličování organismu, zejména pak mozku. V důsledku 
toho je dítě více unavené, má občasné výpadky pozornosti, pomalejší pracovní 
tempo, trpí bolestmi hlavy, je více spavé. 

Snížená funkčnost plic a jejich nižší kapacita se projevuje i ve slábnoucím 
výdechovém proudu potřebném pro tvorbu hlasu. Děti v pokročilém stadiu 
SMA namáhá delší či hlasitý mluvní projev. Je proto potřeba klást jim otázky 
tak, aby stačila jen krátká odpověď, volit tedy např. uzavřené otázky, na které 
lze odpovědět pouze ano či ne. Zároveň je nenutíme k hlasitému projevu, je 
vhodné spíše ztišit okolní prostředí. V pozdějších fázích nemoci je někdy nutné 
přistoupit k tracheostomii a přístrojově podporovanému dýchání. U těchto dětí 
je i ve škole potřeba zajistit pomoc na pomezí zdravotnické péče, kdy je nutné 
několikrát denně odsát z plic hlen. Dále musíme počítat s tím, že většina dětí 
při tracheostomii nemůže užívat hlas, a proto komunikuje pouze šeptem. 

Každá infekční nemoc je pro dítě s SMA velkou zátěží, protože nemá po-
třebnou sílu pro vykašlávání. Častěji se proto u něj objevují bronchitidy 
a zápaly plic. Z toho důvodu je nutné počítat s častější absencí při vyučování 
a s následnou pomocí s doplněním zameškaného učiva a s opětovným zapoje-
ním do kolektivu třídy. 
 
Sociálně-emoční aspekty 
Život dětí s SMA a jejich okolí výrazně ovlivňuje fakt progrese a fatálnosti 
nemoci. Rychlost progrese závisí na typu SMA a na věku, ve kterém se nemoc 
projevila. Děti s SMA si samy často nerady a obtížně připouštějí postupující 
úbytek schopností a sil, navenek se snaží zvládat věci bez dopomoci a velmi 
nelibě nesou asistenci druhých, odmítají ji. Tím může snadno dojít k přetížení, 
které zhoršuje celkový zdravotní stav. Pomoc je dětem potřeba nabízet citlivě, 
nenásilně, zadávat zvládnutelné úkoly. Používáme-li odlehčené pomůcky (ná-
dobí, pastelky apod.), ideální je opatřit stejné pro celou třídu. 

Většina dětí s SMA je vzdělávána formou individuální integrace do běžných 
MŠ a ZŠ. Vzhledem k zachovaným kognitivním a někdy až nadprůměrným 
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rozumovým schopnostem není při integraci tolik potřeba věnovat pozornost 
zvládání učiva, ve výuce je potřebná pouze technická kompenzace úbytku hyb-
nosti. O to více je však důležité se věnovat sociálnímu aspektu integrace. 

Nárůst bezmoci děti s SMA často kompenzují direktivností v komunikaci, 
někdy přecházející až do manipulativního chování. To jim komplikuje navazo-
vání přátelských vztahů, ztěžuje začlenění do vrstevnické skupiny. Je proto 
potřeba je učit projevovat přání a žádosti příjemnějším a sociálně přijatelnějším 
způsobem. 

Vzhledem k vysoké bezmoci se i samotné děti mohou snadno a nechtěně 
stát objektem manipulace. Při asistenci je proto potřeba zvažovat, jaký typ 
pomoci nabídneme. Při volnočasových aktivitách a běžném sociálním kontaktu 
(volná hra v MŠ, přestávky v ZŠ) je vhodné poskytnout dítěti plnou fyzickou 
dopomoc, být jeho „rukama a nohama,“ ale ponechat mu jeho vůli při výběru 
činností i kamarádů (a to i tehdy, kdy se s jeho volbou pomáhající neztotožňu-
je). Naopak v řízené činnosti je nutné po nich požadovat poslušnost a podvolení 
se společným pravidlům. 

Integrace do MŠ a na 1. stupni ZŠ bývá dětmi vnímána jako naprosto přiro-
zený proces, těžká bývá pro pedagogy jednak kvůli nepoměru mezi vysokou 
mírou postižení těla při naprosto nepostiženém intelektu, vnímání a prožívání, 
tedy nepoměru mezi tělem a duší, především však kvůli vědomí hrozícího brz-
kého konce života dítěte. To probouzí lidsky naprosto oprávněnou a pochopi-
telnou lítost učitele nad osudem dítěte. Neměl by ji však dávat najevo ani před 
samotným dítětem, ani před ostatními dětmi ve třídě. Součástí profesionálního 
přístupu je, aby učitel dítěti s SMA vytvářel stejné podmínky, stanovoval stejná 
pravidla a vyžadoval jejich dodržování jako u ostatních dětí. 

Na druhém stupni se s nástupem prepuberty a puberty všechny děti začínají 
vývojově konfrontovat s ostatními a tím vymezují samy sebe, svou individuali-
tu. Proces sebepřijetí na základě srovnávání s vrstevníky bývá často velmi dra-
matický, přijetí sebe sama není lehké ani u dětí intaktních. U dětí s postižením 
bývá tento proces dvakrát náročný – je nutné přijmout sám sebe 
i s deformovaným, nefunkčním tělem, k tomu se často přidává sílící nepřijetí 
ostatními vrstevníky. Ti se v tomto věku často negativně vymezují vůči odliš-
nosti („já takový nejsem“), což ve výsledku může vést v krajních případech až 
k šikaně, ostrakizaci dítěte s postižením. Také vzrůstající zájem o druhé pohlaví 
v tomto věku dětem s SMA ostře ukazuje jejich odlišnost a poprvé jsou kon-
frontovány s obtížemi v navazování partnerských vztahů. U dívek bývá nepřije-
tí vlastního těla s postižením silnější než u chlapců. Spolu s nechutenstvím 
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a problémy s trávením danými stlačením vnitřních orgánů může vyústit až do 
odmítání potravy a těžkého hladovění. 

Na druhém stupni, kde se často v úvodu mění složení třídy odchodem žáků 
na víceletá gymnázia, slučováním tříd a příchodem dětí z jednostupňových 
škol, je vhodné pracovat s třídou se záměrem vytvořit nový sociální celek. 
Právě v době prepuberty a puberty je vhodné, aby děti měly možnost své zku-
šenosti s jinakostí sdílet, ventilovat, ptát se, mluvit o svých pocitech, 
o situacích, které se vážou k sociálnímu klimatu třídy, kde je dítě s SMA inte-
grováno. S třídním kolektivem by měl od počátku cíleně pracovat třídní učitel 
i všichni další pedagogové, kteří se třídou přicházejí do kontaktu. Při objevení 
se problému, který je nad síly pedagogického sboru, je vhodné co nejdříve 
přizvat erudovaného externího odborníka. 

Ze sociálního hlediska je velmi důležité, aby se dítě s SMA mohlo účastnit 
všech společných aktivit třídy. Přestávky jsou z tohoto hlediska stejně důležité 
jako vyučovací hodina. Obstarávání hygieny nebo přesuny mezi třídami by 
proto neměly zabrat celou dobu přestávky, integrované dítě by mělo dostávat 
příležitost vstupovat do volných, neřízených interakcí se svými spolužáky. 
Stejně tak je důležité zajistit možnost společného stravování se ve školní jídel-
ně, na prvním stupni i pobyt ve školní družině. Rozhodně by se dítě mělo 
účastnit všech školních výletů, zážitkových programů apod. Samozřejmě to 
vyžaduje větší přípravu ze strany učitele i celé školy, je třeba vybírat trasy 
vhodné pro elektrický vozík, místa dostupná bezbariérovou dopravou, hledat 
bezbariérově upravené ubytování apod. Krom toho je třeba se především na 
druhém stupni připravit na to, že ostatní děti budou mít pocit, že kvůli handica-
povanému spolužákovi musí snášet rozmanitá omezení, že např. jedou na méně 
atraktivní výlet apod. Zde je třeba si uvědomit, že učitelé sami jsou dětem vzo-
rem v chování, že by tedy především oni měli být s integrací ztotožněni a děti 
by z nich nikdy neměly vycítit nechuť k této práci navíc nebo od nich zaslech-
nout stížnosti na nepohodlí, které jim integrace přináší. Rozhodně stojí za to 
tuto námahu navíc vynaložit a dítěti s postižením účast na mimoškolních aktivi-
tách umožnit. Kdyby totiž muselo zůstat doma, tak nejenže ono samo by se 
cítilo vyřazené a nechtěné, ale i pro ostatní by to byla informace o tom, že když 
někdo přestane stačit, je jiný a nepohodlný, tak se jednoduše odsune. A to by 
byla jistě velmi nežádoucí a negativní zkušenost z integrace. 

V průběhu integrace by se ostatní děti ve třídě neměly dozvědět o fatálnosti 
onemocnění spolužáka. Hleděly by na něj s obavou, s rozpaky, s lítostí, vědomí 
této skutečnosti by stálo mezi nimi a ztěžovalo by přirozenost a spontaneitu 
vzájemných kontaktů. Nicméně učitel by měl být na možnost úmrtí dítěte ve 



 69

třídě připraven (nemusí se samozřejmě týkat jen dítěte s SMA). Smrt dítěte 
nebo mladého člověka je vždy šokující, traumatizuje celé jeho okolí. Je vždy 
velkým zásahem do organismu třídy. Je proto třeba, aby se učitel při integraci 
dítěte s fatálním onemocněním připravil i na možnost jeho smrti, a když přijde, 
aby se tomuto tématu nevyhýbal, naopak pomohl pozůstalým spolužákům tuto 
tragickou událost prožít a zpracovat. 
 
Vliv DMD na kognitivní funkce 
Jediným typem svalového onemocnění, které je spojeno s poruchami v oblasti 
kognitivní, je Duchenneova muskulární dystrofie. Postihuje pouze chlapce. 
DMD není pouze choroba svalů. Nedostatek bílkoviny dystrofinu, která je pro 
DMD charakteristická, má vliv i na vývoj mozku. S tím spojené narušení ko-
gnitivních funkcí se může projevovat v různých oblastech a v různé intenzitě. 
Chlapci s DMD mají častěji než jejich vrstevníci problémy s opožděným vývo-
jem řeči, s učením a poruchami chování. V rámci školního zařazení může být 
slabou stránkou chlapců s DMD porozumění komplexnějším slovním instruk-
cím (v řadě po sobě následujících pokynů). Vzhledem k tomu, že je vyučování 
založeno na slovních instrukcích a na schopnosti žáků je správně chápat, může 
mít oslabení negativní dopad na zvládání učiva i veškerých aktivit souvisejících 
s pobytem dítěte ve škole. Z nedávných výzkumů vyplývá, že problémy 
s učením při DMD jsou podobné těm, které se objevují u dětí s dyslexií. Při 
čtení chlapci mají často problém s rozkladem na hlásky, s rychlostí a správností 
čtení jednotlivých slov, s porozuměním čtenému textu. Chlapci s DMD dosahu-
jí lepších výsledků při čtení potichu. Pravděpodobně schopnosti potřebné 
k hlasitému čtení jsou obdobné jako při porozumění komplexnějším instrukcím, 
a proto činí chlapcům větší potíže. Čtení nahlas vyžaduje provedení několika 
více po sobě jdoucích úkonů – spojení písmena s hláskou, jejich spojení do 
slabik, celého slova, jeho vyslovení a odvození významu slova. Správné peda-
gogické vedení doporučuje učitelům hovořit k žákovi s DMD v krátkých větách 
a vyžadovat po něm, aby instrukce zopakoval vlastními slovy nebo aby úkol 
provedl. Také by měli dávat pozor na časovou souslednost při podávání pokynů 
žákovi s DMD. Instrukci „až si uklidíš učebnici matematiky a pouzdro do ak-
tovky a uklidíš pracovní sešit na své místo, můžeš si vybrat nějakou knížku ke 
čtení“ nahradit instrukcí „zaprvé si dej pouzdro a učebnici matematiky do taš-
ky, zadruhé si ukliď pracovní sešit“. Jsou-li tyto problémy správným vedením 
překonány, dochází ve věku 9–10 let k výraznému zlepšení a problémy ustupují 
do pozadí. 
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Přehled obligatorních vyjádření SPC obvykle používaných u SMA 
Vzhledem k tomu, že SMA nijak neovlivňuje mentální kapacitu a schopnost 
učit se, není u těchto dětí potřeba psychologických vyšetření zaměřených na 
posouzení intelektu o nic větší než u intaktní populace. Psycholog SPC se tedy 
u dětí s SMA nejčastěji vyjadřuje ke školní zralosti, před nástupem do školy 
nebo někdy před přechodem na druhý stupeň popř. na střední školu může pro-
vést i posouzení intelektu, toto vyšetření však často slouží především jako dů-
kaz inteligence dítěte a jako argument pro integraci. 

Velmi prospěšné by bylo, kdyby psycholog SPC pracoval více s třídním ko-
lektivem, do kterého je dítě s SMA včleněno, kdyby opakovaně prováděl socio-
metrická šetření a konzultoval s učitelem, jak třídu vést. Na takovou systema-
tickou a časově náročnou práci nemá bohužel většina SPC potřebnou personál-
ní kapacitu. 

Před začátkem integrace vypracovává SPC pro školu nebo školku Odborný 
posudek ke stanovení míry podpory dětí se speciálními vzdělávacími potřebami 
(tzv. integrační posudek), který slouží jednak jako základ pro vypracování 
individuálního vzdělávacího plánu, jednak jako podklad pro ředitele školy při 
žádosti o zřízení místa asistenta pedagoga. V tomto posudku speciální pedagog 
popíše na základě seznámení se s lékařskou dokumentací, rozhovorů s rodiči 
a s odborníky a na základě standardní speciálně pedagogické a psychologické 
diagnostiky aktuální míru využitelných schopností dítěte v jednotlivých posu-
zovaných oblastech a navrhne podpůrná a vyrovnávací opatření. U diagnózy 
SMA je časem vždy nutné doporučit zřízení místa asistenta pedagoga. Okolo 
asistentské práce u dítěte s SMA bývá často řešen problém, zda by nemělo 
spíše využívat služeb osobního asistenta, protože typ požadované pomoci více 
odpovídá náplni jeho práce. Domníváme se, že to vyplývá z nesprávného chá-
pání významu a zásad práce asistenta pedagoga. Dle našeho názoru ani asistent 
pedagoga nemá učit, ale má být pomocníkem učitele takovým způsobem, aby 
ten mohl zvládat náročnost situace, kdy je ve třídě integrován žák se speciální-
mi vzdělávacími potřebami. Při integraci dítěte s SMA to tedy znamená přede-
vším vyrovnávat jeho rostoucí tělesný handicap, tak aby se mohlo co nejplněji 
zapojovat do vzdělávacího procesu. Situace, kdy děti např. s mentálním nebo 
smyslovým postižením by měly nárok na asistenta pedagoga placeného školou, 
zatímco dětem s tělesným postižením by měli rodiče platit ve škole služby 
osobního asistenta, by byla pro tyto rodiny značně diskriminační. Osobní asis-
tence je sociální služba, kterou by měly mít rodiny možnost využívat jako od-
lehčující, vzdělávání dětí musí být pro rodiny bezplatné. 
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Individuální vzdělávací plán 
Stejně jako při integraci dalších dětí se speciálními vzdělávacími potřebami je 
nutné vytvořit i pro dítě s SMA individuální vzdělávací plán. Měl by vycházet 
z možností dítěte a reflektovat hlavní cíle integrace. 

Individuální vzdělávací plán v mateřské škole by měl být rozpracován pro 
více oblastí, než jen pro tu, která je obecně vnímána jako vzdělávání. Největším 
přínosem integrace do většinového vzdělávacího proudu je příležitost zapojit se 
do běžného vrstevnického kolektivu, vyzkoušet si rozmanité společenské role 
a modely chování, učit se vycházet s ostatními. 

První a základní oblastí IVP by proto měla být oblast socializace. V ní je 
rozpracován postup procesu odpoutávání se od rodiny, seznamování se se sku-
pinou dětí, přijímání autority učitelky, vytváření návyků společenského chová-
ní. U dětí s SMA by měla být pozornost věnována prevenci rozvinutí manipula-
tivních vzorců chování, to znamená učit je, jak si společensky příjemným způ-
sobem říct o pomoc, jak ji nezraňujícím a slušným způsobem odmítnout, jak 
vstupovat do vztahů s ostatními při nemožnosti si za nimi samostatně doběh-
nout. Druhou významnou oblastí je rozvoj samostatnosti a sebeobsluhy. Zde je 
potřeba popsat aktuální míru samostatnosti a potřebnou míru dopomoci při 
jídle, hygieně, způsob řešení toalety, soběstačnost při jídle. Je vhodné doporučit 
kompenzační pomůcky prodlužující samostatnost dítěte, jako jsou například 
protiskluzová podložka pod talíř, odlehčené sklenice a příbory apod. Další 
významnou oblastí je oblast komunikace a řečové výchovy. Tato oblast souvisí 
se socializací. Obsahová stránka řeči není nemocí ovlivněna, formální stránka 
řeči bývá v některých případech ovlivněna z diagnózy vyplývajícím třesem 
jazyka, výslovnost však bývá poznamenána jen lehce. Postupující nemocí je 
kvalita řeči významně ovlivňována slábnutím výdechového proudu, hlas je 
tišší, klesá schopnost delšího hlasového projevu. Nejvýznamněji je kvalita řeči 
snížena tehdy, je-li nutno přistoupit k tracheostomii. Slábnutí výdechového 
proudu i stav po tracheostomii je nutné v IVP zohlednit způsobem popsaným 
v kapitole Dýchání. 

Další oblastí IVP je hrubá motorika a vnímání tělesného schématu. Zde je 
opět potřeba popsat aktuální úroveň a způsob samostatné lokomoce, kvalitu 
samostatného nebo podporovaného sezení, způsob zvedání se ze země, pohy-
bový rozsah rukou. Obvyklá doporučení jsou popsána v kapitole Hybnost. 

V oddílu IVP, který rozpracovává rozvoj smyslového vnímání, není potřeba 
žádných speciálních doporučení. Co se týká oblasti jemné motoriky a grafomo-
toriky je vhodné zhodnotit sílu přítlaku a případně doporučit odlehčené pastel-
ky, měkčí modelovací hmotu, samorozevírací nůžky apod. Poslední oblastí IVP 
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je rozvoj rozumových schopností. Tu není pro děti s SMA potřeba nijak indivi-
duálně rozpracovávat, v této oblasti se s nimi pracuje stejně jako se zdravými 
vrstevníky. 

IVP v základní škole oproti mateřské škole rozpracovává hlavně zvládání 
učiva v jednotlivých předmětech. U dětí s SMA je potřeba věnovat pozornost 
především pracovní, tělesné a výtvarné výchově, způsobu pořizování zápisků 
a rýsování v matematice. Poměrně záhy je vhodné začít využívat odlehčeného 
psacího náčiní, které zanechává výraznou stopu i při minimálním přítlaku, 
později potom např. násadky na prst (ta ale nebývá dětmi příliš oblíbená). Po-
kud už žák nemůže pořizovat zápisky sám, dostává kopie textů od učitele nebo 
od spolužáků. Zápisy může pořizovat i asistent. Pro další studia je vhodné zvy-
kat děti (i učitele) na práci s tištěným textem – dítě s SMA si důležité pasáže 
podtrhá zvýrazňovačem, který se i při vysoké míře ztráty hybnosti ruky dá 
většinou používat dlouho. Obtížná, často až nemožná je pro dítě s SMA práce 
s pomůckami na rýsování, proto zde výrazně preferujeme geometrii volné ruky. 
Výhodné je také podkládat sešity nebo papíry protiskluzovou podložkou, aby 
dítě papír při práci nehrnulo. 

V pracovní a výtvarné výchově je potřeba využívat kompenzačních pomů-
cek, jako jsou např. samorozevírací nůžky, lehké pastelky, odlehčené štětce, 
měkké modelovací hmoty apod. Také je třeba přizpůsobovat úkoly tak, aby je 
dítě mohlo i při omezeném rozsahu a síle pohybu zvládnout.  

Tělesné výchovy se na prvním stupni dítě ještě poměrně ochotně účastní, 
samozřejmě ovšem jen v rozsahu, které mu postižení dovolí. Okolo přechodu 
na druhý stupeň však začne víc pociťovat stud za své tělo a nechce, aby ho 
ostatní spolužáci viděli. Krom toho již pro ně bývá cvičení nadměrně a zbyteč-
ně zatěžující. Je proto žádoucí je z hodin tělesné výchovy osvobodit. Výhodné 
potom je, když jsou tyto hodiny v rozvrhu zařazovány jako okrajové (první 
nebo poslední), aby dítě mohlo přijít později do školy nebo ji mohlo dříve 
opustit a aby se tak šetřily jeho ubývající síly. 

Ani individuální vzdělávací plán ve škole by se neměl omezit pouze na sta-
novení obsahu a rozpracování postupů zvládání učiva v jednotlivých předmě-
tech. I zde je jedním z významných přínosů integrace možnost zapojení do 
běžné populace, prožívání běžného života s možností běžných sociálních kon-
taktů a vztahů. IVP by se proto měl zabývat i pomocí se zapojením do kolekti-
vu, prací se třídou, ve které je integrovaný žák, měly by zde být řešeny přestáv-
ky a mimoškolní aktivity, jak je popsáno v odstavci Sociálně-emoční aspekty. 
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Ostatní 
Dalším poměrně často požadovaným vyjádřením SPC je doporučení 
k poskytnutí elektrického vozíku. Pořizovací cena elektrického vozíku je velmi 
vysoká, pro většinu rodin nedostupná. Pojišťovny na něj přispívají až od určité-
ho věku, většina dětí s SMA typu II ho potřebuje o dost dříve. Rodiče proto 
musí žádat o výjimku, dokazovat, že dítě je schopno vozík samostatně 
a zodpovědně ovládat, dokládat potřebnost vozíku a jeho přínos pro zvýšení 
samostatnosti pohybu a tím zvýšení kvality života dítěte. 

Z každé návštěvy ve škole, z každého setkání integračního týmu nebo jed-
nání s pedagogy školy je vhodné napsat a všem účastníkům jednání a rodičům 
dítěte poslat Zprávu z návštěvy. Nejde o žádný formální dokument, spíše jen 
o shrnutí a připomenutí domluveného. Neexistuje předpis pro podobu takové 
zprávy, každé SPC nebo dokonce každý pracovník si může zvolit formu, která 
mu vyhovuje. Jedna z možných forem takové zprávy je obsahem přílohy IV. 
 
Závěr 
Svalová onemocnění právem přijímají přívlastek vzácná. V celkovém počtu 
klientů speciálně pedagogického centra zaujímají pouze malou část, pohybující 
se mezi 5–10 % celkového počtu klientů. Jejich tematika je pro speciální peda-
gogy a psychology výzvou, neboť specifika onemocnění kladou na pedagogy 
i pracovníky speciálně pedagogického vzdělání nároky, které u jiných postižení 
nejsou patrné. Zkušenosti z praxe s prací s dětmi se svalovým onemocněním by 
měl prezentovat výše zmíněný příspěvek. 
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SPECIFIKA EDUKACE DĚTÍ S TĚLESNÝM  
POSTIŽENÍM V RANÉM A PŘEDŠKOLNÍM VĚKU 

 
 

Helena Kočová 
 
 
Souhrn 
Příspěvek přináší charakteristiku podpory dětí s tělesným postižením v raném 
a předškolním věku, zdůrazňuje význam této včasné intervence jak ze strany 
rodičů, tak odborníků, kteří mají dítě v péči. Vysvětluje význam sociální služby 
rané péče, popisuje cíle a aktivity v předškolním věku. Kvalitu života dětí, 
mladistvých a mladých dospělých s postižením může zlepšit, eventuálně pro-
dloužit jejich život individuální pedagogická podpora v integračním/inkluzivním 
procesu v mateřské škole. 

Příspěvek přináší konkrétní kazuistiku 5letého dítěte s neuromuskulárním 
onemocněním spinální svalové atrofie a jeho úspěšnou inkluzi v církevní ma-
teřské škole. 
 
Klíčová slova: raná péče – raná podpora – včasná intervence – integra-
ce/inkluze v předškolním věku – speciálně pedagogické potřeby – kompenzační 
pomůcky – Montessori pedagogika a pedagogický koncept CMŠ 
 
 
Charakteristika podpory v raném a předškolním věku 
 
Význam včasné intervence – rané péče 
Termínem včasná intervence (raná podpora, raná péče) se rozumí systém slu-
žeb a programů poskytovaných dětem ohroženým v sociálním, biologickém a 
psychickém vývoji, dětem se zdravotním postižením a jejich rodinám s cílem 
předcházet postižení, eliminovat nebo zmírnit jeho následky a poskytnout rodi-
ně i dítěti možnosti sociální integrace (Národní plán vytváření rovných příleži-
tostí pro osoby se zdravotním postižením, 2010). 

Jestliže promeškáme období v prvních letech života dítěte a neposkytneme 
mu odpovídající podporu v jeho vývoji, je obtížné, a často nemožné, tuto situa-
ci později napravit. Tyto šance spočívající ve zmírnění nebo eliminování vzni-
kajícího postižení jsou dány zvláštní účinností rané stimulace, včasných zkuše-
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ností získaných z co nejranějších edukačních procesů působících na vyvíjející 
se dětský mozek. 

Služby rané péče mají být poskytovány od zjištění rizika nebo postižení tak, 
aby zvyšovaly vývojovou úroveň dítěte v oblastech, které jsou postižením 
ohroženy, do doby, než je dítě zařazeno do některého typu školského zařízení. 
Ranou podporou dítěte se rozumí všechna odborně použitá opatření (interven-
ce, aktivity, speciální edukace), která slouží ke zlepšení organických funkcí, 
vybudování přiměřených způsobů chování a k vývoji osobnosti. Jsou různě 
označována podle toho, s kterým oborem jsou spojena a kde mají zpravidla 
svoje těžiště. Tak se v medicínské terminologii hovoří o včasné terapii (fyziote-
rapii, medikamentózní terapii, terapii zaměstnáváním), v pedagogickém ohledu 
se zde uplatňují termíny jako raná výchova, raná podpora, raná péče (Květoňo-
vá Švecová, 2004). 

 
Sociální služba Raná péče je klasifikována v zákoně o sociálních službách 

č. 108/2006 a zahrnuje aktivity a cíle v těchto oblastech: 
 

Cíle výchovných, vzdělávacích a aktivizačních činností: 
 snížit negativní vliv postižení nebo ohrožení na rodinu dítěte a na jeho 

vývoj; 
 zvýšit vývojovou úroveň dítěte v oblastech, které jsou postiženy nebo 

ohroženy; 
 posílit kompetence rodiny a snížit její závislost na sociálních systémech; 
 vytvořit pro dítě, rodinu i společnost podmínky sociální integrace 

a inkluze; 
 podílet se na tom, aby celý rodinný systém i jednotlivci fungovali spokoje-

ně ve vztahu k ostatním členům rodiny a společnosti; 
 zjišťovat potřeby a zhodnocení schopností a možností rodiny a dítěte 

s postižením nebo znevýhodněním; 
 poskytovat specializované poradenství rodičům a dalším blízkým osobám; 
 zprostředkovávat běžně dostupné služby a informační zdroje; 
 podporovat a posilovat rodičovské kompetence; 
 pomáhat při upevňování a nácviku dovedností rodičů nebo jiných pečujících 

osob, které napomáhají přiměřenému vývoji dítěte a soudržnosti rodiny; 
 poskytovat instrukce při nácviku a upevňování dovedností dítěte s cílem 

maximálního možného využití a rozvoje jeho schopností v oblasti kogni-
tivní, senzorické, motorické a sociální; 
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 vzdělávat rodiče, například formou individuálního a skupinového poskyto-
vání informací a zdrojů informací, pořádáním seminářů, půjčováním litera-
tury; 

 zprostředkovávat navazující služby; 
 pomáhat při obnovování a upevňování kontaktu s rodinou a podporovat je 

při dalších aktivitách vedoucích k sociálnímu začleňování osob do společ-
nosti; 

 podporovat a pomáhat rodinám při využívání běžně dostupných služeb 
a informačních zdrojů. 

 
Rodina jako součást edukace v předškolním věku 
 

Přijetí faktu trvalého postižení dítěte je celoživotním úkolem pro rodiče dětí 
s postižením. Výchovné postoje rodiče zaujímají na základě své vlastní ak-
ceptace či neakceptování postižení svého dítěte. A následně výchovné postoje 
ovlivňují osobnost dítěte v mnoha směrech. Především jde o oblast sebeúcty, 
sebehodnocení, ochotu k překonávání překážek a míru frustrační tolerance. 

Jak bude probíhat úspěšná inkluze dětí v mateřské škole závisí do jisté míry 
na aktivním přístupu rodiny. Jde o společnou přípravu na MŠ, v průběhu do-
cházky pak vedení dialogů, navázání přátelství s rodiči dětí z mateřské školy, 
za účelem přiblížení problematiky daného postižení dětem. 

 
Integrační/inkluzivní proces v MŠ 
 

Integrace – inkluze 
Integraci můžeme vymezit jako snahu o úplné zapojení handicapovaného jedin-
ce, splynutí, začlenění a zapojení ve společnosti. Světová zdravotnická organi-
zace (WHO) definuje integraci jako sociální rehabilitaci, jako schopnost osoby 
podílet se na obvyklých sociálních procesech. Nejčastěji slyšíme tento pojem 
v posledních letech v souvislosti s přirozeným a nenásilným začleňováním 
(integrací) lidí se zdravotním postižením do společnosti v tom smyslu, aby 
tvořili integrální součást této společnosti. 

Souvisí to s vyrovnáváním příležitostí, jde o vztah majority (zdravých je-
dinců) a minority (lidí s postižením), jehož kvalita se promítá do všech oblastí 
vzájemného soužití (např. volný čas, zaměstnání, politika, edukace aj.). 

Integrace je tak jednak stavem daného jevu, ale především procesem neje-
nom v tom slova smyslu, jak se daří jedince s postižením plně začleňovat do 
dané společnosti, ale také v tom významu, jak my sami jsme schopni tento 
žádoucí proces přirozeně akceptovat a identifikovat se s ním. Tento proces úzce 
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souvisí s vývojem a zráním naší vlastní osobnosti a její integritou (Jankovský, 
2006). 

Pojem integrace je zde podle Z. Sýkorové postupně nahrazován výstižněj-
ším pojmem inkluze, což znamená rovnoprávný vztah majority a minority, tedy 
úplné začlenění, aniž by ovšem existovaly bariéry v nás samotných. 

Od roku 1989/1990 je dětem se speciálními vzdělávacím potřebami umož-
něna individuální integrace do tříd mezi děti zdravé. Předškolní vzdělávání je 
určeno dětem ve věku od 3 do 6 let, případně do doby jejich vstupu do školy. 
Prochází jím 89 % populace. Rámcový vzdělávací program pro předškolní 
vzdělávání (RVP PV), platný od šk. roku 2003/2004, formuluje obecné cíle, tj. 
předškolního vzdělávání a jeho rámcový obsah, a školy si následně vypracová-
vají vlastní předškolní vzdělávací programy (Bartoňová, Vítková, 2007). 

 
Speciální pedagogické potřeby u dětí v předškolním věku 
Kvalitu života dětí, mladistvých a mladých dospělých s postižením může zlep-
šit, eventuálně prodloužit jejich život individuální pedagogická podpora. 
 

Pojem speciální vzdělávací potřeby se vztahuje k „rozdílu mezi úrovní cho-
vání nebo výkonu dítěte a tím, co je od něj očekáváno“ (Wedell, 2003, s. 107). 

Je otázkou, jakým způsobem můžeme určit, co je „normou“, od které se od-
víjí toto očekávání. V raném a předškolním věku je to především norma „běž-
ného“ vývoje dítěte, a to v oblasti motoriky, komunikace, sociálních dovedností 
nebo sebeobslužných dovedností. Jednotlivé oblasti vývoje bývají měřeny pro-
střednictvím vývojových škál (Hájková, Strnadová, 2010). 

Na legislativní úrovni zmiňuje speciální vzdělávací potřeby jak zákon 
č. 561/2004 Sb., o předškolním, základním, středním, vyšším odborném a ji-
ném vzdělávání (školský zákon), ze dne 24. 9. 2004, tak vyhláška č. 147/2011 
Sb., kterou se mění vyhláška č. 73/2005 Sb., o vzdělávání dětí, žáků a studentů 
se speciálními vzdělávacími potřebami a dětí, žáků a studentů mimořádně na-
daných ze dne 9. 2. 2005. Osoby se speciálními vzdělávacími potřebami jsou 
vymezeny jako osoby se zdravotním postižením, zdravotním znevýhodněním 
a sociálním znevýhodněním. 

Velmi významná je změna § 7, který upravuje hlavní činnosti asistenta pe-
dagoga. V odst. 1 písmene d) § 7 se uvádí, že „mezi hlavní činnosti asistenta 
pedagoga patří nezbytná pomoc žákům s těžkým zdravotním postižením při 
sebeobsluze a pohybu během vyučování a při akcích pořádaných školou mimo 
místo, kde škola v souladu se zápisem do školského rejstříku uskutečňuje vzdě-
lávání“. To znamená, že škola nebude více moci požadovat, aby o přestávkách 
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byl přítomen osobní asistent a vykonával úkony sebeobsluhy u žáka s těžkým 
zdravotním postižením. 

Za zdravotní postižení se považuje postižení mentální, tělesné, zrakové ne-
bo sluchové, vady řeči, souběžné postižení více vadami, autismus a vývojové 
poruchy učení nebo chování (zákon č. 561/2004 Sb., § 16, odst. 2). 

 
Školský zákon zajišťuje dětem, žákům a studentům se speciálními vzdělá-

vacími potřebami nárok na vzdělávání, jehož „obsah, formy a metody odpoví-
dají vzdělávacím potřebám a možnostem“. 

Obě výše uvedené vyhlášky definují následující podpůrná opatření, na která 
mají děti, žáci a studenti se speciálními vzdělávacími potřebami právo: 
 Speciální metody, formy a postupy 
 Speciální učebnice 
 Didaktické materiály 
 Kompenzační pomůcky 
 Rehabilitační pomůcky 
 Zařazení předmětů speciálně pedagogické péče 
 Služby asistenta pedagoga 
 Snížené počty dětí, žáků a studentů ve třídě, v oddělení 
 Poskytování pedagogicko-psychologických služeb 
 
Předškolní výchova v mateřské škole, kde probíhá integrace-inkluze, musí 
zohlednit všechny výše uvedené aspekty. 

 
Podmínky vzdělávání 
Je nutné vytvořit takové prostředí, aby bylo bezpečné, otevřené a přizpůsobené 
speciálním potřebám dítěte předškolního věku. 

 
Podmínky vzdělávání: 
 Bezbariérový vstup do MŠ (především pro tělesně postižené). 
 Odpovídající technické vybavení pro pohyb ve třídě, přizpůsobení toalet 

a koupelny. 
 Vhodné didaktické pomůcky. 
 Pomůcky pro psaní a kreslení, např. tzv. trojhranný program (psací potřeby 

s přesným ergonomickým tvarem, které usnadňují rozvoj grafomotoriky 
a pomáhají překonat obtíže při psaní, speciální pastelky pro autisty, speci-
ální psací deska s magnetickým pravítkem, usnadňující přidržení pracov-
ních listů, protiskluzové podložky). 
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 Pomůcky pro rozvoj manuálních dovedností – dřevěné i textilní hračky 
a učební pomůcky, stavebnice, speciálně upravené nůžky, „ježci“, míčky 
a rehabilitační hmota Theraflex, odlehčené modelovací hmoty Fimo atd. 

 Pomůcky pro tělesnou výchovu a relaxaci – molitanové stavebnice, rehabi-
litační míče, podložky na cvičení, podpůrné pomůcky pro polohování Ma-
xim. 

 Kompenzační pomůcky – berle, hole, mechanické a elektrické vozíky, 
standery a vertikalizační parapodia, chodítka dle speciálních potřeb dítěte 
(Pipeková, 2006). 

 
Význam použití kompenzačních pomůcek při integraci v MŠ 
Důvody, proč drží rodiče dítě v kočárku co nejdéle, jsou různé, většinou je to 
podvědomá snaha rodičů udržet dítě, o jehož samostatných schopnostech 
nejsou příliš přesvědčeni, co nejdéle pod kontrolou. Důvodem může být i pod-
vědomá neochota rodičů akceptovat fakt, že jejich dítě bude v životě potřebovat 
k pohybu invalidní vozík, což tím, že je přemístí z kočárku, před svým okolím 
„přiznají“. 

Jakkoliv je však takovéto zjištění bolestné, je nutné se s ním vyrovnat, pro-
tože opačným přístupem svému dítěti spíše rodiče ubližují a brzdí je v jeho 
duševním vývoji. Je prokázáno, že nejrychlejšího duševního rozvoje dosahuje 
dítě v době, kdy se začíná batolit a postupně chodit. Důvodem, který vede dítě 
k tomu, že se snaží samo pohybovat, je jeho touha poznávat. Zvědavost je tedy 
hnacím motorem duševního rozvoje dítěte. Díky použití odlehčených mecha-
nických vozíků v mateřské škole mohou děti absolvovat téměř 100 % aktivit 
jako jejich zdraví vrstevníci. 
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Mechanický vozík (firma Ortoservis) 
 
Stander, vertikalizační zařízení 
Tak jak je pro duševní rozvoj dítěte důležitý vozík určený k přesunu a samo-
statného pohybu, je pro fyzický rozvoj důležitá vertikalizace. Vzhledem 
k zachovaným schopnostem u mnoha dětí v raném věku lze po konzultaci tuto 
vertikalizaci provádět. K dispozici jsou vhodné tzv. standery – jak statické, tak 
dynamické, s dětskými motivy velmi dobře využitelnými při hře spontánně 
a nenásilně. 
 

 
 

Stander (firma Meyra) 
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Kazuistika dítěte s SMA a integrace v CMŠ Lipenská České Budějovice 
 
Vzhledem k tomu, že se v textu zaměřím na kazuistiku integrace/inkluze pětile-
tého dítěte s tělesným postižením, neuromuskulárním onemocněním, které 
nemá vliv na intelekt dítěte, přizpůsobení jeho potřebám bude odpovídat těles-
nému postižení. 

 
Osobní anamnéza: Děvčátko pochází z úplné rodiny, matčiny třetí gravidity. 
Průběh těhotenství byl naprosto fyziologický, bez problémů. První projevy 
nápadnosti se objevily po prodělání neštovic a následném očkování vakcínou 
Trivivac a vakcínou na hepatitidu. Dítě bylo velmi oslabeno, do té doby se 
snažilo o vertikalizaci a pomalou chůzi s oporou. V lednu 2007 vyšetřeno na 
specializovaném pracovišti FN v Krči – dětská neurologie, odebrány vzorky 
krve pro vyšetření DNA pro podezření na nervosvalové onemocnění spinální 
muskulární atrofie. Diagnóza potvrzena. SMA II. typu. 
 
Rodinná anamnéza: Matka částečně zaměstnána v neziskové organizaci, otec 
pracující v ekonomickém odvětví, 2 zdraví sourozenci ve věku 12 a 14 let. Ro-
dina je stabilní, dobře fungující. Žije na vesnici v blízkosti krajského města, kde 
je dítě integrováno do církevní mateřské školy. 
 

Z psychologického vyšetření vyplývá vývoj intelektových schopností v rámci 
širší normy, v některých aspektech vzhledem k věku v pásmu nadprůměru. Soci-
abilní, kolísavé soustředění při mentální zátěži, vnímavá k pochvale. Péče ze 
strany rodiny se považuje za příkladnou. 

Doporučena plná integrace do MŠ, asistent pedagoga přidělen na 1 hod. 
denně, v předškolním roce po celou dobu docházky. 

Dítě bylo přijato ve věku 3 let mezi zdravé děti velmi dobře. V tomto období 
vývoje jsou děti velmi spontánní a postižení berou jako samozřejmost. Také tak 
byla holčička do kolektivu přijata. Pedagogové zdůrazňují při výchově toleran-
ci k odlišnosti a napomáhají v dialogu s dětmi, děti se zapojují do pomoci při 
oblékání, podávání věcí a pomůcek, otevření dveří atd. 

Přizpůsobí také prostředí při hře venku, kdy holčičku berou mezi sebe 
a jsou usměrňováni při pohybu, tak aby se mohla účastnit aktivit. 
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Technické uzpůsobení proběhlo na několika úrovních. Vzhledem k tomu že 
školka sídlí v budově kláštera, přístup je bezbariérový přes klášter díky instalo-
vanému výtahu. Sjezdy do třídy a odstranění prahů proběhlo velmi rychle. 
S podporou rodičů byl vytvořen bezbariérový kout v koupelně a vyrobena skříň-
ka na oblečení přímo ve třídě. Vzhledem k použití mechanického odlehčeného 
vozíku se holčička účastní většiny aktivit. Jedinou překážkou je spaní v patře, 
kam ji odnese asistent a pomůže s obsluhou. 
 
Pedagogický koncept v CMŠ Lipenská 
Pedagogický koncept v CMŠ pracuje podle školního vzdělávacího programu 
„Otče náš…“ 
 

Jeho cílem je: 
 rozvíjení dítěte a jeho schopnosti učení; 
 osvojení si základů hodnot, na nichž je založena naše společnost; 
 získání osobní samostatnosti a schopnosti projevovat se jako samostatná 

osobnost působící na své okolí; 
 dát dítěti příležitost udělat zkušenost s vlastními schopnostmi a hranicemi 

a rozvíjet pozitivní postoj k sobě samému a k životu; 
 dítě má zažít, že k životu potřebuje druhé lidi a společnost a jaký může 

přinést příspěvek ke zdařilému lidskému spolužití; 
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 dítě se má učit, že stvoření a to, co má člověk obhospodařovat, otevírá 
nutnost odpovědného jednání; 

 dítě má nalézt přístup k výrazovým formám křesťanského života, jako jsou 
řeč, modlitba, symboly, slavnosti; 

 dítě má zažít, že ho Bůh v Ježíši Kristu přijímá a miluje; 
 dítě má být v návaznosti na podmínky svého věku důvěrně obeznámeno 

s křesťanským způsobem jednání a má se v něm cvičit; 
 dítě se má naučit přijímat s láskou odlišnosti svých vrstevníků, postižení či 

chování vyplývající z negativního sociálního prostředí. 
 

Při výuce je využíván koncept Montessori pedagogika. 
Základním smyslem Montessori koncepce je vytvářet takové edukační pro-

středí, které umožňuje normální, přirozený vývoj dětí. Vnitřní potřeba „něčemu 
se naučit“ se vyvíjí v tzv. senzitivních fázích. Jde o určitá období, v nichž je 
dítě zvlášť citlivé pro vnímání a chápání určitých jevů vnější reality, Jsou to 
např. senzitivní fáze pro rozvoj pohybových činností, řeči, morálního cítění atd. 
Úkolem výchovy je připravovat podněty a prostředky specifické pro tyto fáze. 
Teprve když okolní edukační prostředí odpovídá vnitřním potřebám dítěte, 
když je mu umožněno, aby jeho „absorbující duch“ přijímal nabídku od dospě-
lého, může se uskutečňovat „normální“ výchova. 

Individualizaci vzdělávání umožňuje předem připravené prostředí. Zásadní 
roli hrají speciální pomůcky, které jsou klíčem k poznání světa. Pro malé děti to 
jsou pomůcky ke cvičení činností „praktického života“ a speciální pomůcky pro 
rozvoj smyslů, rozvoj řeči, rozvoj matematických schopností aj. 

I v procesu učení, kdy vychovatel ustupuje do pozadí, je rozhodující vnitřní 
tvořivost dítěte. Montessori hovořila o tzv. fenoménu polarizace pozornosti, 
který objevila, když pozorovala děti při práci – hře. Jedná se o mimořádně silné 
a dlouhé soustředění na určitou činnost, jehož je schopné i malé dítě. Při tomto 
zaujetí se dítě vnitřně rozvíjí a mění. Vzdělávací princip Montessori pedagogi-
ky lze shrnout do požadavku dítěte vůči vychovateli: „Pomoz mi, abych to 
mohl udělat sám.“ 

Charakteristické pro didaktickou koncepci Montessori je slučování dětí růz-
ného věku a odmítání striktního rozdělování podle ročníků. V těchto věkově 
smíšených skupinách má vznikat na základě harmonického soužití, spolupráce 
a vzájemné pomoci jednotlivců vědomí sociální jednoty, v níž je jedinec re-
spektován ostatními subjekty a ve které se může bez překážek uplatňovat. Ten-
to způsob je velmi pozitivně oceňován i samotnými rodiči v CMŠ Lipenská. 
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Zvláštní postavení v této škole zaujímá tzv. kosmická výchova. Jejím smys-
lem je poskytovat dětem povědomí o vzájemných vazbách člověka a přírodního 
prostředí a přispívat k vytváření zodpovědnosti každého jedince za důsledky 
vymožeností uměle vytvořené kultury a civilizace. 
 
Postoje rodičů k integraci ve třídě 
I názory rodičů dětí se speciálními vzdělávacími potřebami na prostředí, ve 
kterém by jejich děti měly být vzdělávány, se výrazně liší. Rodiče mívají často 
pozitivní postoje k inkluzi, což je nicméně neosvobozuje od obav. Častým 
zdrojem obav rodičů je, že se jejich dítěti nebude věnovat pedagog obeznámený 
s metodami osvědčenými u dětí se speciálními vzdělávacími potřebami. Obáva-
jí se také možné sociální izolace svých dětí a nedostatku potřebných pomůcek. 

Rodiče, kteří stojí před rozhodnutím, zda své dítě zařadit do běžného vzdě-
lávacího proudu, nebo speciální školy, vyjadřují řadu obav z inkluzivního vzdě-
lávání, k nimž patří: 
 bezpečnost jejich dítěte; 
 postoje ostatních žáků vůči jejich dítěti; 
 zaměstnanci a kvalita vzdělávacího programu; 
 doprava; 
 sociální izolace. 
 

Naopak rodiče zdravých spolužáků v předškolním věku velmi pozitivně 
hodnotí účast jejich dítěte v inkluzivním prostředí mateřské školy. 

Z rozhovorů rodičů vyplývá, že je obohacující být s touto holčičkou ve tří-
dě. Doma je tak prostor k dialogu o postižení, o vzájemné toleranci a pomoci. 
Taktéž uvádějí, že se jejich hyperaktivní děti zklidňují při hře s takto postiže-
ným dítětem. Děti jsou tolerantnější a získávají tak velmi přirozeně úctu 
k druhému. 
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INTEGRACE BEZ LEGRACE 
 
 
Markéta Vlčková 

 
 

Souhrn 
Tento příspěvek je zaměřen na problémy spojené se vzděláváním dětí s neuro-
muskulárními onemocněními a jejich integrací do běžných škol. V takových 
případech je nezbytné školy upravit (zbavit bariér) a vybavit technikou, tak aby 
co nejvíce podporovaly aktivní účast integrovaných žáků ve všech školních 
činnostech. 

 
Klíčová slova: školní integrace – pomůcky pro výuku žáků s neuromuskulár-
ním onemocněním – podpůrné technologie ve škole – žáci s postižením 

 
 

Úvod 
Integrace dětí s neuromuskulárními onemocněními má svá specifika. Tyto děti 
jsou postižené pouze tělesně, ale vzhledem k tomu, že se převážně pohybují na 
elektrickém vozíku, je třeba ve škole odstranit architektonické a sociální barié-
ry. Jejich onemocnění nepostihuje intelekt, a proto zpravidla dosahují vynikají-
cích studijních výsledků bez větší námahy. Jsou komunikativní a společenské 
a kontakt se zdravými vrstevníky je pro ně proto nesmírně cenný. 
 
Bezbariérové prostředí školy 
Děti s neuromuskulárním onemocněním se zpravidla pohybují na vozíku, takže 
vyžadují zcela bezbariérové prostory, proto prvotní podmínkou pro integraci 
tělesně postižených žáků je odstranění architektonických bariér. Návod, jak 
uzpůsobit prostředí, v němž se vozíčkář bude pohybovat, aby vyhovovalo jeho 
požadavkům a zároveň splňovalo požadavky stanovené zákonem, lze čerpat 
z publikace: Filipiová, Daniela: Život bez bariér: projekty a rekonstrukce. Pra-
ha: Grada Publishing, 1998. 101 s. ISBN 80-7169-233-6. 

Pro přesuny mezi podlažími je samozřejmě z hlediska bezpečnosti 
i rychlosti nejvhodnější výtah. Kratší schodiště lze také nahradit bezbariérovým 
nájezdem nebo instalací schodišťové plošiny. 

Ve vyšších ročnících – na 2. stupni ZŠ – se objevuje problém se stěhováním 
tříd do specializovaných učeben. Je žádoucí, aby byl rozvrh třídy koncipován 
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tak, aby stěhování třídy, v níž je žák integrován, bylo omezeno na minimum. 
V opačném případě dochází k tomu, že žák tráví přestávky přesouváním se 
z patra do patra – a je tak vyčleněn z kolektivu třídy. 

Při úpravě WC je nutné počítat s tím, že místnost musí být prostorná, neboť 
imobilního žáka je třeba oblékat vleže, tudíž bude nezbytné vybavit WC lehát-
kem.  
 
Vybavení třídy 
Zvýšená unavitelnost žáka je s ohledem na přidružené zdravotní potíže (těžká 
skolióza) a celodenní sezení značná. On sám si ji často nerad připouští a touží 
se ve všem vyrovnat zdravým spolužákům, proto by měl mít možnost v případě 
potřeby si odpočinout přímo ve třídě. Za tímto účelem je vhodné zřídit ve třídě 
relaxační koutek. Uspořádat třídu tak, aby v zadní části místnosti zbylo místo 
na lehátko nebo koberec s měkkou molitanovou podložkou či žíněnkou (a popř. 
také polohovacími podložkami – válce, klíny, kvádry, ...), odkud žák uvidí na 
tabuli a bude tak moci nadále sledovat ve vodorovné poloze výklad a dění ve 
třídě. 

Ve třídě je třeba vytvořit pro žáka ergonomicky vybavené pracoviště. Pra-
covní plocha musí být nastavitelná výškově, aby se pod ni dalo zajet s vozíkem 
a žák nemusel být přesazován na speciální židli, neboť každý transport imobil-
ního žáka je pro něj zbytečnou zátěží a manipulace se staršími dětmi již bývá 
obtížná. Pracovní deska má rovněž nastavitelný úhel, takže šikmá plocha může 
žákovi usnadnit čtení nebo psaní. K vozíku lze dokoupit pracovní desku, která 
dobře poslouží v místnostech, kde žák nemůže zajet ke stolu (spec. učebny, 
jídelna, ...). 
 
Speciální psací potřeby 
Žáci se svalovým onemocněním potřebují psací pomůcky, které jsou lehké 
a měkké, čímž zanechávají stopu bez většího přítlaku. K usnadnění psaní a sta-
bilizaci papíru lze žákům doporučit protiskluzovou podložku. 

Ve výtvarné výchově dobře poslouží nepřevrhnutelný kelímek, trojhranné 
štětce se zkrácenou násadkou nebo prstové štětce. 

Geometrie a rýsování je pro SMA žáky náročnou disciplínou, kterou ne-
zvládnou bez pomoci druhé osoby. V současné době je na internetu volně do-
stupný software GeoGebra, pomocí něhož žák rýsuje bez dopomoci. Program je 
určen pro výuku a studium matematiky všech úrovní, nabízí také interaktivní 
grafiku, algebru i tabulky – viz www.geogebra.org. Zdatnější žáci mohou při 
hodinách geometrie využít sadu magnetických pravítek. 
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Vzhledem k tomu, že i hybnost horních končetin bývá u těchto žáků ome-
zena, je vhodné, aby učitel umožnil žákovi pracovat na menším formátu papíru 
(sešitu). V případě, že žák dostává od učitele pracovní listy anebo i zápisy 
z hodin vytištěné, je vhodnější místo sešitů používat pořadače nebo organizéry 
s kroužkovými vazbami, kam lze jednotlivé listy zakládat. 
 
Technické pomůcky 
Díky rozvoji informačních technologií zvládají děti často již v předškolním 
věku práci s počítačem. Počítače dnes tvoří neodmyslitelnou součást života dětí 
a staly se rovněž významným pomocníkem ve vzdělávacím procesu. Umožňují 
žákům s postižením komunikaci s okolním světem, slouží jako zdroj informací 
a v současné době existuje pro všechny věkové kategorie žáků široká nabídka 
výukových programů pro jednotlivé vyučovací předměty. 

Z hlediska manipulace a přenosnosti je pro žáka s tělesným postižením 
vhodnější notebook (nebo netbook, jehož miniklávesnice usnadní žákům se 
SMA psaní, neboť omezená hybnost ruky jim neumožňuje při psaní pohodlně 
obsáhnout klávesnici standardních rozměrů). 

Nabízí se mnoho variant alternativního ovládání počítače (trackball, tablet, 
bezdrátová minimyš, bezdrátová klávesnice a myš v jednom, ...). Vhodné pro 
tyto žáky jsou rovněž dotekové obrazovky a displeje. 

Program „MY VOICE“ umožňuje pomocí hlasových povelů provádět ope-
race, k nimž je potřeba myš nebo klávesnice. 

Problémy s otáčením stránek u mnohastránkových publikací by žákům 
mohla vyřešit elektronická čtečka knih (Kindle). 

Velmi širokou nabídku speciálních programů a alternativních počítačových 
doplňků pro handicapované a odbornou konzultaci nabízí OS PETIT 
(http://www.petit-os.cz/). 
 
Odstranění sociálních bariér 
Dobré materiální a technické zabezpečení integrovaného žáka ovšem není jedi-
nou podmínkou úspěšné integrace. Je důležité, aby zaměstnanci školy „vnitřně“ 
přijali integraci zdravotně znevýhodněných žáků a nechápali ji jako práci nad 
rámec svých povinností. Vedení školy by proto mělo své zaměstnance se zámě-
rem integrace a povinnostmi z toho vyplývajícími seznámit, protože mnozí 
z nich nemají vystudovanou speciální pedagogiku a nikdy se s podobným pří-
padem v praxi ani nesetkali – nevědí, jak s ním komunikovat, jsou nejistí 
v kladení nároků na žáka. Vhodné je např. kontaktovat pracovníka SPC, který 
dítě k integraci doporučil. Ten ví, do jaké míry nemoc žáka ovlivňuje jeho 
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schopnosti a upozorní učitele i na to, čeho by se měli při práci s integrovaným 
žákem vyvarovat a na co by se naopak měli zaměřit. Učitelé s ním mohou kon-
zultovat, jaké formy výuky preferovat. Učitelé jsou také spoluautory IVP. V 
tomto dokumentu by mělo být zaznamenáno, že žáci s neuromuskulárními 
onemocněními trpí zvýšenou únavností, ač si to sami nepřipouštějí a obvykle se 
snaží ve všem stačit svým zdravým spolužákům, tudíž je vhodné nepřetěžovat 
je psaním dlouhých textů, písemné projevy a zadaná cvičení krátit; zápisky 
žákům posílat např. elektronicky nebo dávat nakopírované předem; problémy 
mohou být i se souvislým mluveným projevem, neboť tito žáci mívají často 
dechové potíže (mluví potichu a i mluvení samo je pro ně namáhavé – záleží na 
stupni onemocnění). V IVP je rovněž uvedeno, jaké pomůcky bude žák při 
výuce potřebovat. 
 
Asistent pedagoga 
Nedílnou součástí pracovního týmu se v tomto případě stává i asistent pedago-
ga. Dítě jej potřebuje po celou dobu výuky, neboť není soběstačné v sebeobslu-
ze. Ve vyšších ročnících už potřebuje během vyučování i polohovat a psát zá-
pisky z výkladu látky. Asistent by neměl fungovat jako další učitel ve třídě, 
neboť tím vyřazuje integrovaného žáka z kolektivu. Měl by respektovat zvlášt-
nosti žáka, jeho požadavky na ukládání a podávání pomůcek a měl by přede-
vším respektovat jeho pracovní tempo. Od 1. 9. 2011 vešla v platnost vyhláška 
č. 147/2011 Sb., o vzdělávání dětí, žáků a studentů se speciálními vzdělávacími 
potřebami a dětí, žáků a studentů mimořádně nadaných, kterou se upravuje 
hlavní činnost asistenta pedagoga. V odst. 1 písmene d) § 7 se uvádí, že „mezi 
hlavní činnosti asistenta pedagoga patří nezbytná pomoc žákům s těžkým zdra-
votním postižením při sebeobsluze a pohybu během vyučování a při akcích 
pořádaných školou mimo místo, kde škola v souladu se zápisem do školského 
rejstříku uskutečňuje vzdělávání“. 
 
Chyby, kterých by se škola měla vyvarovat: 
 Umožnit integrovanému žákovi (v tomto případě vozíčkáři) účastnit se 

všech akcí pořádaných školou – exkurze, výlety, zážitkové kurzy, školy 
v přírodě, ... Škola by měla zajistit bezbariérový objekt, dopravu, asistenta. 

 Snížit počet žáků ve třídě – aby uspořádání třídy neomezovalo vozíčkáře 
v pohybu. 

 Ve vyšších ročnících omezit stěhování tříd – pro vozíčkáře náročné; vyřa-
zuje jej to z kolektivu. 



 90

 Učitelé by měli respektovat doporučení uvedená v IVP – úlevy v psaní, 
zkrácené zadání domácích úkolů. 

 Při sestavování rozvrhu by měla být zohledněna zvýšená únavnost žáka 
a předměty „výchovy“ řadit jako hodiny okrajové. 

 V období puberty integrovaný žák vnímá více svoji odlišnost, spolužáci 
mohou jeho handicap vnímat jako něco, co je omezuje v některých činnos-
tech; nebo něco, čím na sebe integrovaný žák strhává pozornost... dbát na 
to, aby spolužáci měli možnost získat potřebné informace, aby byli sezná-
meni s úlevami, které jsou žákovi poskytovány a proč! 

 
Závěr 
Pokud se rodiče rozhodnou pro integraci svého zdravotně znevýhodněného 
dítěte, měli by počítat s tím, že se budou muset aktivně zapojit do spolupráce se 
školou. Neměli by podlehnout zaběhnutým stereotypům a rozhodně by se ne-
měli nechat odradit skeptickými názory. Mnohá nedorozumění vznikají jen 
kvůli nedostatečné komunikaci, proto je třeba ji stále vylepšovat. 
 
 
* Literatura dostupná u autorky  
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MOŽNOSTI ERGOTERAPIE U PACIENTŮ S SMA 
(Bobath koncept, Bazální stimulace, Orofaciální stimulace) 
 
 
Veronika Schönová 
 
 
Souhrn 
Ergoterapie se zaměřuje na řešení individuálních potřeb lidí se zdravotním 
znevýhodněním. U pacientů s SMA je to především v těchto oblastech: 
soběstačnost a hra, funkce ruky, poradenství a výběr kompenzačních pomůcek, 
přizpůsobení prostředí, činností nebo hraček potřebám dítěte a oblast sociálně- 
-emoční. Ergoterapeut ve své práci s pacienty s SMA může využívat prvků 
Bobath konceptu, konceptu bazální stimulace a okrajově také orofaciální stimu-
lace. V terapii je nutné zaměřit se na spolupráci s rodinou. 
 
Klíčová slova: spinální muskulární atrofie – ergoterapie – Bobath koncept – 
handling – soběstačnost – hra – kompenzační pomůcky – koncept bazální sti-
mulace – orofaciální stimulace – spolupráce s rodinou 
 
Ergoterapie je obor léčebné rehabilitace, jenž pomáhá pacientům (a jejich rodi-
nám) řešit praktické otázky související se snížením či ztrátou soběstačnosti 
v činnostech, které jsou pro život nepostradatelné (Jelínková et al., 2009). 
U dětí s SMA se ergoterapie zaměřuje na podporu mobility, dosažení maximál-
ní možné úrovně v oblasti senzomotoriky, hry a soběstačnosti. Důležitou oblas-
tí je poradenství v oblasti kompenzačních pomůcek a adaptace prostředí či 
hraček. 

Příspěvek je zaměřen na využití prvků Bobath konceptu, konceptu bazální 
stimulace a okrajově také orofaciální stimulace v ergoterapii u pacientů s SMA. 

Bobath koncept vytvořili v 50. letech manželé Bobathovi. Koncept je neu-
rovývojový, 24hodinový. Zaměřuje se na podporu a rozvoj pohybu ve funkci 
zejména u osob po CMP a s DMO. Bobath koncept se zaměřuje na podporu 
správných pohybových vzorů, ovlivnění svalového tonu, podporu kontroly 
a rozsahu pohybů, prevenci kontraktur. V rámci SMA lze v praxi využít hand-
ling, při kterém se podporují správné pohybové vzory (podpora pohybu, podpo-
ra vývojových dovedností, kontrola a rozsah pohybu, prevence kontraktur, 
ovlivnění spasticity). Důležitá je podpora senzomotorického vývoje (tělesné 
schéma, motorické plánování, motorická kontrola, rozvoj opěrných, obranných 
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a rovnovážných reakcí, vizuální kontrola, koordinace oko-ruka, souhra ruka- 
-ruka). Bobath koncept se dále zaměřuje na podporu soběstačnosti (ADL) 
a funkčních aktivit (hra, škola, sociální interakce). Součástí tak může být i úpra-
va polohy dítěte, prostředí či hračky nebo vybavení dítěte kompenzační po-
můckou, tak aby mělo možnost interakce s okolím, byly naplněny jeho potřeby 
a zároveň mu byly zprostředkovány pohybové zkušenosti (tzv. kompenzační 
strategie – které pomáhají maximalizovat fyzické schopnosti dítěte). Koncept je 
holistický. Důležitou roli v něm tedy sehrává motivace k participaci klienta 
a jeho rodiny na terapii. Koncept bazální stimulace vytvořil v 70. letech speci-
ální pedagog prof. dr. Andreas Frölich a do oblasti zdravotnictví jej aplikovala 
v 80. letech zdravotní sestra prof. Christel Bienstein. Vychází ze základní trilo-
gie: somatognosie – vestibulární stimulace – vibrační stimulace. Prvky koncep-
tu bazální stimulace je možné využít u pacientů s I. typem SMA jak v péči 
ošetřovatelské (polohování, podpora dýchání, hygiena), tak v oblasti soběstač-
nosti, ale také v péči paliativní. Koncept bazální stimulace umožňuje terapeuto-
vi podporovat pohyb, vnímání a komunikaci pacienta. Jak v konceptu bazální 
stimulace, tak v Bobath konceptu se terapeuti v případě potřeby věnují i oblasti 
orofaciální. Každý z konceptů má vlastní cestu k dosažení optimálního stavu 
v těchto oblastech s cílem zlepšit příjem potravy: optimalizací polohy těla paci-
enta při krmení, kontrolou ústního uzávěru, podporou sání, kousání, žvýkání 
a polykání potravy různé konzistence. Jednotlivé prvky z orofaciální stimulace 
z obou konceptů je možné využít u dětí s SMA zejména I. typu. Důležitou 
oblastí u těchto dětí je právě vhodná poloha a také využití pomůcek, které 
umožní alespoň částečnou samostatnost (např. odlehčené pomůcky, Babycup, 
protiskluz). Nepostradatelnou součástí práce ergoterapeuta je spolupráce 
s rodinou klienta. Jak konceptu bazální stimulace tak v Bobath konceptu je 
spolupráce a komunikace s rodinou velice podstatná. Součástí terapie je pečlivá 
a srozumitelná edukace, kontinuální spolupráce, jasné stanovení cílů terapie 
s ohledem na přání, priority a potřeby klienta a jeho rodičů. Nutná je také citli-
vost k emočním, sociálním a duchovním potřebám rodiny. 
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VYUŽITÍ MULTISENZORICKÉ STIMULACE  
SNOEZELEN U DĚTÍ A ŽÁKŮ S PROGRESIVNÍM  
POSTIŽENÍM 
 
 
Veronika Ječná 
 
 
Souhrn 
Příspěvek je zaměřen na multisenzorickou stimulaci Snoezelen. Stručně před-
stavuje její podstatu a možnosti, které skýtá. Dále popisuje Snoezelen v SPC 
Teplice včetně základního vybavení a cílové skupiny. Na závěr jsou uvedeny 
dvě případové studie osob s progresivním postižením a využití terapie Snoeze-
len u těchto jedinců. 
 
Klíčová slova: Snoezelen – progresivní postižení – multisenzorická stimulace 
 
 
Snoezelen 
Samotný název Snoezelen je složen ze dvou holandských slov, jež ve volném 
překladu znamenají „čichat“ a „podřimovat“. První výraz vyzdvihuje smyslový 
aspekt terapeutického postupu, druhý stav pohody a klidu. Snoezelen označení 
se užívá pro speciálně zařízenou a vybavenou místnost, ale i pro terapii v ní 
prováděnou. 

Snoezelen je zvláštní nabídkou k využití času pro osoby s různým druhem 
a stupněm postižení, které jen velmi málo využívají jiné aktivity, tedy tráví 
většinu času v určitém prostoru. Snoezelen jim umožňuje „vyjít“ z jejich běž-
ného prostředí a přejít do jiných prostor, kde mohou získat zcela nové zkuše-
nosti. Právě u této skupiny jedinců s postižením se vychází z toho, že při vní-
mání a poznávání svého okolí jsou odkázáni na primární smyslové vjemy 
a odpovídající doprovodné pocity – ty však v běžném prostředí a životě nemo-
hou být často správně prožity a zpracovány. Snoezelen nabízí jedincům 
s postižením náplň volného času, celkové uvolnění a možnost seberealizace. 

Snoezelen může mít různé formy, např. v přírodě, v bytovém prostředí, mo-
bilní Snoezelen, Snoezelen kout, Snoezelen místnost, Snoezelen oddělení. Po-
skytuje potřebnou izolaci a klid pro terapii s jedincem s postižením – vše je 
zaměřeno na uvolnění a relaxaci jedince, na sblížení, na plnění funkce citově 
stimulační. Nabízí selektivní prezentaci smyslových podnětů – bazálních, zra-
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kových, sluchových, taktilně haptických aj. s vyloučením rušivých vlivů, kte-
rými je jedinec obklopen v běžném prostředí a je jim ponechána možnost vlast-
ního jednání a výběru podnětů, které jsou jim příjemné. Tuto nabídku mají 
využívat dobrovolně a rádi. 

Samotný vzhled a velikost konkrétních místností je často různá. Při budo-
vání místnosti se klade značný důraz na cílovou skupinu, která bude Snoezelen 
využívat, dále na tvar, členění, barvu a vybavení, neboť všechny tyto aspekty 
mají značný vliv na psychiku jedince. 

Nejvyšší zásadou Snoezelenu je akceptace člověka s postižením takového, 
jaký je, respektování jeho vůle, projevů a spontánních reakcí. Cílem Snoezele-
nu je uvolnění klientů, odbourání stresu a napětí, snížení neklidu, agresivních 
projevů, hyperaktivity, nežádoucích stereotypů, prožívání nového, rozvoj smys-
lového vnímání, zlepšení komunikace, porozumění mezi klientem a terapeutem, 
posílení vztahu a porozumění mezi klientem a rodičem, aktivace klien-
ta a v neposlední řadě jeho spokojenost (Ječná, 2009, s. 31). 
 
Využití multisenzorického prostředí u jedinců s progresivním postižením 
v SPC Teplice 
Každé progresivní postižení s sebou přináší řadu změn a komplikací, se kterými 
se jedinec potýká. Máme na mysli především změny v oblasti vnímání, pohybu 
a komunikace a komplikace typu dýchacích obtíží, problémů s příjmem potra-
vy, bolesti, každodenního strachu o život, deprese a napětí, změn svalového 
tonu, rychlé a časté unavitelnosti, nespavosti, ztráty samostatnosti a soběstač-
nosti a mnohé další. Pro terapii Snoezelen není určující vlastní diagnóza jedin-
ce, ale její ryze individuální projev. Vytváří se při ní prostor pro maximální 
vnímání jedince s postižením ve všech jeho rovinách, tedy v rovině bio-psycho- 
-socio-spirituální. 

Cílovou skupinou pro terapii Snoezelen v SPC Teplice jsou děti, žáci a kli-
enti SPC, kterým bylo ve většině případů diagnostikováno kombinované posti-
žení s větší či menší mírou změn v oblasti intelektu. Multisenzorická místnost 
byla budována tak, aby v co největším rozsahu pokryla individuální potřeby 
těchto jedinců. 

Snoezelen v SPC Teplice je nainstalován do místnosti o rozměrech 40 m2. 
Prostor je zcela zatemněn a textilními přepážkami rozdělen na čtyři různě ba-
revné části (odstíny oranžové a červené, bílá část, odstíny béžové a hnědé 
a zelenožlutá část), evokující roční období. V každé části je velké množství 
pomůcek na rozvoj smyslů a dovedností (zraku, sluchu, hmatu, pohybu), při-
čemž podpora ostatních smyslů není vyloučena v žádné této části. Pro předsta-
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vu uvádíme základní vybavení, kterým je místnost zařízena: koberce, poloho-
vací a sedací vaky, polohovací pomůcky (klíny, polštáře, deky, hadi aj.), tram-
polína na podporu vibračního vnímání, vibrátory, suchá sprcha (obruč upevně-
ná ve stropě, na níž jsou navázány pentle, pruhy umělých závěsů a provázků), 
kuličkový bazén, klouzačka, masážní křeslo, zrcadla, ventilátory, fény, světelné 
válce, domácí planetárium, aromalampy – aroma oleje, ionizátor, vodní válce, 
domácí fontána, masážní pomůcky, různorodé pomůcky pro rozvoj sluchu 
(triangly, tibetské mísy, rezonanční bedna, bubínky, plechovky, zvukový plůtek 
z rour od koberců, chrastítka, ozvučený míč, CD přehrávač aj.), pomůcky na 
rozvoj taktilně haptické oblasti (hmatová deska – stěna složená z demontova-
telných desek, na nichž jsou upevněny různé druhy materiálů, např. kamínky, 
polystyren, sáčky, dřevo, kůže, korek, keramika, aj., stimulační chodníček – 
desky pro lezení či našlapování různým povrchem, přírodniny, kartáče, stimu-
lační rukavice aj.). Pomůcky jsou vyměňovány a dle potřeby doplňovány 
o mnohé další. 

Terapii Snoezelen využívají děti a žáci MŠ a ZŠ speciální v dopoledních 
hodinách (každé dítě 1× týdně a dále dle potřeby) a v odpoledních hodinách 
klienti SPC (především jedinci vzdělávaní dle § 42 školského zákona, několik 
dětí, které využívají včasnou intervenci SPC, a několik klientů, kteří již ukonči-
li povinnou školní docházku či vzhledem ke svému věku nikdy nebyli vzdělá-
váni). Terapii zajišťují dva speciální pedagogové, kteří mají ergoterapeutické 
vzdělání, absolvovali kurzy bazální stimulace, kurz aromaterapie a další vzdě-
lání týkající se podpory osob s progresivním postižením. 
 
Případové studie 
Níže uvádíme dvě záměrně odlišné případové studie, abychom demonstrovali 
široké využití prostoru Snoezelen a možnosti, které tato terapie skýtá. Určují-
cím faktorem odlišnosti není druh postižení, nýbrž jeho stupeň a individuální 
potřeby jedinců. 
 
I. chlapec, 8 let 

 

Zákl. dg.: svalová dystrofie – Limb Girdle sy., EPI, expresivní dysfázie, hyper-
aktivita, opoziční vzdor, porucha koncentrace pozornosti, středně těžké mentál-
ní postižení. 
Rodinná anamnéza: chlapec žije s rodiči a starším sourozencem. 
Školní anamnéza: plní 1. rok povinné školní docházky v ZŠ speciální. 

Chlapec byl zařazen do terapie Snoezelen v přípravném ročníku pomocné 
školy na základě doporučení psychologa, třídního učitele a po rozhovorech 
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s rodiči. Chlapec zvládá školní docházku bez větších problémů, ale z důvodu 
vysoké unavitelnosti a bolesti je často vzdorovitý až agresivní. Ve výuce se 
musejí častěji než u jeho spolužáků zařazovat chvilky relaxace a odpočinku, ale 
chlapec nebyl schopen odpočívat v prostředí třídy. Činnosti kvůli únavě nezvlá-
dal, ale nedokázal relaxovat, a tudíž nastupovala fáze vzdoru, hyperaktivita až 
agrese. 

Hlavním cílem Snoezelenu bylo poskytnout možnost jiného prožívání přijí-
máním různorodých podnětů, dále nácvik relaxace, nabídka prostředí bez ruši-
vých vjemů, v tomto případě spolužáků, možnost samostatné volby činnosti 
a hry a poměr 1:1 (terapeut:žák). Nejprve chlapec docházel do Snoezelenu až 
4× týdně asi po dvaceti minutách (déle nevydržel). Zpočátku se prostředí zdálo 
být daleko více rušivé, chlapec bral jednu pomůcku za druhou, běhal po míst-
nosti a nevěděl, co dřív dělat. Tento stav mu vydržel asi 4 návštěvy (nerozhodo-
valo, zda byl do Snoezelenu odveden rozrušený či klidný), poté se začal zklid-
ňovat a přijímat i terapeuta, který s ním místnost sdílel. V současné době do-
chází chlapec na terapii 1× týdně, terapie trvá kolem 45 minut (někdy i déle, 
pokud chlapec usne), terapie má v dnešní době motivační charakter, chlapec ji 
má rád a těší se na ni. Každé další setkání s tímto chlapcem má velmi podobná 
pravidla, která si sám určil. Nejprve si zvolí a vyzkouší určité pomůcky, poté dá 
prostor terapeutovi, aby se zapojil s nějakou činností, dále vyžaduje pasivní 
protahovací cvičení, masáž aroma oleji a zpravidla u ní na polohovacím vaku 
usíná. Většinou se probouzí spokojený a chce odejít do třídy. 
 
 
II. muž, 28 let 
 

Zákl. dg.: myodystrofie, fl. kontraktury DKK, zkrácení Achill., MR-těžká, stp. 
operaci, žaludku, dysartrie. 
Rodinná anamnéza: žije s matkou a třemi dospělými sourozenci, otec ani širší 
rodina zájem nejeví. 
Školní a pracovní anamnéza: osvobozen od povinné školní docházky. Zbaven 
způsobilosti k právním úkonům (zákonný zástupce matka). 

V době, kdy klient začal využívat služeb SPC Teplice, docházel do denního 
stacionáře v Teplicích. SPC oslovilo se svolením zákonného zástupce ergotera-
peuta stacionáře se žádostí spolupráce u podpory klienta v těžkém stavu a jeho 
rodiny. V tuto dobu byl klient imobilní, zcela závislý na péči druhé osoby. Měl 
mechanický invalidní vozík. Samostatně nezvládal přesuny, celkovou osobní 
hygienu, oblékání, jídlo a pití. V příjmu potravy došlo k velkému zhoršení, kli-
ent jedl pomaleji a daleko menší porce. Rychle se vysílil, tolerance zátěže byla 
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minimální, trpěl dušností. Žádné kompenzační pomůcky ani speciální úpravy 
v bytě údajně nemá. Při rozhovoru určil pouze některé ukázané předměty. Bar-
vy ani tvary nepojmenoval. Nebyl orientován v prostoru ani čase. Neznal zá-
kladní osobní údaje. Na dotazy neodpovídal, pouze šeptem opakoval poslední 
slyšené slovo. Psanému nerozuměl, jednotlivé číslice nerozeznal. Počítal od 
jedné do tří. Pro zhoršenou spolupráci se nedalo zjistit povrchové ani hluboké 
čití (pravděpodobně horší vlevo). Zvládl kulový a válcový úchop, ostatní neuká-
zal. Svalová síla minimální, rozsah kloubní pohyblivosti byl omezen. Z výpovědi 
ergoterapeutky a matky je třeba ho neustále pobízet k aktivitě, jinak jen sedí 
a různě „grimasuje“. Někdy prý mívá záchvaty zlosti, při kterých hlasitě 
a sprostě nadává, matka se domnívala, že se jedná o reakci na bolest, stresovou 
situaci a vyjádření nesouhlasu. Klient byl před oslovením SPC hospitalizován, 
ale zdálo se, že psychickému stavu to nikterak nepomohlo. Dle našeho názoru 
se jednalo o stav, který vyžadoval paliativní péči (pro matku však v tuto dobu 
bylo nepřijatelné o otázce důstojného umírání hovořit). 

Rodině a stacionáři byla nabídnuta terapie Snoezelen s možností docházet 
několikrát v týdnu dle individuální domluvy. Společně jsme se domluvily, že 
bude dobré, když klient bude Snoezelen sdílet s někým, koho důvěrně zná 
(v tomto případě matka a ergoterapeutka). Klient docházel dvakrát týdně a již 
při první návštěvě vykazoval známky libosti, spokojenosti a uvolnění. Techniky 
ve Snoezelenu byly zaměřeny na relaxaci, navázání bazální komunikace (posky-
tování bazálních podnětů – somatická stimulace zklidňující, kontaktní dýchání), 
tlumení bolesti – protibolestivé polohování, masáž stimulující dýchání, vibrační 
stimulace aj. V případě, kdy u klienta došlo k uvolnění, byly použity i nástavbo-
vé stimulace, tzn. taktilně-haptické podněty a podpora úchopu, na které klient 
reagoval velmi kladně (především na kožešinu), optická stimulace (projektor, 
ventilátor s pentlemi), auditivní stimulace (tibetské mísy, triangly, chrastítka), 
olfaktorická a orální stimulace (klientovi se podávala čokoláda a salám, které 
měl velmi rád, pomocí chuťových váčků). 

Klient navštěvoval Snoezelen po dobu dvou měsíců, poté prodělal virózu, 
která byla příčinou úmrtí. Matka a ergoterapeutka stacionáře sdělily přesvěd-
čení o pozitivním vlivu terapie Snoezelen na klienta v terminálním stadiu posti-
žení. 
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PODPORA RODIN Z POHLEDU SOCIÁLNÍHO 
PRACOVNÍKA 
 
 
Daniela Jeníčková  
 
Autorka příspěvku poskytuje stručný přehled o sociálně-právní problematice, 
která se týká jak dětí a dospělých lidí s handicapem, tak jejich pečujících rodičů 
či prarodičů. Situace v této oblasti se v souvislosti se sociální reformou mění, 
bude dobré si znění právní úpravy a informace s tím související ověřovat pro-
střednictvím informačních zdrojů, které jsou důvěryhodné a hlavně aktuální. 
Oblast zákonů a předpisů, které se dotýkají problematiky pečujících rodin, není 
v možnostech tohoto stručného bloku nahlédnout podrobně. Důležité je vědět, 
kam se pečující laik v oblasti sociálně-právní může obrátit a jak v daných situa-
cích jednat, neboť stále v naší zemi platí, že neznalost zákona neomlouvá.  
 
Klíčová slova: sociálně-právní problematika – rodinná péče – laická péče 
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* Příspěvek a více informací o tématu jsou k dispozici u autorky.  
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MOŽNOSTI ODVOLACÍCH ŘÍZENÍ 
 
 
Pavla Šimůnková  
 
 
Autorka se ve svém příspěvku věnuje aplikaci správního řádu na řízení o při-
znání příspěvku na péči podle zákona č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, 
ve znění pozdějších předpisů, a v tomto kontextu popisuje průběh prvoinstanč-
ního a zejména odvolacího řízení o nároku na příspěvek na péči. V odvolacím 
řízení posuzuje stupeň závislosti na žádost krajského úřadu ministerstvo, které 
hodnotí funkční dopad dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu na schop-
nost zvládat zákonem vymezené úkony (tj. 18 úkonů péče o vlastní osobu a 18 
úkonů soběstačnosti). Jestliže má správní orgán informace o tom, že mohlo 
dojít ke změně zdravotního stavu žadatele, která nastala po vydání napadeného 
rozhodnutí, požádá Posudkovou komisi MPSV o aktuální posouzení. Tuto 
skutečnost může v průběhu odvolacího řízení namítnout i účastník řízení, nebo 
může jít o případ, ve kterém významná změna zdravotního stavu účastníka 
řízení vyplynula z vlastního zjištění posudkové komise. 

V příspěvku dále informuje o oblastech právní úpravy, které souvisí 
s příspěvkem na péči. Zmiňuje vazbu na zákon o státní sociální podpoře (sou-
běh nároku rodičovského příspěvku a příspěvku na péči), zákon o pomoci 
v hmotné nouzi (přiznávání příspěvku na péči jako příjem), zákon o dani 
z příjmu (osvobození od daně), zákon o sociálním a zdravotním pojištění (plat-
ba pojistného státem).  

V závěru své prezentace seznamuje s tzv. Sociální reformou č. I a podrob-
něji se věnuje navrhované změně posuzování dlouhodobě nepříznivého zdra-
votního stavu a jeho důsledků pro účely zákona o sociálních službách. Tato 
změna bude využita i pro účely nově navrhovaného zákona o poskytování dá-
vek osobám se zdravotním postižením. Uvedené změny by měly nabýt účinnos-
ti k 1. 1. 2012. 
 
 
Klíčová slova: zdravotní postižení – odvolací řízení – státní podpora 
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