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Uvod

Mili ¢tenari,

dostava se Vam do rukou publikace, jejimZ cilem je predstavit néktera za-
kladni témata specialni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti podle
Kklicovych principi konceptu praxe zaloZené na diikazech (evidence-based
practice, EBP). Ceska specialni pedagogika byla v poslednich desetiletich
konfrontovana se zménami, ke kterym doslo v dusledku stale $ir§iho
uplatiiovani myslenky spole¢ného vzdélavani vsech zaka. Tradi¢ni pojeti
specialni pedagogiky je spojovano se segrega¢nimi tendencemi, coz je
diivodem mezinarodni kritiky a snah o transformaci oboru. Aktualné
musi obor specialni pedagogika hledat novou identitu, ktera bude ade-
kvatni proménujicimu se spolecenskému kontextu. Tato situace muze
byt uzite¢na i tim, Ze pfinese potfebny cas pro reflexi a kritické pro-
vétreni poznatkové zakladny oboru. Domnivame se totiz, Ze to, co této
poznatkové zakladné ¢eské specialni pedagogiky skute¢né chybi, je sys-
tematické a metodické zohlednovani védeckych dikaz.

Kniha predstavuje prvni dil z planované série publikaci, které podaji
prehled specidlni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti z pohledu
konceptu EBP. Tento koncept jsme zde vyuzili dvéma zptisoby. Za pr-
vé - soucasti publikace je samostatné pojednani o EBP (kapitola osma)
a o aplikaci tohoto konceptu do oblasti specialni pedagogiky. Jedna se
o prvni komplexni pfedstaveni problematiky EBP ve vztahu ke special-
ni pedagogice publikované v ¢estiné. Za druhé - metodika, ktera byla
pouzita pro tvorbu vétsiny kapitol knihy, vznikla na zakladé klicovych
principt EBP a umoznila vytvofit prototyp odborného textu, ktery inte-
gruje vlastnosti ptivodni védecké prace a studijniho textu.

Vétsina kapitol této knihy je zalozena na integraci tii zdroj informaci,
které jsou podstatné pro koncept EBP - védecké dukazy, expertni zku-
Senosti a preference a zku$enosti uzivateltl. Védecké dtukazy jsme ziskali
z relevantnich systematickych review a dalsich prehledovych praci. Re-
Ser$ni strategie a celkovou metodiku vyhledavani predstavujeme v pii-
lohéach.! Celkovy pocet relevantnich systematickych review, u kterych

! Pi{lohy mohou byt zpfistupnény prostfednictvim internetové adresy: https://doi.org/
10.17605/0SF.I0/ZUE7T nebo https://osf.io/zue7t/files/osfstorage
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probéhl screening dat na arovni plnotextd, se v celé knize pohybuje
fadové ve stovkach a screening na urovni nazvii/abstraktti byl proveden
u desetitisici zdznamu. Tato data jsme se snazili integrovat se zkusSe-
nostmi odbornik, ktefi se taktéz podileli na vzniku vétsiny kapitol,
pomohli ndm komentovat a interpretovat védecké dukazy a v nékterych
pripadech doplnili text expertnimi reflexemi k dané problematice nebo
samostatnymi podkapitolami (napf. podkapitola 7.4). Také jsme se sna-
zili zohlednit pohled uZivateld s omezenim pohyblivosti a jejich rodin,
a to predevsim studiem systematickych review o jejich zkuSenostech
a preferencich.

Publikace nabizi mnohostranné vyuziti. Obsahuje zavéry, které mohou
podportit smysluplné smérovani dalsiho vyzkumu, ukazuje, ve kterych
oblastech se nachazeji nejrobustnéjsi védecké dikazy a kde naopak tyto
dtikazy chybéji. Konfrontuje tradici oboru se zavéry vyzkumi a jejich
syntéz a nabizi zpusob, jak lze uplatnit vyzkumna data pro dalsi vyvoj
teorie specialni pedagogiky. Publikace ma také potencial pro propojeni
specialnépedagogické teorie a praxe. Aktérim pedagogického procesu
ukazuje moznosti, jak dospét k informovanym rozhodnutim, apelu-
je na uzite¢nost vyzkumu a zejména na jeho transfer a implementaci
do praxe (tzv. evidence-into-use). Publikace muze byt zaroven pfinos-
na pro studenty a zdjemce o specialni pedagogiku osob s omezenim
pohyblivosti, nebot piedstavuje systematicky a uceleny prehled dané
problematiky. Samotna metodika tvorby této knihy vznikla na zakladé
zkuenosti z vyuky student?i somatopedie na Ustavu specidlnépedago-
gickych studii Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci.
Pottebovali jsme nejen ucit o roli EBP ve specialni pedagogice, ale prede-
v$im zménit celkovy zplisob a obsah vyuky tak, aby odpovidal zakladnim
principtim EBP. Soucasti téchto zmén je potteba na dtikazech zaloZenych
studijnich materiali. Upozornujeme, ze pokud text slouzi ke studijnim
uceliim, jsou soucasti kazdé kapitoly multimedidlni materidly pristupné
studenttim Pedagogické fakulty Univerzity Palackého na studijni plat-
formé Moodle.

Nyni stru¢né k obsahu jednotlivych kapitol. Prvni kapitola prezentuje
somatopedii jako disciplinu specialni pedagogiky, charakterizuje jeji no-
vodoby vyvoj jako profese a dale se vénuje vyvoji péce o osoby s ome-
zenim pohyblivosti. Posledni ¢ast této kapitoly stru¢né predstavuje
historicky vyznamné osobnosti somatopedie. Spoluautorkou kapitoly
je Mgr. Bc. Ivana Grohmann, Dis., Ph.D., kterd kapitolu doplnila o ex-
pertni pohled z hlediska disability studies. Druha kapitola je vénovana
definovani pojmu omezeni pohyblivosti a jeho kategoriim. Definovani
téchto termint, které patii k zakladni terminologii specialni pedagogiky
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somatopedické, se ménilo v kontextu rtiznych modelt zdravotniho po-
stizeni a klasifikaci Svétové zdravotnické organizace (WHO) pro oblast
rehabilitace. Na zakladé téchto vychodisek druha kapitola vysvétluje za-
kladni kategorie omezeni pohyblivosti, a to télesné postizeni, vice¢etné
postizeni (s omezenim pohyblivosti), nemoc a zdravotni oslabeni.

Problematika lé¢ebné, socidlni a pracovni rehabilitace je obsahem tieti
az paté kapitoly. Treti kapitola predstavuje obecny tvod do problema-
tiky rehabilitace. Pozornost je v ni vénovana také tématu spoluprace
v interprofesnich rehabilita¢nich tymech, coZ je nezbytny pozadavek pro
koordinované zajisténi rehabilita¢niho procesu. Zavér kapitoly nabizi
prakticky vhled do interprofesni spoluprace ve tfech institucich v Ceské
republice, na némz se podileli Mgr. Petr Hruby a Mgr. Radka Majero-
v4, Ph.D. (Jedlickiiv tstav a $koly v Praze), PhDr. Markéta Gerlichova,
Ph.D. (Klinika rehabilita¢niho lékarstvi VFN a 1. lékai'ské fakulty Uni-
verzity Karlovy v Praze) a PhDr. Matéj Lipsky, Ph.D. (Centrum Tloskov).
Ctvrta kapitola obsahuje samostatné podkapitoly vénované zdravotnic-
kym obortm, které maji ke specidlni pedagogice uzky vztah. Na téchto
kapitolach se autorsky podileli MUDr. Radmil Dvotdk, Ph.D. (rehabi-
lita¢ni a fyzikdlni medicina), MUDr. Mdria Krivosikova (ergoterapie).
PhDr. Eva Fajkusova (ergoterapie) a PhDr. Petr Nilius (klinickd psycho-
logie). Pata kapitola pfedstavuje oblast socialni a pracovni rehabilitace
(kapitola vznikla ve spolupraci s MUDr. Petrou Sladkovou, Ph.D.).

Sestd kapitola pojednava o komunikaci osob s omezenim pohyblivosti
z pohledu klinické logopedie. Jeji autorkou je Mgr. Barbora Cervenkova,
Ph.D. Tato kapitola byla pavodné soucasti ¢tvrté kapitoly, avsak vzhle-
dem k celkovému rozsahu a vyznamu tématu pro specialni pedagogiku
jsme se rozhodli kapitole ptiznat véts$i autonomii. Jednotlivé podkapitoly
zde rozpracovavaji problematiku intervence u nejcastéjsich logopedic-
kych diagnoz, které se vyskytuji u osob s omezenim pohyblivosti, véetné
oblasti alternativni a augmentativni komunikace.

Sedma kapitola predstavuje néktera dulezita témata, ktera se tykaji
problematiky rodin osob s omezenim pohyblivosti. Cilem této kapito-
ly je pomoci prohloubit porozuméni kontextu, ktery praci specialniho
pedagoga velmi Gzce ovliviiuje. Tato kapitola zdtraznuje perspektivu
samotnych rodinnych ptislusnik, proto jsme témata jeji prvni podka-
pitoly vybrali na zakladé reflexe témat kvalitativnich systematickych
review zaméfenych na zkusenosti rodin osob s omezenim pohyblivosti.
Dalsi ¢ast kapitoly je zaméfena na sourozeneckou problematiku a zavér
kapitoly predstavuje rtizné formy odborné podpory rodin osob s ome-
zenim pohyblivosti. Mgr. Petra Hajkova, Ph.D., tuto kapitolu obohatila
o samostatnou ¢ast nabizejici vhled do psychosocialni podpory rodin
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déti se specidlnimi potiebami, ktera se témto rodinam dostava prostred-
nictvim Centrer provazeni.

Konec¢né obsahem osmé kapitoly je koncept praxe zalozené na ditkazech
a jeho aplikace do specidlni pedagogiky. Predstavujeme zde jeho historii,
vychodiska a vyznam pro vyvoj védeckého poznani, specifika aplikace
do socialnich véd, vysvétlujeme stru¢né zakladni metodiky pouzivané
pro syntézu dtikazt a nabizime ptehled témat systematickych review
zaméienych na specidlni pedagogiku u osob s omezenim pohyblivosti.
Spoluautoti kapitoly jsou doc. PhDr. Jana Mareckova, Ph.D., spoluzakla-
datelka Ceského (stiedoevropského) centra EBHC: Centra excelence JBI.
PhDr. Miloslav Klugar, Ph.D., adj. Assoc. Prof., zakladatel Cochrane Ceské
republika, GRADE centra Masarykovy univerzity a spoluzakladatel Ces-
kého (stfedoevropského) cenra EBHC: Centra excelence JBI, MUDr. Lucia
Kantorova, Mgr. Dagmar Sedlackova, Ph.D., Mgr. et Mgr. Jifi Kamenik
a Mgr. Katefina Vesela. Soucasti této publikace jsou také ptilohy, které
obsahuji metodiku vyhledavani, screeningu a analyzy systematickych
review a doplnujici otazky a tkoly k jednotlivym kapitolam.

Vznik této knihy by nebyl mozny bez vydatné pomoci studentt specialni
pedagogiky na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci.
Také jim patii velké podékovani za naro¢nou praci pii vyhledavani re-
levantnich studii, jejich screeningu a analyze. Jmenovité se jedna o tyto
studenty - Jian Du (M.A.), Jiaoli Li (M.A.) a Mgr. et Mgr. Jifi Kame-
nik (studenti doktorského studijniho programu), Bc. Alzbéta Smrcko-
va, Bc. Lucie Hlavackova, Anna Marie Lingerova a Nikola Castulikova
(studenti magisterskych a bakalafskych studijnich programt). Zaroven
bychom chtéli podékovat také véem ostatnim spoluautoram textu za po-
skytnuti cenného materialu a mnoha podnétnych ptipominek, bez kte-
rych by tato kniha nemohla vzniknout

2 Poznamka k pouzité terminologii: V textu Ize nalézt nékteré terminy, jejichz preklad je
z riznych divodt komplikovany. Pokud se nam nepodafilo dohledat existujici ¢eskou ter-
minologii, davali jsme vétsinou prednost pouziti ptivodniho terminu v angli¢ting, popf. jsme
¢esky preklad doplnili terminem v originalnim jazyce. Anglickym terminem evidence jsou
v tomto textu mysleny vzdy védecké dikazy. Anglické nazvy, napt. pro toolkity, zamérné ne-
prekladame - predpokladame, ze na zakladé ¢eského prekladu by jej ¢tenafi nemohli dohledat
v primarnich zdrojich. Termin disability prekladame vétsinou zastaralym terminem postize-
ni - bohuzel, ¢esky termin disabilita neni doposud rozsifeny a dobie srozumitelny. Dfive po-
uzivany termin omezeni hybnosti jsme po namitkach nékterych autort nahradili vhodnéjsim
terminem omezeni pohyblivosti (termin hybnost vyjadiuje fyzikalni veli¢inu, oznacujici miru
posuvného pohybu télesa, nikoliv pohyblivost lidského organismu). Pro oznaceni diagnozy
cerebral palsy se v ¢estiné nékolik desetileti pouzival termin détska mozkova obrna, nyni se
vsak casto preklada pouze jako mozkova obrna. ProtoZe termin mozkova obrna neni na rozdil
od ptivodniho anglického terminu z klinického hlediska jednoznac¢ny (nelze rozlisit, zda se
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Osm kapitol této publikace jisté nemuze poskytnout vice nez pouze tvod
do specialni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti. Proto doufame,
7e predkladany text mtize u ¢tenditi podnitit zajem o danou problemati-
ku a chut dozvédét se vice. Pravé s timto poselstvim vas zveme ke ¢teni

nasledujicich kapitol.

Za kolektiv autora Jifi Kantor

jedna o rané vzniklou mozkovou obrnu, nebo obrnu v pozdéjsim véku), davame zde piednost
kompromisu pouzivanim terminu (détskd) mozkova obrna, jako zkratku vsak jiz pouzivame
pouze MO. V textu se zamérné vyhybame ¢astému pouzivani terminu somatopedie, nebot
tento termin je téZce pochopitelny pti prekladu do cizich jazykd, a navic ¢lenéni specialni
pedagogiky na jednotlivé pedie je do urcité miry ¢eskym prezitkem.
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1

Vymezeni
somatopedie

Referenéni
obory

Somatopedie z perspektivy
historického vyvoje

Tato publikace se zabyva specialni pedagogikou osob s omezenim po-
hyblivosti, ktera se v nasich kulturnich podminkach tradi¢né oznacuje
pojmem somatopedie. Pro teoretické vymezeni predmétu a zaméteni
somatopedie byla v totalitnim obdobi podstatna predev$im vyukova
a publikac¢ni ¢innost prof. Franti$ka Kabeleho a jeho spolupracovniki.
V porevolu¢nim obdobi méla na vyvoj teorie oboru vliv fada vyznamnych
spolecenskych zmén. Nutno fici, Ze vSe probéhlo bez dostate¢ného dia-
logu mezi jednotlivymi univerzitnimi pracovisti, ktery by umoznoval
redefinovat obsah a pojeti specialni pedagogiky. Pro tcely této publika-
ce proto nabizime alesporti jednoduché pracovni vymezeni této discipli-
ny. Somatopedii definujeme jako jednu z disciplin specialni pedagogiky,
jejimz predmétem jsou osoby s omezenim pohyblivosti v kontextu edu-
kace, diagnostiky (nebo $ifeji hodnoceni) a intervenci, které odpovidaji
soucasnému pojeti specialni pedagogiky. Jedna se napf. o intervence
z oblasti poradenstvi, zaméstnavani, socialni rehabilitace ¢i v souc¢asné
dobé ¢asto diskutované skolské inkluze (Valenta, 2014). Za omezeni po-
hyblivosti lze povazovat télesné postizeni, nemoc a zdravotni oslabenti,
popk. také viceCetné postiZeni spojené s télesnym postizenim a/nebo
nemoci. Podobnéjsi vymezeni téchto kategorii predstavi druha kapitola.

Referenc¢ni obory, které pomahaji vytvaret poznatkovou zakladnu soma-
topedie, predstavuji obory pedagogické (napf. obecna pedagogika, didak-
tika, ostatni specialnépedagogické pedie), psychologické (psychologie
obecnd, vyvojova, pedagogickd, socidlni a klinicka), zdravotnické (1ékai-
ské obory, napft. rehabilita¢ni lékatstvi, neurologie, ortopedie nebo pe-
diatrie, ale také obory nelékatské, napft. fyzioterapie, ergoterapie,
klinickd logopedie, klinicka psychologie nebo osetfovatelstvi), sociologie
a socialni prace, technické obory (napf. protetika, biomedicinské inZe-
nyrstvi nebo kybernetika), filozofie, pravo a legislativa. Vét$ina téchto
oborti souvisi tizce s problematikou rehabilitace ve zdravotnictvi (kapi-
tola ¢tvrtd) nebo s rehabilitaci v socidlni a pracovni oblasti (kapitola
pata). V neposledni fadé je také nutné zminit i obor ,disability studies®,
Ten svym postmodernim pojetim vnima osoby s omezenim pohyblivos-
ti (i jinym typem specialnich potfeb) jako svébytné bytosti, které jsou
diskriminovany zejména v oblasti architektonickych ¢i socidlnich bariér.
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1.1

Ptedrevoluéni
etapa vyvoje
somatopedie

Vyvoj specialni
pedagogiky
v zahraniéi

Somatopedie z perspektivy historického vyvoje

Specialni pedagogika osob s omezenim
pohyblivosti a jeji vyvoj ve 20. stoleti

Porozuméni nynéj$imu stavu specialni pedagogiky osob s omezenim
pohyblivosti a vyzvam, kterym v soucasné dobé tento obor celi, vyza-
duje seznamit se s davnéjsi i méné davnou historii vyvoje péce o osoby
s omezenim pohyblivosti. Za¢neme zde s historickou etapou, ktera je

méné ¢asoveé vzdalena.

Obor specialni pedagogika a s nim souvisejici pedie se jako védni disci-
pliny etablovaly v priibéhu 20. stoleti. V prvni poloviné 20. stoleti méla
pro vyvoj oboru velky vyznam prace osobnosti, z nichz nékteré jsou
predstaveny v podkapitole 1.3 (zejména osobnosti pisobici v Jedlickové
ustavu v Praze, ktery byl zaloZen roku 1913). Teprve po druhé svétové
vélce dochazi k formalnimu ustanoveni specialni pedagogiky jako vyso-
koskolského oboru na Univerzité Karlové v Praze. V ramci néj se spe-
cidlni pedagogika rozdélila na jednotlivé pedie (dle koncepce Milose
Sovaka). Somatopedie se nejprve nazyvala defektologie ortopedicka a po-
jem somatopedie (z feckého soma = télo, paideia = vychova, vedeni) za-
vedl roku 1956 Franti$ek Kabele. Tento pojem je typicky pro ¢eskou
a slovenskou specialni pedagogiku, protoze ve vétsiné zahrani¢nich zemi
se pro jednotlivé discipliny specialni pedagogiky nepouzivaji specifické
nazvy.

Politicka a kulturni izolace pred rokem 1989 méla u nas za nasledek pre-
trvavani koncepce speciadlni pedagogiky vychazejici prevazné z medicin-
ského paradigmatu. Tato koncepce pfili§ zduraznovala problematiku
samotné télesné vady, jeji 1é¢by a rehabilitace a paradoxné spise posilo-
vala segregaci osob s omezenim pohyblivosti. Toto pojeti bylo typické
i pro pocatky vyvoje specialni pedagogiky ve vétsiné zahrani¢nich zemi,
nicméné jiz od 70. let 20. stoleti zacalo byt ostfe kritizovano, a to zejmé-
na v anglicky mluvicich zemich. V USA bylo toto obdobi kritiky spojeno
s povale¢nym obdobim ve Vietnamu, zatimco ve Velké Britanii se ¢asové
spojuje s pocatkem 80. let (Barnes a kol., 2005). V diisledku hnuti za pra-
va osob s postizenim zacal byt v oblasti rehabilitace stale vice patrny
vliv socidlniho paradigmatu (Kolafova, 2013), a to platilo i pro oblast
vzdélavani. Tyto zmény podnitila ¢innost aktivistickych skupin osob
s postizenim a jejich rodin (napf. hnuti Independent Living) a obhajoba
jejich prav na vetejnosti, které vyustily v fadu soudnich ptipadu
(Ashbaker, 2011). Ménici se spolecenské klima se v nasledujicich deseti-
letich manifestovalo v podobé aktivit zaméfenych na prevenci socialni
exkluze, deinstitucionalizaci, legislativni zabezpeceni $kolské integrace
a vedlo k postupné proméné v politiku inkluzivniho vzdélavani. V sou-
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Specifika
vyvoje domaci
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pedagogiky

Koncept praxe
zalozené
na dlkazech

Somatopedie z perspektivy historického vyvoje

vislosti s témito trendy se zacaly ozyvat kritické hlasy vici samotné
speciadlni pedagogice. Zejména bylo zpochybnovano tradi¢ni pojeti spe-
cidlnich potteb a zdiraznovana nutnost reflektovat heterogenitu zakt
v daleko $ir$im rozsahu, véetné genderovych, ekonomickych, kulturnich,
rasovych, ndboZenskych a dalsich rozdila (Mariga a kol., 2014). Dale byl
kritizovan vyluény monopol ve vztahu ke vzdélavani zaki se specialnimi
potiebami, ktery si specialni pedagogika jako obor ptivodné vytvoftila
a do zna¢né miry jej stale udrzuje (Phasha a kol., 2017).

Vyvoj specidlni pedagogiky v byvalém Ceskoslovensku probihal odlisné
od zemi zapadni Evropy. Teprve spolecenska situace po roce 1989 umoz-
nila zmény, které zacaly stéle vice priblizovat ceskou specidlni pedago-
giku mezinarodnim tendencim. Dos$lo ke zvySenému zajmu o lidska
prava osob se specidlnimi potifebami (v souladu s myslenkou rovnych
prileZitostf). Patrné nejviditelngjsim pifkladem s vyznamnym dopadem
na cely $kolsky systém bylo zavadéni spolec¢ného vzdélavani v pojeti
Skolské integrace (Valenta, 2014) a dale posun k soucasnému inkluzivni-
mu pojeti vzdélavani déti, zakt a studentt se specialnimi vzdélavacimi
potiebami. Za né jsou dle novely $kolského ziakona 563/2016 Sb. pova-
Zovani zaci s potfebou podpiirnych opatfeni (Baslerova, Michalik, Felc-
manova, 2020).

Zmény ve vzdélavacim systému vSak postihly také zaky, ktefi jsou dnes
vzdélavani ve specialnich tfidach - jedna se napt. o zaky s viceCetnym
postizenim, jehoz soudasti je hluboké mentélni postizeni (v angli¢tiné
se tato skupina zakl oznacuje terminem profound intellectual and mul-
tiple disability). Témto zaktm bylo za minulého rezimu upirdno pravo
na vzdélani a byli povazovani za nevzdélavatelné nebo dokonce za nevy-
chovatelné. Dale doslo k rozsiteni vékového spektra specialni pedagogiky
na rany vék a dospélou populaci (ta je pfedmétem specidlnépedagogické
andragogiky a gerontagogiky), coZ vzbudilo zvy$eny zijem o koncept
celozivotniho uceni. Dalsich ptikladd bychom v odborné literatuie nasli
celou fadu (Jefabkova, 2013; Valenta, 2014). V souvislosti s témito zmé-
nami bylo evidentni, Ze teoretické pojeti specialni pedagogiky odvozené
od tradi¢ni koncepce Milo$e Sovaka jiz neni adekvatni novému spolecen-
skému kontextu. Zacala byt hledana nova identita oboru.

7. davodu mnoha zasadnich zmén, které postihly specialni pedagogiku
po roce 1989, se toto obdobi spojuje s transformaci oboru (Michalik,
2007). Jak uvadi Jan Jesensky (2000), praktické dopady promény special-
ni pedagogiky nebyly zapracovany do nosné teorie a pro specialni peda-
gogiku byla (a doposud je) typickd roztiisténost poznatkové zakladny.
Tento stav ma samoziejmé neblahy dopad pro budouci vyvoj specidlni
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pedagogiky a vyzaduje dlouhodobé a koncep¢ni feseni. V této publikaci
nabizime jedno z moznych feseni. Prostfednictvim ¢innosti Center of
Evidence-Based Education & Arts Therapies: A JBI Affiliated Group, kte-
ré od roku 2021 funguje jako souc¢ast Pedagogické fakulty Univerzity
Palackého v Olomouci, hleddme vychodisko pro tuto situaci v konceptu
praxe zalozené na ditkazech (EBP). Tento koncept jsme zacali aplikovat
do oblasti specialni pedagogiky a usilujeme o to, aby dalsi vyvoj special-
ni pedagogiky reflektoval ty nejlepsi védecké dikazy, které pedagogicky
vyzkum nabizi. Prakticky se toho snazime dosahnout piedevsim reali-
zaci vyzkumnych studii typu systematickych review (Klugar, 2015), kte-
ré umoznuji syntézu dat z relevantnich primarnich studii, dale tvorbou
doporucenych postupt a implementaci nejlepsich védeckych dikazt
do pedagogické praxe (Kantorova a Klugar, 2020; Mareckova a kol.,
2013).

Na zakladé dosavadnich zkuSenosti se domnivame, Ze koncept EBP muze
oboru specialni pedagogika pomoci:

zjistit efektivitu jednotlivych pedagogickych intervenci u rtznych po-
pulaci zakuy,

zjistit, jaké jsou zkusenosti, hodnoty a preference zaki, jejich rodin i udi-
telt1 v procesu vzdélavani,

nabidnout data o prevalenci dulezitych jevd, nakladovosti jednotlivych
intervenci i jejich moznych rizicich,

vytvorit na diikazech zalozené doporucené postupy, které usnadni ma-
nagement problematickych otazek vzdélavani zaku se specialnimi po-
tfebami,

podpotit implementaci védeckych dikaza do praxe - tedy dosahnout
toho, aby vysledky nejlepsiho dostupného poznani o vzdélavani zaku se
specidlnimi pottebami byly pouzivany v praxi.

Koncept EBP nabizi mnohé dalsi ptinosy, které mohou byt vyuzity pfi
fizeni vzdélavaci politiky, ale také v rtznych pedagogickych situacich.
BliZe se tomuto tématu vénuje posledni kapitola této publikace, ackoliv
pozorny ¢tendf si povsimne, Ze klicové principy konceptu EBP (zejmé-
na integraci védeckych dukazt s expertnimi zku$enostmi specialnich
pedagogtl) jsme se snazili zohledriovat také pii tvorbé vét$iny ostatnich
kapitol.
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Historicky vyvoj péce o osoby
s omezenim pohyblivosti

Tato podkapitola nabizi stru¢ny vhled do davnéjsi historie vyvoje oboru
somatopedie. Ackoliv specialni pedagogika je pomérné mladou védni
disciplinou, historie péce o osoby se specidlnimi potfebami sahd az k po-
catkam lidské civilizace. Lidé s omezenim pohyblivosti (a zvlasté déti)
byli vzdy ohrozeni zneuzivanim a diskriminaci, ktera v extrémnich pfi-
padech vedla az k fyzické likvidaci. V prubéhu téméf celé historie lidstva
bylo nesmirné tézké, az nemozné starat se o dité s tézkym télesnym
postiZzenim nebo zavaznou nemoci. Prestoze vyjimecné bylo viditelné
postiZeni spojovano s mimoradnymi schopnostmi, coz takové jedince
v podstaté chranilo, mnohem ¢astéjsi byly postoje okolni spole¢nosti
charakteristické obvinovanim, strachem, nasilim, zesmésrovanim a os-
trakismem (Fulk a kol., 2011). Télesné postizeni stavélo své nositele
do urcité role, napt. déti s télesnym postizenim byly zneuzivané pro ze-
brotu a zajisténi prijmu rodiny. Néktera postiZzeni a onemocnéni navic
doprovazela specificka stigmata. O (détské) mozkové obrné se mylné
predpokladalo, Ze nevyhnutelné zptisobuje také postizeni mentalnich
funkci, a osoby s epilepsii byly povazovany za posedlé démonem. Pti
znamé kauze Beattie v. State Board of Education z poc¢atku 20. stoleti
rozhodl americky soud, Ze je ptijatelné vyloucit déti s télesnym postize-
nim ze $kol, pokud by jejich pfitomnost vyvolavala depresi a zptisobo-
vala nevolnost ostatnich zdka (Salend a Garrick Duhaney, 2011).
Konkrétnich prikladu, které ukazuji, jak zranitelnou populaci lidé s ome-
zenim pohyblivosti jsou a jak této zranitelnosti bylo v historii zneuziva-
no, by bylo mozné najit velké mnozstvi. Zavazna je vsak skutec¢nost, 7e
stigmatizace a diskriminace téchto osob pretrvava v riznych podobach
a projevech do soucasnosti a je viditelna na trovni osobnich vztahda,
postojti vefejnosti, legislativy apod.

Vyznam studia historického vyvoje postojii vii¢i osobam s télesnym po-
stizenim a zavaznou nemoci spoc¢iva v tom, Ze nam pomaha reflektovat
diskrimina¢ni tendence, které jsou typické pro souc¢asnou spole¢nost,
a hledat cesty, jak regulovat jednani spole¢nosti vii¢i osobam s ome-
zenim pohyblivosti ptijatelnéjsim zptasobem. Pravé v tomto ohledu se
ukazuji nékteré limity védeckych ditkaz(, které 1ze dokonce i zneuzit pro
posileni diskriminace a segregace osob s omezenim pohyblivosti. Védec-
ké dikazy nemaji normativni charakter, netikaji nam, co je dobré, nebo
$patné, a navic je lze interpretovat mnoha raznymi zptsoby. Konkrétnim
piikladem jsou vyzkumy, se kterymi bylo mozné se setkat v anglicky
mluvicich zemich jesté v pribéhu 60. let 20. stoleti (Farber, 1962). Tyto

[6 |



Represivni
faze

Charitativni
faze

Somatopedie z perspektivy historického vyvoje

vyzkumy se naptiklad snazily dokazat, ze rodina, které se narodi dité
s tézkym télesnym ¢i viceCetnym postiZzenim, nemuze zit $tastny Zivot,
pokud se tohoto ditéte nezbavi odloZenim do ustavni péce. V soucasné
dobé by nastésti ve stejnych zemich nebylo mozné tyto myslenky vefejné
publikovat bez zavaznych dtsledku.

V této podkapitole proto predstavime jednotlivé etapy vyvoje péce
o osoby s omezenim pohyblivosti - kazda z nich je charakteristicka ur-
¢itym diskurzem, ktery definoval postoje a chovani spole¢nosti vadi této
populaci, jeji postaveni, prava atd. V odborné literatute byly popsany
ruzné klasifikace vyvoje péce o osoby se specidlnimi potiebami, které
uvadéji napi. Milo§ Sovak (1980), Jan Jesensky (2000) nebo Jan Micha-
lik (2013). Zde piedstavime ¢lenéni dle klasifikace Frantiska Kabeleho
(1992), ktery obdobné jako Milo§ Sovak (1980) rozlisuje fazi represivni,
charitativni, humanistickou, rehabilita¢ni a preventivni.

Represivni faze je pripisovana prvobytné pospolné a starovéké spolec-
nosti a je spojovana s piimou likvidaci a zotrocovanim jedinct s tézkym
postizenim (Renotiérovd, 2002). Napiiklad ve starovéké Sparté byly dé-
ti s télesnym postizenim hazeny do propasti nebo byly pohozeny v pus-
tiné, v Aténach je davali do hlinénych hrncii a zanechali u cesty. V Rimé
dité ulozili do kosiku a vhodili do feky Tibery, zatimco severské narody
hazely takové déti do moie (Tomalovd, 2013). V nékterych piipadech
byly déti s napadnou télesnou vadou zneuzivany na Zebrotu (Sovak,
1980). Nicméné nékteré archeologické nélezy dokladaji, Ze i ve starovéku
prezili nékdy i velmi tézce postizeni lidé vyzadujici vysoky stupen péce
a podpory (Titzl, 2005). Podstatny dtvod pro toto rozhodovéni o osu-
dech déti, které se narodily s viditelnym zdravotnim postizenim, spoci-
val pravdépodobné v socidlné-ekonomickych okolnostech dané
spole¢nosti - tehdejsi rodiny nedisponovaly takovymi prostiedky, aby
se mohly o dité se zavaznym postizenim dlouhodobé starat (Michalik,
2013).

Jako charitativni faze byva popisovano obdobi kiestanského stredovéku.
Ackoliv kiestanska vérouka v nékterych pripadech z nevédomosti po-
slouzila diskriminujicim tendencim tehdejs$i spole¢nosti - napft. télesné
postiZeni bylo v nékterych piipadech povazovano za znameni dabla (Fulk
a kol., 2011) - doslo v obdobi feudalismu k vyznamnému rozvoji charita-
tivn{ ¢innosti nékterych mnisskych fadt a k zakladani hospitald, klas-
terd ¢i cirkevnich nadaci. Jednalo se o prvni systematicky organizovanou
pomoc osobam se specialnimi potiebami. Tu v ¢eskych zemich reprezen-
tovala napft. charitativni péce sv. Anezky a Zdislavy z Lemberka
ve 13. stoleti (Kysucan, Kuja, 1998).
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Obdobi humanismu a renesance ptinasi narok nejen na poskytovani za-
kladni péce o osoby s omezenim pohyblivosti, ale také na vSseobecné
a vSestranné vzdélavani bez rozdilu ptivodu, pohlavi a socidlniho posta-
veni. Tyto myslenky se projevily v charitativnich zatizenich, u soukro-
mych uditeltt a vychovatelt postizenych déti z rodin vys$sich
spolecenskych vrstev (Renotiérova, 2002). V ¢eskych zemich tuto filo-
zofii vzdélavani propagoval Jan Amos Komensky, aviak situace po bitvé
na Bilé hote humanistické idedly ve vzdélavani utlumila. K postupné
zméné v organizaci péce o osoby s omezenim pohyblivosti dochazi tepr-
ve na prelomu 19. a 20. stoleti v souvislosti s rehabilita¢nim obdobim.
V prvni poloviné 19. stoleti byly na ¢eském tzemi zaloZeny naptiklad
tyto instituce:

Roku 1832 vznika 1é¢ebny ustav v Jeseniku, ve kterém praktikuje svoje
originalni metody Vincenz Priessnitz (1799-1851), zakladatel moderni
vodolécby.

Roku 1847 vznika diky aktivité nadSenct zatim ojedinéla $kola pti ne-
mocnici v Brné (dalsi $koly vznikaji aZ po roce 1908).

Rehabilitacni faze se objevuje s prosazenim kapitalistické struktury
spolecnosti na poc¢atku 20. stoleti (Vitkova, 1999). Hodnota ¢lovéka za-
Cala byt posuzovana podle jeho produktivity a schopnosti pracovat (Fou-
cault, 1993), proto se v tomto obdobi silné rozviji rehabilitace pracovni.
V Evropé doslo ke zfizovani prvnich tstavi, které jiz v této dobé vycha-
zely z myslenky komplexni rehabilitace. V priabéhu 19. stoleti to byly
napf. ustavy v Némecku (roku 1832 zaloZen tistav v Mnichové) nebo
v Dansku (roku 1972 v Kodani). V Rakousku-Uhersku a obdobné na tize-
mi souc¢asné Ceské republiky dochazi ke zfizovani tstavii s moderné
pojatou péci opozdéné, a to az poc¢atkem 20. stoleti. Pied tim u nds exis-
tovala pfevazné azylova zatizeni (itulky, sirot¢ince, ochranovny...), kte-
ra méla nabéh k profesni ptipraveé. Tyto atulky byly zakladany vétsinou
v Praze, napt. Utulek pro zmrzacené a opusténé divky Riizencova vyrob-
na, Vincentinum - Gstav pro nezhojitelné zmrzacené, Valentinum - He-
verochtiv ttulek pro epileptiky apod. (Titzl, 1985). Avsak teprve ustavy
v Liberci (zaloZen roku 1910) a v Praze (zaloZen roku 1913) predstavuji
prototypy tehdej$ich modernich ustavy, které poskytovaly komplexni
péci. Kromé zdravotnickych sluzeb tstavy nabizely také vzdélavani
a pracovni piilezitosti v chranéném (segregovaném) prostiedi. Vyznam-
nym organizatorem, ktery se zaslouzil o rozvoj zdravotni a socidlni po-
litiky a ptipravil prostor pro kariéru Rudolfa Jedli¢ky, byl 1ékat Jan
Dvorak.
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Néktera vyznamna data souvisejici s rehabilita¢nim obdobim:

1901 zakldd4 Frantidek Hamza (1868-1930) v Kosumberku u LuZe malé
sanatorium pro tuberkul6zni déti. Roku 1908 je pti této léCebné zfizena
skola.

1902 vychazi v Rakousku-Uhersku zékon ¢. 78, ktery zduraziuje potie-
bu zfizovani fondi pro zmrzacené déti, z kterych by bylo financovano
ziizovani odbornych tstavu.

1903 je v Liberci l1ékatfem Josefem Gottsteinem zaloZen ortopedicky
ustav, ktery byl roku 1910 pfeménén na Domov pro zmrzacelé (dnes
Jedli¢ktiv tstav v Liberci).

1905 vychazi $kolsky zakon. Skolni titad mé rozhodnout o nékterych
moznostech, jak zatadit dité s omezenim pohyblivosti do vyuky, a to
mohlo byt nav§tévovanim bézné skoly, do¢asnym nebo trvalym osvo-
bozenim od vyuky nebo vyucovanim doma, nebot $koly pro Zaky s té-
lesnym postiZzenim je$té neexistovaly.

1913 je otevien Jedlickiiv ustav pro zmrzacelé v Praze. Rudolf Jedlicka
v ném se svymi spolupracovniky - do roku 1919 s pokrokovym ucite-
lem a prvnim feditelem FrantiSkem Bakulem (1877-1926) a od roku 1920
feditelem tstavu a $koly Augustinem Barto$em (1888-1969) realizoval
myslenku komplexni rehabilita¢ni péce. Ustav mél pét oddéleni: nemoc-
nice (ortopedicka klinika), $kola, vlastni cvi¢né dilny, ortopedické dilny,
statek a chorobinec s azylem.

1919 je otevien brnénsky ustav pro télesné postizené na Kociance. Jeho
pocatky jsou spojeny se jménem prvniho feditele istavu Jana Chlupa.
1920 je na popud lékatre Roberta Nebeského v Plzni zaloZen Masaryktv
Gstav pro zmrzacelé. Roku 1969 je Gstav premistén do Zbuchu u Plzné.

Rozvoj mezinarodni rehabilita¢ni péce o osoby s omezenim pohyblivos-
ti podpotily obé svétové valky, nebot doslo k velkému nartstu vale¢nych
veterant s télesnym postiZenim a vaznymi psychickymi nasledky (blize
viz kapitola tfeti). Druhd svétova valka je navic spojena s holocaustem
osob se zdravotnim postiZzenim - jiz v fijnu 1939 za¢ina organizované
vyhledavani, evidence, shromazdovani a posléze likvidace ,dédi¢né zati-
Zeného potomstva“, Jednalo se o systematicky program genocidy a vy-
vrazdovani desetitisicti osob se zdravotnim postiZzenim (Michalik, 2013).

V povale¢ném obdobi zacaly byt (obdobné jako ve vét§iné evropskych
zemi) silné praktikovany systémové segregacni a diskrimina¢ni pristupy
(Michalik, 2013). Doslo k vytvoieni silného proudu specialnich skol (tzv.
kol pro mladez vyzadujici zvlastni péci), které zahrnovaly také skoly
pro zaky s télesnym postizenim a $koly pfi zdravotnickych zatizenich.
Piesto vSak byly ze vzdélavani nékteré skupiny zaku se specidlnimi po-
tfebami zcela vylouceny - jednalo se o vétsinu déti a mladeze s tézkym
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viceCetnym postizenim, ktera byla odebrana z rodin, umisténa do velko-
kapacitnich ustavt socialni péce a osvobozena od povinné skolni do-
chazky. Ustavy socialni péce piitom zajistovaly u této skupiny osob
pouze zakladni péci (spocivajici prevazné v péci o fyziologické potieby)
a dochazelo k masivnimu zneuzivani lidskych prav uzivateli v téchto
institucich. Rodice obvykle neméli moznost starat se o takto postizené
déti v domacim prosttedi, protoze neexistovaly sluzby zamétené na ro-
dinu, které by to prakticky umozniovaly. Rodicovska prava byla potlace-
na i u osob s ostatnimi typy specialnich potieb - v ramci vzdélavani
ve specialnich $kolach byly ,na minimum omezené pfirozené rodinné,
komunitni a Sirsi socidlni vazby ditéte se zdravotnim postizenim v jeho
prirozeném prostiedi (Michalik, 2007, s. 76). Miize byt uZite¢né si pripo-
menout, Ze pravé v tomto obdobi dochazi v zapadnich zemich k boufli-
vému rozvoji hnuti za lidska prava osob se zdravotnim postizenim
a jejich obhajobé na verejnosti - o tuto emancipaci byla komunita osob
se zdravotnim postizenim v byvalém Ceskoslovensku ptipravena z du-
vodu politickych omezeni.

V nékterych ohledech v$ak byla situace osob s omezenim pohyblivosti
perspektivnéjsi. Obdobi druhé poloviny 20. stoleti byva nékdy nazyvano
obdobim ekonomickym vzhledem ke snaze o pracovni zatazeni osob se
zdravotnim postizenim na trh prace. Tomu pomohl napt. vyrobni podnik
Svazu Invalidt META, v jehoz ramci doslo k vytvoteni prvni vyzkum-
né zakladny pro predpracovni a pracovni rehabilitaci v Ceské republice
(Pfeiffer a kol., 2014). Vzhledem k postupné transformaci, kterd zacala
po roce 1989 ve $kolstvi a v oblasti socialnich sluzeb, 1ze soucasné obdobi
charakterizovat jako integra¢ni nebo inkluzivni. Vyznamnou proménou
v souCasném pojeti kategorie ,zdravotniho postiZeni“ je, Ze se na zdra-
votni postizeni zacalo nahlizet podobné jako na kategorie genderu, rasy,
etnicity a sexuality, tedy jako na socialné produkované kategorie identity
(Kolarova, 2012). K témto zménam doslo do zna¢né miry v dtsledku prace
aktivistd za prava osob se zdravotnim postizenim, ktera se v 60. az 70. le-
tech 20. stoleti manifestovala ve vzniku oboru ,disability studies. Spo-
le¢nym jmenovatelem téchto aktivitistickyh snah je potieba zachovani
lidskych prav, rovného piistupu a zaclenéni osob s postizenim do spole¢-
nosti. Hlavni charakteristikou souc¢asného obdobi by mél byt tedy trend
sméfujici k nevyfazovani osob se zdravotnim postizenim ze spole¢nosti
a k proméné celé spolecnosti smérem k akceptaci jeji heterogenity.

Néktera vyznamna data obdobi druhé poloviny 20. stoleti az do sou-
casnosti:

lida (Votava a kol., 2003), ktera se délila na sekce pro télesné, zrakové,
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sluchové a vnitiné postizené, a reprezentovala ob¢any se zdravotnim
postizenim navenek (napf. byla ¢lenem mezinarodni organizace Reha-
bilitation International).

1958 - v CSR byla jako v prvnim staté pouzita Sabinova vakcina, diky niz
byla vymycena détskd obrna (poliomyelitida).

1990 - doslo k rozpadu Svazu invalidua a jeho transformaci ve Sdruzeni
zdravotné postizenych, které tvorilo sedm svazi (s problematikou osob
s omezenim pohyblivosti souvisel Svaz télesné postizenych v CR a Svaz
postizenych civiliza¢nimi chorobami).

1991 - doslo k prijeti legislativy umoziiujici integrovat zaky s postiZzenim
do béznych typt $kol a $kolskych zatfizeni.

1992 - vznik specidlnépedagogickych center pro zaky s télesnym posti-
Zenim i dal$imi typy specidlnich potteb.

1998-1999 - dvoulety experimentalni projekt rehabilita¢nich t¥id pti
pomocné $kole, ktery od roku 2000 umoznil vzdélavani zaka s tézkym
mentalnim a vice¢etnym postizenim.

1999-2001 - prvni pilotni projekt ramcovych vzdélavacich progra-
mi (RVP), ktery se tykal matefskych $kol. Od roku 2001 zacaly byt
ramcové vzdélavaci programy zavadény postupné na vSech typech skol
a vzdélavacich programt, od roku 2010 také pro vzdélavani zaka s téz-
kym mentalnim postiZenim a soubéznym postiZzenim vice vadami (dii-
v&jsi rehabilitacni tiidy).

2007 - dochéazi k pravnimu ukotveni Standardt kvality socidlnich
sluzeb doporucovanych MPSV od roku 2002 (viz vyhldska MPSV
¢. 505/2006 Sb.).

2016 - skolsky zakon upravuje pojeti specialnich vzdélavacich potieb
z perspektivy podpurnych vzdélavacich opatieni a definitivné smétuje
Cesky vzdélavaci systém k praxi inkluzivniho vzdélavani.

Zavérem této podkapitoly je uzite¢né zminit, Ze vSechny diskriminac¢ni
tendence, se kterymi se bylo mozné setkat v pribéhu jednotlivych etap
vyvoje pécCe o osoby s omezenim pohyblivosti, se mohou velmi snadno
objevit i v moderni spole¢nosti. Vale¢né rezimy, politické diktatury a ex-
tremisticky orientovana politika vytvareji vhodné podminky pro zneu-
7ivani i téch nejzakladnéjsich prav osob s omezenim pohyblivosti, jak je
patrné z nékterych vyse citovanych piikladi. A skute¢nym problémem
zUstava, ze spolecnost je vaci nékterym témto projeviim slepa anebo
vici nim zGstava netecna.
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Vyznamné osobnosti oboru a organizace osob
s omezenim pohyblivosti

Kapitolu zakon¢ime alespon stru¢nym piedstavenim nékterych vyznam-
nych osobnosti, které se zaslouzily o vyvoj oboru somatopedie v ceském
prostiedi.

Prof. MUDr. Rudolf Jedlicka (20. 2. 1869 - 26. 10. 1926) pochazel z 1é-
karské rodiny a sam se také lékatem stal - vénoval se patologii, chirurgii
a rentgenologii. Mimo svou lékatskou praxi se také zabyval astavni pé-
(i o télesné postizené déti. Své zkuSenosti z této oblasti dostal prileZitost
zurocit ve funkci predsedy Zemského spolku pro 1é¢bu a vychovu mrza-
ka v Praze. Diky této funkci vyznamné ptispél k zalozeni prvniho tstavu
pro télesné postizené déti v Praze na Vy$ehradé. Ustav byl zaloZen roku
1913 a Rudolf Jedli¢ka si prosadil, aby v jeho cele stal pedagog.

Tehdejsi ustav zahrnoval nemocnici, $kolu pro mrzaky, dilny (cvicné a or-
topedické), statek a azyl. Zajemctim nabizel vzdélani a vychovu, léceni
a prakticky vycvik. Rudolf Jedlicka na své naklady zajistoval dalsi vzdeé-
lavani 1ékara a ucitelt a snazil se tstav stale rozvijet. Po prvni svétové
valce pecoval i o zranéné vojaky ve $kole pro vojiny-,invalidy*.

Rudolf Jedlicka u nas vytvofil jako prvni teorii komplexni rehabilitace
osob s télesnym postizenim a spolu se svymi spolupracovniky ji také
realizoval. Podle tohoto vzoru se zacaly zakladat dalsi ustavy a dodnes
jsou mnohé jeho myslenky aktudlni.

Piiklady publikaci prof. MUDr. Jedlicky:

Chirurgické zkuSenosti z valky balkanské. Prednaska na sjezdu ptirodo-
zpytcu a lékart r. 1914;

Osteoma cysticum. In Casopis lékaiti ceskych, r.1902, ¢. 43.

Frantisek Bakule (17. 5. 1877 - 15. 1. 1957) byl novatorsky ucitel. Vystu-
doval Ucitelsky astav v Piibrami. Pied ptijetim mista v Jedlickové tsta-
vu pusobil jako ucitel v Druzci u Kladna, kde realizoval vychovny
experiment zaloZeny na pratelském vztahu s détmi a na netradi¢nich
metodach vyuky.

Také v Jedlickové ustavu se pokusil realizovat netradi¢ni vyukovy a vy-
chovny piistup. Pod jeho vedenim nevychazela vychova klientti v Jed-
lickové Gstavu z pozadavki osnov, ale byla vazana na situaci a skute¢né
potieby déti. Po prvni svétové valce vSak byly jeho idedly zatlacovany
do pozadi. Jedlicktv uistav se stal spiSe tovarnou, predsednictvo Zemské-
ho spolku nasledné rozhodlo o propusténi Bakuleho z tstavu a zakazu
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jeho styku s détmi. Reakci na toto rozhodnuti byl odchod 12 déti z Jed-
lickova tstavu, ¢imz vznikla tzv. Bakulova druZina.

Roku 1920 byl zalozen Bakultiv Gstav pro vychovu zivotem a praci. Fran-
tiSek Bakule se zaméioval hlavné na pracovni a kreativni ¢innosti a tera-
pie (dilny rukodélnych praci, umélecké ateliéry apod.). Byl také autorem
navrhu tfistupniovych skol internatniho typu pro déti od 6 do 16 let
v zavislosti na jejich mentalni Grovni; tento navrh vsak nebyl ptijat. Kvili
finan¢nim problémum Bakuliv Gstav v inoru 1937 zanikl.

Augustin Bartos (29. 2. 1888 - 24. 1. 1969) byl nasledovnikem ve vede-
ni Jedlickova tstavu po ne$tastném odchodu Franti$ka Bakuleho. Pied-
tim kratce puasobil ve Vychovném tstavu pro slabomyslné v Hradci
Kralové. Funkci feditele v Jedlickové tistavu prevzal roku 1920, kdy zacal
s jeho reorganizaci. U osob s télesnym postizenim zdtraznoval zejména
télesnou vychovu a fyzickou praci. Také usiloval o odstranéni terminu
,mrzak* a jeho nahrazeni terminem ,¢lovék s télesnym defektem ¢i va-
dou“ nebo ,Clovek télesné vadny*.

Roku 1945 Augustin Barto$ odesel z funkce feditele Jedlickova dstavu.
Byl jmenovan lektorem defektologie na Pedagogické fakulté UK v Praze
a poznatky z oblasti somatopedie prednasel na mnoha mezinarodnich
konferencich. Znama je jeho publika¢ni ¢innost a ¢etné prispévky v riiz-
nych ucitelskych ¢asopisech (napi. Dité a prdce nebo Skola a prdce).

Priklady publikaci Augustina Bartose:

 Neobvyklé psani (1943) - v této publikaci rozpracoval specifickou meto-
diku psani u osob s télesnym postizenim;

» Automobil vychovatelem (1930) - zde piedstavil automobil jako oblibeny
vyucovaci prostredek.

Jan Chlup (22. 11. 1889 - 4. 8. 1968) je znamy predevsim jako reditel
Ustavu pro zmrzacelé déti v Brné Na Kocidnce. Do této funkce byl jme-
novan roku 1919 (rok zaloZeni ustavu). Jan Chlup byl zastdncem novych
metodickych piistupli - prosazoval, Ze zakim s télesnym postizenim je
nezbytné dat vSestranné vzdélani, podporovat a vyhledavat jejich vlohy
a dispozice. Jeho cilem bylo zajistit détem celozivotni uplatnéni. V tsta-
vu zavedl osobni listy pro kazdého svéfence (povaha, charakter, vysled-
ky psychologickych testti, fe¢, mysleni, z4jmy, schopnosti). Snazil se
o pravidelné evidence osob s télesnym postizenim na celém tizemi Mo-
ravy a Slezska. Zasluhou Jana Chlupa byla pfi tstavnim nemocni¢nim
oddéleni ziizena prvni matefska $kola pro télesné postizené déti u nas.
Roku 1926 vznikla prvni organizace osob s télesnym postizenim v teh-
dejsim Ceskoslovensku pod nazvem Volné sdruZeni absolventfi tistavu
pro télesné vadné - zmrzacelé v Brné. Roku 1938 byl Jan Chlup jmenovan
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¢lenem Mezinarodniho vyboru pro dstavy pii vyboru Mezinarodniho
svazu péce o zmrzacelé v Elyriu v USA.

Prof. PaedDr. Frantisek Kabele, DrSc. (13. 11. 1913 - 22. 11. 1998) byl
vyznamny ¢esky somatoped a logoped (a jak jiz bylo uvedeno v kapitole
L1, je to také autor terminu somatopedie). FrantiSek Kabele absolvoval
Ucitelsky ustav v Litomysli. V roce 1951 se zaslouzil o zalozeni skoly, v niz
byl pozdéji feditelem. Zde byly vyzkouseny nové ucebni plany, pomticky
a specialni drevéné stolky a tabule na ltizka pro vyuku lezicich déti.

0d roku 1952 piednésel jako externi ucitel v Ustavu pro defektologii
a externé piisobil v Logopedickém tstavu v Praze, kde se vénoval zejmé-
na détem s MO a tézkymi poruchami pohyblivosti a feci. Spolupracoval
s MUDr. Milo$em Soviakem a PaedDr. Ludvikem Edelsbergerem a po roce
1955 byl postaven do ¢ela kabinetu defektologie v Ustavu pro dalkové
studium uciteld na Univerzité Karlové. Tuto funkci zastaval do roku 1964.

Profesné se FrantiSek Kabele orientoval predev$im na problematiku
déti s MO a reedukaci jejich pohyblivosti a feci. Roku 1968 ziskal titul
kandidat véd a nasledné v roce 1972 titul profesor. Roku 1978 ptipravil
Mezinarodni sympozium o dal$im vzdélavani specialnich pedagogu.

Frantisek Kabele byl vysoce aktivni az do konce svého Zivota. Kromé
spolupréce s katedrami specialni pedagogiky v Praze, Olomouci a Bra-
tislavé pracoval na mensi uvazek ve specialnépedagogickém centru pro
télesné postizené v Jedlickové ustavu. Za sviij zivot usporadal mnoho
kurzt a seminait pro rodice déti s télesnym postizenim, napsal mno-
ho odbornych publikaci, stati a ¢lank. Ve Skut¢i se zaslouzil o ztizeni
zvlastni koly. Mél patronat nad Ustavem socidlni péce pro mentalné
postizené v Bystrém u Policky.

Priklady publikaci Frantiska Kabeleho:

» Somatopedie - tato ucebnice dlouho predstavovala stézejni text studia
somatopedie a ¢asto ji citujeme také v nékterych kapitolach této knihy;

* Rozvijeni pohyblivosti a feci déti s (détskou) mozkovou obrnou - v této
publikaci je popsana znamda metodika Frantiska Kabeleho;

 Brousek pro tviij jazycéek - Franti$ek Kabele byl také autorem détské
poezie. Tato znama kniha détskych basni se dodnes pouziva pti rozvoji
feci u déti zdravych i s riiznymi typy postiZeni.
K méné znamym, presto dilezitym osobnostem somatopedie patii
doc. PhDr. Jiti Kracik, CSc., dlouholety spolupracovnik Frantiska Kabe-
leho, dale lékar a pedagog MUDr. Vojtéch Trnka nebo PhDr. Josef Sasin,
CSc., prvni vedouci katedry specialni pedagogiky v Olomouci a autor
publikace Socializace déti s epilepsii (Sasin, 1975). Pro tplnost uvedme
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také nékteré nedavné ¢i soucasné osobnosti, které se somatopedii dlou-
hodobé vénovaly ¢i stale vénuji na akademické ptidé nasich univerzit.
Na Univerzité Karlové v Praze je to doc. PaedDr. Vanda Hajkova, Ph.D.,
a doc. PhDr. Boris Titzl, Ph.D. Na Masarykové univerzité v Brné se o roz-
voj somatopedie zaslouZila prof. PhDr. Marie Vitkova, CSc., a nyni zde
ptsobi doc. PhDr. Dagmar Opattilova, Ph.D., a PhDr. Dana Zamec¢nikova,
Ph.D. Na Univerzité Palackého v Olomouci pasobily PaedDr. Vlasta Jo-
naskova, CSc., a PhDr. Marie Renotiérova, Ph.D. Aktualné se zde soma-
topedii vénuji také néktefi z autoru tohoto textu.

Kapitolu vénovanou historickym souvislostem somatopedie zakon¢ime
citaci, ktera predestira obsah nasledujicich kapitol a ktera pochazi
z prednasky Jana Chlupa s ndzvem Osud zmrzacelého ditéte (vydano
roku 1923 v Brng, s. 3): ,Dnesni problém zanedbané péce o mrzdcky je dle
mého ndzoru problémem organizacnim. Rozresi se obratnym vyhleddnim
pracovnich podminek a spravnym stanovenim vzdjemného poméru jed-
notlivych slozek péce:

Za prvni lécby, na kterémzto poli ucinila orthopedicka chirurgie v posledni
dobé veliké pokroky; za druhé vychovy, pri niz dosavadni nedostatek, totiz
neujasnénost zdkladnich odchylek psychologie mrzdctvi mozno z velké
ddsti odstraniti jiz dnes ¢ilym stykem dosud tiplné roztiisténého kruhu
odbornych pracovnikii; za treti praktického vycviku k Zivotnimu povold-
ni, kde opét sblizenim odbornikii a ticelnym organisovdnim se zretelem
k mistnim pomérim je mozno dobre dojiti k cili bez zacatecnickych chyb
stejné drahych jako nebezpecnych pro skromné prostiredky, s nimiz dis-
ponuje u nds péce o mrzacky; za étvrté zaopatieni a umistovani mrzdka
v Zivote, kde je feseni nejtézsi, nebot zde prichdzi k platnosti netiprosny
konkurenéni boj se zdravym individuem. Resent této slozky péce o mrzdcka
lezi ve zvidavych hlavdch a pevnych rukou schopnych organisdtorti, kteii
by vlastni vynalézavosti a za pomoci zdkonného narizeni nasli na tomto
svéte dustojné misto i pro mrzdka.“ Nuze, necht nasledujici kapitoly ukazi,
do jaké miry se tyto jiZ sto let staré myslenky podafilo naplnit!
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Druha kapitola je vénovana definovani pojmu omezeni pohyblivosti
a nékterych dalsich souvisejicich pojmi, které patii k zakladni termi-
nologii specialni pedagogiky. Terminologie i jejich definice se prubézné
méni, coz je patrné napt. v klasifikacich Svétové zdravotnické organizace
(WHO). Z nich bude nejvétsi pozornost vénovana Mezinarodni klasifikaci
funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (MKF). V dalsich podkapitolach
budou predstaveny jednotlivé kategorie omezeni pohyblivosti - télesné
postiZeni, viceCetné postiZzeni (s pridruZzenym omezenim pohyblivosti),
nemoc a zdravotni oslabeni.

Vliv modeli zdravotniho postizeni
na definovani omezeni pohyblivosti

Omezeni pohyblivosti (difve se v domadci literatute pouZival termin po-
rucha pohyblivosti) se v tradi¢nim pojeti somatopedie déli na kategorie,
které shrnuje obrazek 1. Z toho:

Primarni omezeni pohyblivosti predstavuje ,,pfimé postizeni vlastniho
hybného tstroji nebo postizeni centrdlni ¢i periferni nervové soustavy,
kdy v periferni &dsti je postizeno vlastni hybné tstroji“ (Vitkova, 1999,
s. 9). Priklady primdarnich omezeni pohyblivosti jsou rtizné typy téles-
nych postiZeni, napf. (détska) mozkova obrna, ziskané poskozeni mozku,
amputace, meromelie (vrozené vyvojové vady koncetin) a dalsi.
Sekundarni omezeni pohyblivosti (nemoc a zdravotni oslabeni) znamenda
stav, kdy jsou centralni i periferni nervova soustava a vlastni pohybové
ustroji bez patologickych zmén, pohyblivost je vSak omezena z jinych
pricin. Projevuji se tu diisledky chorob srdec¢nich, revmatickych, kostnich
apod., které omezuji pohyb nemocné osoby a jeji pohybovou kondici
(tamtéz).
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‘ Omezeni pohyblivosti ’
I

Primarni

Zdravotni
oslabenf

Vicecetné
postizenf

Télesné
postizenf

‘ Nemoc ’

Obrazek 1. Kategorie omezeni pohyblivosti

Modely
zdravotniho
postizeni

Definovani omezeni pohyblivosti a jeho kategorii se za posledni stoleti
vyznamné ménilo, stejné jako obsah a porozuméni jednotlivym termi-
num, které jsou s témito definicemi spojené. V dusledku spolecenskych
zmén se ve druhé poloviné 20. stoleti objevily nové perspektivy pro de-
finovani zdravotniho postiZeni a ur¢ovani zavaznosti postizeni pro oso-
by s omezenim pohyblivosti. Tyto vzajemné odlisné perspektivy byly
konceptualizovany prostfednictvim modelt zdravotniho postizeni, kte-
ré je mozné vysvétlit jako zjednodusené reprezentace daného jevu, jako
pomyslny spojujici ¢lanek mezi definicemi pojmu a jejich vychozimi te-
oriemi (Krhutova, 2013). A¢koliv modelt zdravotniho postiZeni je vice,
Svétovd zdravotnickd organizace (2001) zminuje dva zakladni - model
lékarsky a socialni, pticemz posledni klasifikace v oblasti rehabilitace
vychazi z modelu biopsychosocialniho.

Lékaisky (medicinsky) model byl v zapadnich zemich dominantni
predevsim v pocatcich vyvoje specialni pedagogiky a rehabilita¢nich
sluzeb obecné (a v nasem prostfedi jesté mnohem déle). Podle tohoto
modelu je zdravotni postizeni chapano jako porucha, coz je ,fyziologickd
abnormalita, jejiz pric¢inou je onemocnénti, tiraz nebo vrozend vada, a je
nezbytnd jeji terapie v ramci zdravotnického systému“ (Svestkova, 2017,
s. 29). Dominance lékaiského modelu méla za nasledek rozvinuti mnoha
specializovanych sluzeb v riznych oblastech rehabilitace, véetné slu-
7eb spadajicich do oblasti specialniho $kolstvi. Z hlediska vzdélavani se
predpokladalo, Ze osoba s omezenim pohyblivosti se bude Iépe vzdélavat
v segregovaném prostiedi, kde jsou dostupné specialni intervence. Acko-
liv toto pojeti vzdélavani zacalo byt kritizovano s rozvojem $kolské inte-
grace (a pozdéji Skolni inkluze), néktefi autofi stale poukazuji na mnoha
pozitiva segregovaného vzdélavani. Jedna se napft. o snazsi dostupnost
specialnich sluzeb, které osoby se specidlnimi potfebami vyzaduji a které
je obtizné prenést do prostredi inkluzivnich tfid. Z lékaiského modelu
vychéazi Mezinarodni klasifikace nemoci Svétové zdravotnické organizace
a jeji taxativni ¢lenéni medicinskych diagnoz.
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Socialni model se v zapadnich zemich konstituoval ptiblizné v 80. le-
tech 20. stoleti. Za hlavni pfi¢inu postizeni se zde nepovazuje zhorsena
zdravotni kondice osoby s omezenim pohyblivosti, ale bariéry vznikajici
v jejim okolni. Spole¢nost vytvaii osobam se zdravotnim postizenim
znevyhodnujici situace prostiednictvim deficitt ve sluzbach, nizkou
architektonickou pristupnosti, svymi postoji, predsudky a obecné ne-
rovnymi Zivotnimi pfilezitostmi (Pfeiffer a kol., 2013). Osoba s téles-
nou poruchou nebo nemoci neni dle socialniho modelu automaticky
povazovana za zdravotné postiZenou. Jeji postizeni (disabilita) vznika
teprve pii interakci s okolnim prostfedim. Zdravotni postizeni je dle
tohoto modelu priméarné socialni konstrukt. Porovnani mezi lékaiskym
a socialnim modelem nabizi obrazek 2.

‘ Pohled medicinsky J ‘ Pohled socialnf J

etiologicka diagndza J

socialni prostredf J

porucha funkce a struktury
organy

v béZném Zivoté

omezen/ participace J

problémy vznikajicf
u pacienta - zdravotnické intervence

problémy vznikajici u osoby
s disabilitou - socidlni intervence

Obrazek 2. Porovnani medicinského a socidlniho modelu

Koncept
funkéni
schopnosti
a MKF

Biopsychosocialni model, ze kterého vychazi koncept funkéni schop-
nosti obsazeny v Mezinarodni klasifikaci funké¢nich schopnosti, disabilit
a zdravi (Svétova zdravotnickd organizace, 2001, 2007, posledni aktuali-
zace z roku 2018, v ¢eském piekladu 2004), se snaZi o integraci obou
predchozich modelt. V disledku socidlniho modelu se zde objevuje ka-
tegorie faktord prostiedi, které zahrnuji facilitujici faktory a bariéry.
Dana Anaby a kol. (2013) identifikovali dopad faktort prostiedi na par-
ticipaci déti s (télesnym) postiZenim. Mezi nejcastéjsi facilitatory patfi-
la socidlni podpora rodiny a pratel a geograficka poloha, zatimco mezi
bariéry patftily postoje, fyzické prostredi, doprava, politika a nedostatec-
na podpora ze strany persondalu a poskytovateli sluzeb.

Navic se v MKF poprvé objevuje kategorie osobnich faktort jedince,
které piimo nesouviseji se zdravotni kondici (jsou to jeho zkuSenosti,
motivace, temperament, nadéje, osobni sméfovani atd.). WHO priznava,
7e zavaznost zdravotniho postizeni ma proménlivy charakter v raznych
situacich v zavislosti na ménicich se faktorech prostredi a osobnich fak-
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torech. Proto neni funké¢ni diagnéza statickou kategorii, ale hodnoti se
stupen participace na konkrétnich aktivitach v kontextu faktora, které
popisuje model funké¢ni schopnosti (obrazek 3). Vysledkem je tzv. funké-
ni diagnéza (MKF se nezabyva diagnézami etiologickymi, které lze nalézt
v Mezinarodni klasifikaci nemoci). Diivodem je, Ze ,mnoho nemoci nebo
stavii po tirazech (etiologickych jednotek) miize mit rozlicné ndsledky,
a naopak stejné ndsledky mohou byt zptisobené rozlicnymi diagnozami“
(Svestkova a Pfeiffer, 2017, s. 218).

Zdravotni kondice
(vada nebo nemoc)

Télesné funkce
a struktury

Participace

Faktory
prostiedi

Obrazek 3. Model funkéni schopnosti dle MKF (WHO, 2001, éesky preklad z roku 2004)

Osobnfi
faktory

Pro praktické hodnoceni a identifikaci funkénich diagnéz vytvari Svéto-
vd zdravotnickd organizace tzv. core-sety? (hodnoceni prostiednictvim
obsahlych kategorii MKF by totiz bylo pro klinické ucely nepraktické).
Jedna se o dokumenty, které obsahuji seznam dulezitych projeva tyka-
jicich se funkéni schopnosti pro danou chorobu, tiraz nebo vrozenou
vadu, které jsou podstatné pro rehabilita¢ni proces (Svestkova, 2017).
Napfiiklad pro (détskou) mozkovou obrnu (MO) existuje v souc¢asné do-
bé pét core-setu, které obsahuji:

komplexni sadu pokryvajici vyvojové faze od narozeni do 18 let, sklada-
jici se ze 135 kategorii MKT;

zkracenou sadu skladajici se z 25 kategorii MKF, které jsou bézné pro
popis déti a mladeze s MO do 18 let;

zkracenou sadu 31 kategorii pro déti a mladez s MO do 6 let;
zkracenou sadu 35 kategorii pro déti a mladez s MO mezi 6 a7 14 lety;

3 Do ¢estiny bychom mohli prelozit napft. jako zakladni nebo jadrové soubory, v tomto piipadé
soubory kategorii MKF.
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zkracenou sadu 37 kategorii pro déti a mladez s MO mezi 14 az 18 lety.

Vybérem konkrétniho core-setu pro danou osobu s MO (dle véku) 1ze
v tomto piipadé ziskat efektivni a rychly nastroj pro zhodnoceni funk¢-
niho stavu dané osoby. V anglické verzi jsou existujici core-sety dostupné
na strankach centra ICF Research Branch (2021), které tizce spolupracuje
s WHO. Ustav zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS CR) pracuje
na prekladech jiz existujicich core-setd do Cestiny.

Vyse popisované zmény mély velky vliv také na soucasné pojeti koncep-
tu specialnich vzdélavacich potieb (SVP) v oblasti vzdélavani. Jesté
v piedrevolu¢nim obdobi byla medicinska diagnéza podstatna pro spe-
cialnépedagogickou diagnostiku a zatrazeni zaka do specidlniho typu
skoly na zakladé etiologické diagnozy fungovalo obdobné v mnoha ze-
mich. V 90. letech poskytla Deklarace Svétové konference o specialnim
vzdélavani v Salamance (UNESCO, 1994) podnét k $ir§imu uplatfiovani
terminu specidlni vzdélavaci potieby, ktery se v ¢eské legislativé obje-
vuje od roku 2004 (v tehdejsim znéni $kolského zikona ¢. 561/2004 Sb).
Tento $kolsky zakon jesté operoval s nékolika kategoriemi specialnich
potteb, které byly klasifikované jako zdravotni postiZeni, zdravotni zne-
vyhodnéni a socialni znevyhodnéni. Zdravotni postiZeni se ¢lenilo na né-
kolik typti (napf. télesné postiZeni, mentalni postiZeni, zrakové postiZeni
atd.). Obdobné byly dle vyhlasky ¢. 73/2005 Sb. oznaceny prislusné spe-
cialni $koly, napft. specialni $kola pro zaky s télesnym postizenim. Nic-
méné jiz novela skolského zakona z roku 2016 tuto klasifikaci neuvadi
a identifikaci specidlnich potteb dava do souvislosti nikoliv s typy spe-
cialnich potteb, popf. etiologickymi diagn6zami, nybrz s indikaci pod-
parnych vzdélavacich opatieni (podle vyhlasky ¢ 27/2016 Sb.). Dle § 16,
¢l. 1 se ditétem, Zdkem a studentem se specidlnimi vzdélavacimi potieba-
mi rozumi osoba, kterd k naplnéni svych vzdéldvacich moznosti nebo
k uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnoprdavném zdkladé s ostatni-
mi pottebuje poskytnuti podptirnych opatieni“ (§kolsky zakon 561/2004
Sb. ve znéni u¢inném od 25. 8. 2020). S uvedenim podpurnych opatfeni
se navic zna¢né rozsitilo pojeti specialnich potieb, nebot ,podpitirnymi
opatrenimi se rozumi nezbytné tipravy ve vzdéldvani a skolskych sluzbdch
odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostiedi nebo jinym Zivotnim
podminkdm ditéte, Zdka nebo studenta“ (tamtéz).

Pravé v indikaci specialnich potteb je evidentni posun od lékatského
modelu k pojeti reflektujici skute¢nou pottebu podpory ve vzdélavani.
Podstatnéjsi je funkéni diagnoza nez medicinskd, ackoliv medicinska
diagn6za ma pro diagnostiku specialnich potteb stale nezanedbatelnou
hodnotu. S témito zménami se zasadné méni naroky na specialnépedago-

gickou diagnostiku (ta by naptiklad méla dostate¢né zohledriovat faktory
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prostredi a osobni faktory jedince). To vSak doposud neni dostate¢né
reflektovano ani ve specialnépedagogické diagnostice, ani v konceptu
hodnoceni specialnich potteb, jak je patrné z katalogti podptirnych vzdeé-
lavacich opatteni (Cadova, 2015).

K obdobnym zménam doslo i v oblasti socialnich sluzeb. Zakon
¢.108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach, sice spojuje riziko socialni exklu-
ze s nepiiznivym zdravotnim stavem nebo zdravotnim postiZenim, tato
postiZeni v§ak sama o sobé neptedstavuji narok na poskytnuti urcitého
typu socialni sluzby (k tomuto ucelu se zjistuji negativni dopady zdra-
votniho postizeni, které ¢ini nebo mohou ¢init danou osobu zavislou
na pomoci jiné osoby). Z téchto piikladu je patrné, Ze zdravotni, socialni
a vzdélavaci politika statu nemuze vychazet z definice typa zdravotniho
postizeni jako statickych kategorii, ale potfebuje flexibilni a komplexni
nastroje pro stanoveni adekvatni podpory v kontextu rozmanitych fak-
tort, které ovliviiuji aroven participace osob v ptislusnych oblastech
Zivota a v ménicich se podminkach prostredi.

Prestoze tradi¢ni kategorie zdravotniho postizeni a zdravotniho znevy-
hodnéni / socidlniho znevyhodnéni, které mohou vyustit ve vznik spe-
cidlnich potteb, prestavaji byt stéZejni pro systém poskytovani podpory
témto osobam, ¢eska specialni pedagogika stale pouziva tyto kategorie
pro své vnitini ¢lenéni na jednotlivé oblasti ¢i pedie. Proto jsou nasledu-
jici podkapitoly vénovany charakteristice zakladnich kategorii omezeni
pohyblivosti - télesného postiZeni, vicecetného postizeni (s omezenim
pohyblivosti), nemoci a zdravotniho oslabeni.

Télesné postizeni

Télesné postizeni (anglicky physical disability) bylo v nasich kulturnich
podminkach dlouhodobé zamériované s terminem télesna vada (tedy
porucha pohyblivosti). To je patrné napf. z definice Jaroslava Krause
a Oldficha Sandery (1975, s. 6), podle které se télesnym postiZenim my-
sli: ,vady pohybového a nosného tstroji, tj. kosti, kloubu, Slach i svalti
a cévniho zdsobent, jakoz i poskozeni nebo poruchy nervového tstroji,
jestlize se projevuji porusenou hybnosti.“ Podle MKF je v§ak nutné zo-
hlednit také dalsi faktory (prostiedi a osobni faktory) a jejich vliv na stu-
pen participace jedince na piislusnych aktivitach (napf. v kontextu
Skolni vyuky se mutiZe jednat o aktivity uceni, sebeobsluhu, komunikaci,
pohyblivost atd.). Pfitom je nutné posoudit nejen zavaznost postizeni,
ale také moznost jeho kompenzace a moznost adaptace prostiedi (tzv.
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facilitatory). Na zdkladé tohoto konceptu by bylo mozné vyse citovanou
definici télesného postiZeni upravit nasledujicim zptisobem:

Telesnd postizeni jsou poruchy nervového, pohybového a nosného ustroji,
které se projevuji omezenou pohyblivosti a v soucinnosti s faktory prostre-
di a osobnimi faktory sniZuji tiroveri participace jedince v jedné nebo vice
relevantnich aktivitdch Zivota.

Télesna postizeni Ize ¢lenit na vrozena a ziskana:

Skupina vrozenych télesnych postizeni zahrnuje rtizné genetické poru-
chy a prenatalné se vyvijejici patologie (napft. vrozené vyvojové vady,
jako jsou rozstépy patere nebo malformace koncetin).

Ziskana télesna postiZeni se ¢leni na postiZeni ziskana tirazem (napf.
pourazové amputace, irazy mozku nebo patefe) a nemoci (napf. hemi-
paréza po cévni mozkové piihodé nebo télesna postizeni po rtznych
degenerativnich poruchach).

Vitkova (1999) déli télesna postiZzeni dle pojeti némecké somatopedické
literatury takto:

obrny centralni a periferni (zahrnuje obrny raného véku, ale také obrny
vzniklé pozdéji v dasledku trazti a neurodegenerativnich onemocnéni,
napft. cévni mozkové ptihody nebo roztrousené skler6zy a obrny peri-
fernich nerviy);

deformace (ziskané télesné deformity, napt. v dusledku progresivni sva-
lové dystrofie nebo skolioz);

amputace;

malformace (vrozené télesné deformity, napf. amelie nebo vyvojova ky-
Celni dysplazie).

Skolska legislativa ve Spojenych statech (IDEA, 2004) oznacuje skupi-
nu télesnych postiZeni terminem ortopedické poruchy (je to jedna ze
13 kategorii specidlnich potteb), aviak samostatné vyclenuje kategorii
traumatickych poranéni mozku. Mirné odli$nosti v terminologii a klasifi-
kaci télesnych postizeni najdeme ve $kolské legislativé fady dal$ich zemi.

Vicecetné postizeni s omezenim pohyblivosti

V somatopedii se zabyvame osobami s vice¢etnym postizenim (z anglic-
kého multiple disability) tehdy, pokud jejich postiZzeni zahrnuje omezeni
pohyblivosti, at uz se jedna o télesné postiZeni a/nebo nemoc. V piipadé
viceCetného postiZeni se lze setkat s fadou pojmi, pfi¢emz mnohé jsou
dnes povazovany za zastaralé, napt.: multihandicap, kombinované vady
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nebo soubéZné postiZeni vice vadami (posledné uvedeny termin je na-
vzdory své diskutabilnosti pouzivany v legislativnich dokumentech Mi-
nisterstva $kolstvi, zatimco zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
davé prednost o néco vhodnéj$imu terminu kombinované postizeni).

Podle skolské legislativy je viceCetné postiZeni povazovano za ,postizeni
soucasné dvéma nebo vice na sobé kauzdlné nezavislymi druhy postiZent,
z nichz kazdé by jedince vzhledem k hloubce a dusledkum opravriovalo
k zatazenti do skoly pro prislusny typ postizeni“ (Vyzkumny ustav pedago-
gicky, 2008, s. 106). V kontextu soucasnych legislativnich zmén by vsak
bylo adekvatnéjsi mluvit nikoliv o zatfazeni do Skoly pro piislusny typ
postizeni, nybrz o ptiznani podptrnych vzdélavacich opatteni. Obdobné
definuji viceCetné postizeni také zahrani¢ni legislativni systémy. Napfi-
klad dle americké skolské legislativy se jedna o zaky, ktefi ,,maji vice nez
jednu vadu, jejichz kombinace tsti v edukacni potieby takového stupné, Ze
na né nelze reagovat specialnépedagogickymi programy uréenymi pouze
pro jednu z téchto vad“ (Best a kol., 2010).

Vicecetné postizeni charakterizuje synergicky efekt piisobeni jed-
notlivych postiZeni ve vztahu k vykonnosti a moznostem jedince.
Dusledky jednotlivych omezeni brani jedinci vyuzivat a¢inné kom-
penzacni strategie tim, ze negativni dusledky jednotlivych postizeni
a nemoci dopadajici na zdravi se navzajem posiluji a mohou kontrain-
dikovat uc¢innou lé¢bu, kompenzaci atd. Takto muze dojit k tézkému
omezeni v mnoha dulezitych oblastech Zivota, véetné vzdélavani. Prak-
tickym prikladem muze byt kombinace diagnézy progresivni svalova
dystrofie s tézkym zrakovym postizenim. Zavazné dusledky svalové dys-
trofie v oblasti pohyblivosti je obvykle mozné pomérné dlouhou dobu
kompenzovat prostiednictvim elektrického voziku a dal$ich kompen-
za¢nich pomuicek. Nicméné v pripadé kombinace této nemoci s tézkou
zrakovou vadou nebo s tézkym postizenim kognitivnich funkci nebude
mozné elektrického voziku vyuzit a takova osoba bude odkazana na po-
moc asistenta, bez moznosti se nezavisle pohybovat v prostoru. Pfitom
télesnou (i zrakovou) poruchu by bylo mozné efektivné kompenzovat,
pokud by se tyto poruchy nevyskytovaly soubézné.

U osob s viceCetnym postizenim se projevily patrné vice nez u jinych
typu specialnich potteb negativni dusledky lékatského modelu. Zavaz-
nost zdravotni kondice u mnoha osob s tézkym stupném vicec¢etného
postiZeni vedla k tendenci zaméfovat se na viditelné deficity na tkor
vzdélavaciho potencidlu této osoby, ktery mutize byt velmi naro¢né iden-
tifikovat. Portfolia osob s tézkym stupném vicec¢etného postizeni maji
Casto podobu seznamii patologicky orientovanych vyroki, které a priori
negativné ovliviiuji na$ pohled na daného jedince (Betts, 2006). To miize
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byt vaznou prekazkou pro smysluplnou intervenci i vzdélavani téchto
osob v inkluzivnim prostiedi. Pro specialniho pedagoga muze byt u této
skupiny osob piinosné zaméfit se spiSe na perspektivy tykajici se téchto
faktort:

Lidskych potteb - tato perspektiva vychazi z predpokladu, zZe kazdy
¢lovék ma stejné nebo obdobné zakladni potieby, at se jedna o potieby
télesné, psychické, socialni ¢i vyssi psychické potieby. U osob s tézkym
viceCetnym postiZzenim se muzeme setkat s jinymi zptisoby naplnovani
téchto potieb, popt. nékteré potifeby mohou byt oproti majoritni popula-
ci zdiraznéné, napf. potieba vyhnout se télesné bolesti. Cilem specialné-
pedagogické intervence dle tohoto konceptu muize byt hledani zptisobt
naplnéni potieb na raznych tGrovnich, a to zejména socialnich a vyssich
psychickych potieb.

Pozitivnich charakteristik - podstatou intervence vychazejici z této
perspektivy je zkoumani, co pozitivniho vnimame na osobéch s vicecet-
nym postizenim. Jakékoliv pozitivni vyroky o schopnostech a osobnosti
lidi s vicecetnym postiZzenim nabizeji specidlnim pedagogiim funkéni
vychodiska pro navazani vztahu a planovani smysluplné orientované
intervence.

Zitych zkusenosti - specialni pedagog zde rekonstruuje piibéh a poznani
dané osoby s viceCetnym postizenim na zakladé subjektivnich zkuSenos-
ti, které vypravéji rodinni piislusnici, ucitelé, pratelé, vrstevnici, asistenti
a dalsi blizké osoby. V ¢eské literatute jsou dostupné piiklady textu,
které popisuji ptibéhy osob s viceCetnym postizenim a jejich rodin z této
perspektivy (napf. Kantor a kol., 2015 nebo Chvatalova, 2010).

Vicecetna postiZeni s omezenim pohyblivosti Ize klasifikovat do ti sku-
pin (Pipekova, 2010):

Skupina s dominantnim mentalnim postizenim a omezenim pohybli-
vosti. Hloubka mentalniho postiZeni urcuje nejvys$si mozny dosazitelny
stupen vzdélani a miru vychovy, tedy i vybér vhodné vzdélavaci instituce.
Znacna ¢ast zakh v této skupiné ma diagnézu (détskd) mozkova obrna.
Skupina omezeni pohyblivosti v kombinaci se smyslovymi poruchami
nebo s tézkym narusenim komunika¢ni schopnosti bez mentalniho po-
stizeni.

Skupina osob s poruchami autistického spektra (popf. sitfeji definova-
nymi pervazivnimi vyvojovymi poruchami) v kombinaci s omezenim
pohyblivosti.

Dals$i moznosti ¢lenéni vicecetného postizeni uvadi Libuse Ludikova
(2005) nebo Stefan Vasek (2003).
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Nemoc a zdravotni oslabeni

Dalsi kategorii omezeni pohyblivosti je nemoc (disease), kterou definoval
dle medicinského paradigmatu Rudolf Virchow jako takovou poruchu
bunék, tkani a organt, jejimz disledkem je porucha funkce a z ni vyply-
vajici ptiznaky. Taxonomie nemoci byla potom dilem Thomase Syden-
hama, ktery ze symptomu sestavil smysluplné syndromy a z nich pak
nemoci - noson, ¢imz polozil medicinsky zaklad nozologického systému
(Honzak, 2011). Dodnes je zapadni medicina poplatna pievazné tomuto
biomedicinskému pojeti nemoci.

Na druhé strané je v§ak zkouman také socialni, psychologicky a behavi-
oralni rozmér nemoci a jejiho dopadu na své nositele. V oblasti medici-
ny se konstituovala tzv. psychosomaticka medicina - interdisciplinarni
lékatska oblast zkoumajici vztahy mezi socialnimi, psychologickymi
a behavioralnimi faktory (pfipadné také faktory spiritualnimi), které se
tykaji télesnych procest a kvality Zivota lidi. Na rozdil od redukcionistic-
kého pojeti tradi¢ni mediciny vychazi psychosomaticka medicina ze sys-
témového pojeti a inklinuje spiSe k biopsychosocidlnimu paradigmatu.
V angli¢tiné se pro toto pojeti nemoci pouziva termin illness - do ¢estiny
se obvykle pieklada jako onemocnéni pro odliseni od biomedicinsky
orientovaného terminu disease. S témito koncepcemi nemoci a z ni ply-
nouciho onemocnéni souviseji uizce také riazné koncepce zdravi. Odlisuje
se napfi. zdravi objektivni, jehoz ukazatelem je medicinska diagnéza,
a zdravi subjektivni, které souvisi s hodnocenim vlastniho zdravi samot-
nym pacientem. Pro obé pojeti zdravi byly vypracovany metody jejich
méteni a objektivizace. V ptipadé subjektivniho zdravi je mezinarodné
nejznaméjsim méticim nastrojem WHO Disability Assessment Scale ne-
boli (WHODAS; Ustiin a kol., 2010).

V somatopedické literature je termin nemoc tradi¢né definovan jako ,,po-
rucha rovnovdhy organismu s prostredim, pricemz vznikaji anatomické
a funkéni zmény v organismu® (Kabele a kol., 1992). Jinou definici ne-
moci / zdravotnich poruch, ktera silné zdtiraziuje vzdélavaci kontext,
najdeme v americké legislativé: jedna se o ,,omezenou silu, vitalitu nebo
vnimavost, (...) kterd md za ndsledek snizenou vnimavost viici vzdéldva-
ctmu prostedi. Ta vznikd v diisledku chronickych nebo akutnich zdravot-
nich problémii a nepfiznivé ovliviiuje vzdéldvact vykonnost ditéte* (PL, 34
C.ER. § 300.7,1999).

Nejrozsitenéjs$i normou pro Kklasifikaci nemoci je aktualné platna 11. re-
vize Mezinarodni klasifikace nemoci Svétové zdravotnické organizace
(doposud nebyla pieloZena do ¢estiny). ProtoZe se jedna o piilis komplex-
ni nastroj obsahujici obrovské mnozstvi etiologickych diagnodz a jejich
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kodi. V somatopedické literature se proto setkame spiSe s vyrazné jed-
nodussim ¢lenénim na nemoci kratkodobé/akutni (napt. infek¢ni one-
mocnéni) a nemoci dlouhodobé, napt. epilepsie. Dlouhodobé nemoci,
kterymi se somatopedie zabyva piedevsim, mohou byt:

chronické - vznikaji pfi nich zavazné organické a funkéni zmény organti
a systému s predpokladanym dlouhodobym pribéhem, tj. minimalné
3 roky, napt. diabetes nebo srde¢ni vady;

recidivujici, pokud se opakuji nejméné 3x ro¢né, ale v mezidobich v orga-
nismu nenalézame anatomické ani funk¢ni zmény (alergie nebo astma);
progresivni, tedy progredujici z hlediska o¢ekdvaného vyvoje (nékteré
mohou mit i letalni charakter, napt. progresivni svalova dystrofie, ma-
ligni nadorova onemocnéni);

stacionarni, u kterych neocekavame postupné a dlouhodobé zhorsovani
(napt. benigni nadory).

Osoba se zdravotnim oslabenim ma snizenou odolnost vii¢i chorobam
a sklon k jejich opakovani (napf. u akutnich zanétt dychacich cest). Jeji
zdravotni stav je ohrozen pusobenim nevhodného zivotniho prostredi,
$patnym rezimem nebo nespravnou vyzivou (Kabele a kol., 1992). Mezi
piiklady zdravotniho oslabeni patii astma a alergie. Za zdravotné osla-
bené jsou povazovany také osoby ve stavu rekonvalescence.

Pojeti kategorii omezeni pohyblivosti v somatopedii musi reflektovat
Cetné terminologické i obsahové zmény, které se téchto kategorii i pti-
druzenych pojmu tykaji. Mezinarodné jsou Siroce uzivany klasifikace
WHO, na jejichz vzniku se podili fada expertt z raznych oblasti reha-
bilitace. V soucasné dobé patii k nejdulezitéjsim dokumentam Mezind-
rodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi (2004), ktera
definuje zdravotni postiZeni na zakladé konceptu funk¢ni schopnosti.
Tato kapitola nabizi aplikaci konceptu funkéni schopnosti do oblasti
somatopedie - konkrétné pro definici zakladnich kategorii omezeni po-
hyblivosti. V diasledku MKF byla v jednotlivych oblastech rehabilitace
zavedena nova terminologie, doslo k vyraznym zménam v konceptuali-
zaci zdravotniho postiZeni i ve zplisobu, jakym je posuzovana zavaznost
jeho dopadu na daného jedince. Velké mnozstvi vyzkumnik v oblasti
rehabilitace jiz fadu let vyuziva ramec MKF a jeji komponenty jako vy-
chozi normu pro klasifikaci a vyzkum tady jevu, které se tzce tykaji
0sob s omezenim pohyblivosti. Uvedené zmény mély velky vliv také
na terminologii, legislativu, diagnostiku, intervenci a vyzkum v oblasti
specidlni pedagogiky.
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Pojem
rehabilitace

Rehabilitace osob
s omezenim pohyblivosti

Treti az pata kapitola se zabyvaji problematikou rehabilitace osob s ome-
zenim pohyblivosti, a to z hlediska rehabilitace v oblasti zdravotnické,
socialni a pracovni. Dle sou¢asného pojeti zahrnuje rehabilitace nejen
lécebné, pedagogické, socialni a pracovni prostiedky, nybrz zasahuje také
do sféry politické, ekonomické, kulturni a legislativni. Uspésna rehabi-
litace rovnéz vyzaduje tizkou spolupraci v ramci interprofesnich tymu.
Specialni pedagogové proto museji znat role a zodpovédnosti jednotli-
vych odbornosti. Navic jsou odpovédni za vzdélavani ostatnich ¢lena
tymu v otazkach tykajicich se specialnépedagogické podpory.

Pojem rehabilitace pochazi z lat. habilis - schopny a re - znovu. Pojem
vyjadiuje optimalni vysledek rehabilitace, kterym je odstranéni vsech
dtsledki nemoci nebo trazu a navraceni ¢lovéka do pavodniho stavu
(dfive se uzival také termin ndvratnd péce). Obsah pojmu rehabilitace je
v$ak vniman v daleko $ir$im vyznamu. Vztahuje se také na osoby, u kte-
rych ztracené funkce obnovit nelze, pouze do urcité miry. V tomto kon-
textu se vyuziva u déti s vrozenym postizenim, které nikdy zdravy stav
nezazily (tudiZ neni co obnovovat) i u osob s progresivnim onemocné-
nim. V zahranic¢i (napf. ve skandindvskych zemich nebo v dokumentech
Svétové zdravotnické organizace) se pro rehabilitaci osob s vrozenym
postiZzenim pouziva termin habilitace, u nas vSak toto terminologické
odliseni neni bézné.

V CR byl pojem rehabilitace dlouhodobé spojovan pouze s lé¢ebnou re-
habilitaci, zejména s fyzioterapii a myoskeletalni medicinou. Divodem
bylo administrativni rozhodnuti ministerstva zdravotnictvi z roku 1951,
kterym byla vSechna fyziatricka oddéleni prejmenovana na oddéleni
rehabilita¢ni. To vyvolalo dojem, Ze je rehabilitace u nas dostate¢né za-
jisténd. Postupné zacal byt pojem rehabilitace viniman pouze ve smyslu
lécebné rehabilitace, zatimco jeho ptivodni obsah je mnohem $irsi. , Prre-
sahuje z tradicni mediciny do sféry socidlni, pedagogické, vychovné, pra-
covni a dalsich, miizeme Fici primo politickych oblasti. Rehabilitace je
celospolecensky vztah k osobdm, jejichz zdravotni kondice jim neumozriuje
vykondvat nékteré aktivity, které potrebuji ke své nezavislé existenci“ (Pfe-
iffer a kol., 2014). Soucasné pojeti rehabilitace spojuje koordinovanou
¢innost na urovni zdravotnické, socialni, kulturni, pedagogické, pracovni,
technické, legislativni, ekonomické, organiza¢ni i politické (Svestkova,
2017). Proto od 90. let zac¢al byt termin rehabilitace spojovan s riznymi
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privlastky, které mély upozornit na $ir$i vyznam tohoto pojmu - zacal
se pouzivat termin komplexni rehabilitace, ucelena rehabilitace nebo
novéji koordinovana rehabilitace. Tato slovni spojeni v§ak stale odka-
zuji k témuz vyznamu, ktery v sobé obsahuje ptivodni anglicky termin
yrehabilitation® a kterym je rehabilitace chapéana jako interprofesné
orientovany fenomén.

Podle odhadt Svétové zdravotnické organizace (WHO, citovano
30. 10. 2021) Ziji nyni na celém svété asi 2,4 miliardy lidi, kteff maji
z rehabilitace prospéch (to je pfiblizné jeden ¢lovék ze tif). V soucas-
né dobé neni potteba rehabilitace z velké ¢asti naplnéna. V nékterych
zemich s nizkymi a stfednimi pfijmy se vice nez 50 % lidi nedostava
takovych rehabilita¢nich sluzeb, které pottebuji. Stavajici rehabilita¢ni
sluzby v 60-70 % zemi byly pferuseny kviili pandemii covidu-19 (WHO,
2021). Potieba rehabilitace navic podle predpovédi celosvétové poroste
v dtisledku zmén zdravotniho stavu a charakteristik populace.

Rehabilitace je definovana jako ,soubor intervenci navrzenych k optima-
lizaci fungovdni a snizent invalidity u jedincti se zdravotnim stavem v in-
terakci s jejich prostiedim“ (WHO, 2017, s. 1).

Rehabilitaci na zakladé jejich cetnych definic charakterizuji nasledujici
skute¢nosti:

Predmétem rehabilitace je $irokd skupina osob se zdravotnim posti-
Zenim.

Jedna se o dynamicky proces, ktery vyuziva lékatské, socialni, pedagogic-
ké, pracovni, psychologické, ale také technické a legislativni prosttedky.
Rehabilitace zahrnuje hodnoceni, planovani, intervence a evaluaci.
Znaky tohoto procesu by mély byt koordinace, propojenost a komplex-
nost ve vyuzivani jednotlivych prostiedk.

Cile rehabilitace jsou popisovany ve vztahu k funkéni schopnosti, par-
ticipaci, zdravi (v jeho Sirokém pojeti), nezavislosti, kvalité Zivota atd.
Rehabilitace pomaha k co nejvétsi samostatnosti v kazdodennich ¢in-
nostech a umoziuje Gcast na vzdélavani, praci, rekreaci a smysluplnych
Zivotnich rolich, jako je péce o rodinu.

Rehabilitace vyuziva prostiedky nejen pro obnovu nebo zlepseni funkci,
ale také pro jejich kompenzaci nebo adaptaci prostredi.

Rehabilitace by méla byt zaméfenda na ¢lovéka, coz znamena, Ze inter-
vence a piistup zvolené pro kazdého jednotlivce zaviseji na jeho cilech
a preferencich.

Teoreticky ramec a terminologie v rehabilitaci by mély byt odvozeny
od Mezinarodni klasifikace funké¢nich schopnosti, disability a zdravi
(WHO, 2001).
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Rehabilitace osob s omezenim pohyblivosti

K charakteristice rehabilitace Ize ptipojit také tyto zakladni znaky, které
by mély byt v rehabilita¢nim procesu vzdy piitomné:

Vyhodnoceni (evaluation) - posouzeni funk¢nich schopnosti omezenych,
dobte zachovanych i nékterych nadpramérné dobrych.

Motivace (motivation) - prace rehabilita¢niho tymu, samotného rehabi-
litanta, ale i celé spole¢nosti.

Integrace (integration) - spravné fizena politika rehabilitace, legislativa,
postoj nejblizsich osob, postoj spole¢nosti a socialni ptileZitosti.

Rehabilitaci by dale mély charakterizovat jeji principy, napft. véasnost,
komplexnost, navaznost a koordinovanost, dostupnost, individualni
pristup, multidisciplinarni posouzeni a sou¢innost jednotlivych posky-
tovatelti rehabilitace (Kolaf a kol., 2009).

Struktura rehabilitace se odviji od ¢asové dimenze nebo institucionali-
zace celého procesu. Podle délky trvani rozliSujeme odbornou interven-
ci kratkodobou a dlouhodobou nebo také prechodnou a permanentni.
Intervence:

prechodna vede k obnoveni zdravotniho stavu a normalni kvality zivota,
permanentni se vyskytuje u osob s dlouhodobym nebo trvalym posti-
Zenim.

Podle hlediska institucionalizace Ize rozlisit nasledujici slozky rehabi-
litace:

lé¢ebnou (rehabilitaci ve zdravotnictvi),

socialni,

pedagogickou,

pracovni (Jesensky, 2000).

FrantiSek Kabele (1993) kromé téchto zakladnich oblasti uvadi jesté
¢tyti podptirné slozky, a to slozku psychologickou, technickou, prav-
ni a ekonomickou. Podle Libora Novosada (2000) se rehabilitace déli
na zdravotnickou, pedagogickou, socialni, pracovni, psychologickou,
volnocasovou a rodinnou. Smyslem téchto a dalsich déleni slozek reha-
bilitace je vytvofit ramec pro klasifikaci riznych prostiedki a nastroju
odborné podpory.
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Rehabilitace osob s omezenim pohyblivosti

Vyvoj a legislativa v rehabilitaci

Pojem rehabilitace se zacal systematicky pouzivat v USA, kdyz se zranéni
vojaci vraceli z fronty za prvni svétové valky a pottebovali se znovu za-
pojit do aktivniho Zivota. V USA doslo k uzakonéni rehabilitace jiz roku
1918. V CSR byly prvni ucelené programy rehabilitace pro osoby s ome-
zenim pohyblivosti realizovany v Jedlickové tstavu (tehdy s nazvem
Ustav pro zmrzacelé déti), jehoZ sluzby se béhem obou svétovych vélek
rozsitily i na pomoc zranénym vojaktim. Mezi svétovymi valkami doslo
k velkému rozmachu rehabilitace, zejména tam, kde téZce zranéni vojaci
pottebovali aktivni pomoc spole¢nosti pfi navratu do bézného Zivota.

Mezi okolnosti, které ovlivnily dal$i rozvoj rehabilitace, pattily:
Zalozeni Svétové zdravotnické organizace, Rehabilitation International
a dalsich vyznamnych organizaci v prabéhu 20. stoleti.

Vyskyt popula¢nich onemocnéni, ktera zanechavala velké mnozstvi osob
s tézkymi zdravotnimi nasledky a s potiebou rehabilita¢ni intervence.
V obdobi mezi svétovymi valkami, ale také po jejich skonceni to by-
la zejména détska obrna (poliomyelitis anterior acuta) a tuberkuldza,
po druhé svétové valce se zacaly 1é¢it diive smrtelné transversalni léze
misni. S vystavbou moderni dopravni infrastruktury (dalnic) se z hle-
diska rehabilitace objevuje vyznamna skupina klinickych stavi, které
vznikaji po urazech mozku.

Objeveni a rozsiteni nékterych 1éka, které zptsobily revoluci pii lécbé
zavaznych onemocnéni, napi. penicilinu (rozsifil se béhem druhé své-
tové valky a umoznil zastaveni smrtelnych zanétw), streptomycinu (Iék
proti tuberkuléze), reserpinu (prvniho tc¢inného léku proti vysokému
krevnimu tlaku), Sabinovy vakciny (v roce 1958 umoznila oc¢kovani proti
détské obrné) atd.

Pokrok v rtiznych odvétvich mediciny (traumatologie, kardiochirurgie,
neonatologie a dalsi) umoznily pfeziti mnoha osob (napt. moderni resus-
citace umoznuje zachranu pacientti po klinické smrti). Nékteré z téchto
osob se vSak do bézného zivota navraceji s tézkymi zdravotnimi nasled-
ky, které vyzaduji rehabilitaci v socialni, pracovni i pedagogické oblasti.
SniZeni porodni imrtnosti a prodlouZzeni Zivota ma za néasledek relativni
starnuti populace - skupina seniort predstavuje v soucasnosti pocetné
nejsilnéjsi skupinu, ktera vyzaduje rehabilitaci.

Vyvoj v oblasti funkéni diagnostiky, kterd se do CR dostala zvlasté diky
stazim lékait Tvana Lesného a Jana Pfeiffera u vyznamného predsta-
vitele funké¢ni diagnostiky, Marca Tardieu ve Francii. Rozvoj funkéni
diagnostiky byl podstatnym krokem pro vznik Mezinarodni klasifikace
funkénich schopnosti, disability a zdravi (Pfeiffer a kol., 2014; Svestkova,
Pfeiffer, 2017).
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Rehabilitace osob s omezenim pohyblivosti

Problematice rehabilitace se mezinarodné vénuje nékolik dilezitych
spole¢nosti. K nejznaméjsim patti Svétovd zdravotnickd organizace
a Rehabilitation International. Svétovad zdravotnickd organizace se snazi
prostiednictvim fady klasifikaci (ICIDH, MKF, MKN a dalsi) o poskyt-
nuti jednotné, mezinarodné standardizované terminologie a ramce pro
popis zdravi a stavi, které se vztahuji ke snizené zdravotni kondici.
Tyto klasifikace jsou vyuzitelné v oblasti legislativy, definice zdravotniho
postizeni, vyzkumu, diagnostiky, pro statistické ucely, vyvoj koncepci
v oblasti rehabilitace atd. Kromé toho Svétovd zdravotnickd organizace
mezinarodné podporuje vyvoj rehabilita¢nich politik, napt. prosttednic-
tvim své vyzvy s nazvem Rehabilitation 2030 Iniciative.

Rehabilitation International je federaci narodnich a mezinarodnich orga-
nizaci a sdruzeni. Rozviji a podporuje iniciativy, které maji chranit prava
osob se zdravotnim postizenim a pomaha zlepsit kvalitu rehabilitacnich
sluZeb, které jsou poskytovany osobam se zdravotnim postiZenim / jejich
rodinam. Byla zaloZena roku 1922 samotnymi osobami se zdravotnim
postizenim a v soucasnosti zahrnuje vice nez 200 ¢lenskych organizaci
v 90 statech. Podle jejiho vzoru vznikaly rehabilita¢ni spole¢nosti na na-
rodnich Grovnich.

V¥voj rehabilitace v Ceskoslovensku a v Ceské republice nebyl piimo-
cary. Ackoliv po druhé svétové valce dochazi k zakladani nékterych reha-
bilita¢nich tstavii (napf. zasluhou dr. Karpina se rozvinul rehabilita¢ni
tustav v Kladrubech), v CSR nebyl dostatek vale¢nych veterdnt a tim
také chybéla zajmova skupina, ktera by podpotila rozvoj rehabilitace.
Zku$enosti v této oblasti se do té doby tykaly nejvice rehabilitace déti
a seniort. Vyvoj rehabilitace v8ak podpotilo nékolik epidemii détské
obrny (do Ceskoslovenska dokonce piijela fyzioterapeutka Margaret
Kenny a osobné zavedla vlastni metodu pohybové terapie o tyto paci-
enty). Po vymyceni détské obrny se zna¢nd pozornost Ceskoslovenské
rehabilitace soustfedila na problematiku vertebrogennich onemocnéni
(funké¢ni poruchy patete).

Mezi vyznamné lékate, ktefi se zaslouzili o rozvoj ceskoslovenské reha-
bilitace, patfi:

Kamil Henner, ktery ziskal zkusenosti s rehabilitaci v roce 1946 na neu-
rologickych klinikach v USA.

Vladimir Novak, prednosta Grazové nemocnice v Brné, ktery se zabyval
rehabilitaci pourazovych stavi.

Otakar Hnévkovsky, jeden ze zakladatelt ceské détské ortopedie a pro-
pagator rehabilitace (byl presvédcen, Ze o uspéchu ortopedické operace
do velké miry rozhoduje pravé rehabilitace).
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Karel Lewit, ktery se specializoval na manudlni (dnes myoskeletalni)
medicinu.

Vladimir Janda, ktery v 60. letech zalozil prvni rehabilita¢ni oddéleni
v FU v Praze na Vinohradech a byl vyznamnym piedstavitelem myos-
keletalni mediciny.

Karel Obrda, dlouhodoby predseda Rehabilita¢ni spole¢nosti.

Jan Pfeiffer, dlouholety prednosta Kliniky rehabilita¢niho lékarstvi a me-
zinarodné vyznamna osobnost v oblasti rehabilitace. Jeho nasledovnici
na pozici prednosty kliniky byla do svého pred¢asného zesnuti Olga
Svestkova (v souc¢asné dobé je prednostkou Yvona Angerova).

7. dutlezitych domacich organizaci se o rozvoj rehabilitace zaslouzil byvaly
Svaz invalidg, ¢len Rehabilitation International, jehoz oficialni nazev je
v soucasné dobé Svaz télesné postizenych v Ceské republice. Zastiesu-
jici organizaci jednotlivych spolkt osob se zdravotnim postizenim je
Nérodni rada zdravotné postizenych Ceské republiky, kterd je ¢lenem
nejvyznamnéjsiho koordina¢niho organu Evropského Fora zdravotné
postizenych (EDF) se sidlem v Bruselu. Na tiseku léc¢ebné rehabilitace 1ze
jmenovat Komisi pro fyzikalni medicinu a rehabilitaci (vznikla v Praze
v roce 1962). Ve stejném roce inicioval Karel Lewit zaloZeni Rehabilitac-
ni spole¢nosti Ceskoslovenské lékatské spole¢nosti J. E. Purkyné. Pro
rozvoj lécebné rehabilitace byl dale vyznamny vznik medicinské speci-
alizace, oboru Fyziatrie, balneologie a 1é¢ebné rehabilitace (FBLR) roku
1973 (jedna se o jednu z atestaci v medicing, ktera pod dne$nim nazvem
Rehabilita¢ni a fyzikalni medicina poskytuje kvalifikaci rehabilita¢nim
lékaitim).

Praktické zabezpeceni rehabilitace upravuje fada nadnarodnich i narod-
nich dokument a legislativnich norem. Z mezinarodnich dokumentt
jsou vyznamné zejména jiz zminéné klasifikace Svétové zdravotnické or-
ganizace - Mezinarodni klasifikace nemoci (aktudlné platna 11. revize),
Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (a jeji
modifikovana verze pro déti a mladeZ z roku 2007), Mezinarodni kla-
sifikace zdravotnickych intervenci, dokument ,Health 21 - health for
all in the 21th century*, ktery byl adresovany Evropské unii aj. Dal$im
vyznamnym mezinarodnim dokumentem je Umluva OSN o pravech osob
se zdravotnim postizenim, podle které byl v Cesku vytvoren Narodni
plan vytvareni rovnych prileZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim
na obdobi 2021-2025.

V Ceské republice neexistuje legislativné zavazny dokument, ktery by
upravoval koordinované fizeni rehabilitace na urovni v$ech sloZek spo-
le¢nosti (statu, instituci, organizaci, jednotlivct). Za minulého rezimu
byla rehabilitace legislativné upravovana prostiednictvim legislativnich
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pokynt jednotlivych ministerstev, coZ v podstaté pretrvava dodnes. Ten-
to stav ma pochopitelné neptiznivy dopad na mezirezortni koordinaci re-
habilitace, ktera se negativné projevuje zejména u osob s téz$im stupném
postizeni. Mezi problematické aspekty pti poskytovani raznych rehabi-
lita¢nich intervenci v nasich kulturnich podminkach patfi nedostate¢na
koordinace a v¢asnost rehabilitace, nedostatek specializovanych praco-
vist, nedostupnost nékterych profesi v rehabilita¢nich tymech, koordi-
nace sluzeb spadajicich pod rizné rezorty a interprofesni spoluprace,

otazka fizeni a hierarchie tymu atd. (Svestkova, 2017; Kantor, 2012).

Interprofesni spoluprace a jeji modely

interprofesni spoluprace Pojeti interprofesni spoluprace ma vyznamny
vliv na praci kazdého ¢lena tymu, veetné specidlniho pedagoga. V pocat-
cich rehabilita¢niho procesu je podstatna rehabilitace lé¢ebna, pricemz
postupné nabyva na dilezitosti také rehabilitace socidlni a pracovni,
popt. rehabilitace pedagogicka. Pravé u osob s tézZkym stupném omezeni
pohyblivosti je s ptibyvajici dobou po vzniku disability velmi podstatna
rehabilitace v téchto ostatnich slozkach, jinak neni mozné dosahnout
optimalniho mozného stupné socializace a participace dané osoby. Efek-
tivni rehabilitace musi byt u téchto osob koordinovand, coZ znamena, Ze
¢innost celého rehabilita¢niho tymu a jednotlivych slozek rehabilitace
by méla synergicky sméfovat k optimalizaci funkéni schopnosti osoby.
Tymova spoluprace muaze byt realizovana prostfednictvim nékolika za-
kladnich modela - multidisciplinarniho, interdisciplinarniho a transdis-
ciplinarniho (Dean a Ballinger, 2012; Johnson, 1996). Tyto modely zde
budou predstaveny s konkrétnimi ukazkami, které se tykaji specialné-
pedagogické intervence*.

+ K této ¢asti nam poskytl MUDr. Radmil Dvorak, Ph.D., nékolik uzite¢nych reflexi, které
jsme se rozhodli nezapracovavat ptimo do textu, nybrz vlozit je zde formou poznamek pod
Carou. Prvni se tyka terminologie: ,Dle mého nazoru by se nemélo vynechavat dfive pouzi-
vané oznaceni ,interdisciplinarni: profesiondl logoped napt. ve své profesi pouZije védomosti
z morfologie mluvidel i dychaciho systému, z fyziologie dychani, z neurovéd o fizeni motoriky
feci i znalosti o kognitivnich procesech. Termin interprofesni pouzivame kviili sou¢anému
trendu v zahrani¢ni literatute, ackoliv souhlasim s vyse uvedenym. Také dalsi poznamka
reflektuje pohled expertl v praxi: ,,...nesouhlasim s pomérné prvoplanovym skatulkovanim
na multi- a interdisciplinarni modely s negativnim hodnocenim prvniho (viz ddle). Ve vSech
pohledech jde o tymovy piistup a Ze se to nemusi dafit, neni véc modelu, ale kvality jednotliv-
ct v tymu A ve vztahu k jednotlivym odpovédnostem v tymu: ,Néjak mne v této souvislosti
napadl zdravotnicky bonmot: pozitivnim dasledkem tymové spoluprace pii pé¢i o nemocného
je moznost v pripadé nedspéchu svalit odpovédnost na jiné.“
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Multidisciplinarni model: hodnoceni, intervenci i evaluaci provadi ka-
7dy ¢len tymu oddélené a z vlastni profesni perspektivy. Zptsob posky-
tovani intervenci je fragmentovany do dil¢ich profesi, kazda profese se
tykd urcité oblasti zivota osob s omezenim pohyblivosti, pticemz ¢asto
dochézi k duplikaci poskytovanych sluzeb. Rodice a pe¢ovatelé obvykle
nejsou integralni soucasti tymové prace a zdraznuje se expertni pristup
jednotlivych profesionalti. V nejhor$im pripadé mohou byt ptisné stie-
zeny profesionalni dovednosti a intervence, charakterizované ,nepsa-
nymi pravidly o tom, kdo co déla, které pristupy k lécbé ,patri“ ke které
profesi a jaky, pokud viibec néjaky, stuperi prenosu dovednosti a ¢innosti
je povolen napric profesemi. Hranice mezi rolemi a pravomocemi v ramci
multidisciplindrniho tymu mohou byt rigidni nebo relativné flexibilni, ale
kazda profese si typicky zachovdvad svou autonomii a hodnoty. To miize
vést k tomu, Ze zachovdni profesnich hranic ztistane vyssi prioritou nez
poskytovani citlivych a flexibilnich sluZeb, ve kterych jsou potieby uziva-
teltt sluzby na prvnim misté“ (Dean a Ballinger, 2012, s. 48-49).

Prikladem spoluprace dle multidisciplinarniho modelu je situace, kdy
nacvik alternativni komunikace provadi specialni pedagog ve skolnim
prostiedi a zaroven klinicky logoped v ambulantni praxi / ve zdravotnic-
kém zatizeni, pfi¢emz tyto intervence probihaji bez vzajemné domluvy
obou odbornikii (vyménu podstatnych informaci zajistuje v nejlepsim
piipadé rodi¢ ditéte). Deficit v komunikaci téchto odbornikii mutize zpi-
sobit, ze kazdy z nich doporucuje pouzivani odlisnych komunikac¢nich
strategii. Dité se potom musi ptizptisobovat odlisSnym narokim rtznych
prostiedi a nemutze komunikovat konzistentnim zptisobem. Jesté vétsi
problém nastane v situaci, kdy ¢lenové tymu budou pfi rehabilitaci pre-
ferovat navzajem neslucitelné postupy - v nasem piipadé se mize jednat
o situaci, kdy jeden z odbornik doporucdi rozvijet verbalni komunikaci
a bude rodice silné odrazovat od pouzivani alternativniho komunikac-
niho systému.

Interdisciplinarni model: obdobné jako u multidisciplinarniho modelu
je provadéno hodnoceni, intervence i evaluace oddélené a ¢lenové tymu
poskytuji sluzby v rozmanitych disciplinarnich oblastech. Dochézi vsak
k lep$i komunikaci o vzdélavacich/rehabilita¢nich cilech a jejich plano-
vani v ramci celého tymu, coz vytvari potencidlni presahy v rolich ¢le-
nt tymu. Sdileni v tymu otevird moznosti pro poznani silnych stranek,
preferenci a stylu prace jednotlivych jeho ¢lent a umoziyje vytvareni
dobte koordinovanych interven¢nich programt. Interdisciplinarni model
taktéz poskytuje prostor pro odborny rust ¢lent tymu mimo hranice
jejich vlastni profese.
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Prikladem je situace, kdy ve $kolském zatizeni pracuje zaroven specialni
pedagog, muzikoterapeut a $kolsky logoped, ktefi sdileji své intervencni
plany, vysledky jejich realizace a zkusenosti ziskané u konkrétniho zaka.
Pokud ostatni ¢lenové tymu zjisti, Ze logoped navrhl nacvik urcitého
alternativniho komunika¢niho systému, za¢nou tento systém pouzivat
také v priibéhu své vlastni prace s zakem a sdileji jakékoliv podstatné
zku$enosti s jeho pouZzivanim (napf. zjisténi, ze zak si v muzikoterapii
oblibi urcité pisné, jejichz text vzbuzuje motivaci komunikovat, je zasad-
ni pro vybér komunika¢nich symbolu a pro zefektivnéni nacviku jejich
pouzivani).

Transdisciplinarni model: tymova prace piekracuje individualni profes-
ni identitu a koordinuje tsili vSech ¢lent dle potieb osoby s omezenim
pohyblivosti, vii¢i jejimZ potfebam je nasmérovano asili celého tymu.
Dochazi ke sdileni odpovédnosti v ramci tymu, rozmazani profesnich
hranic a identit (coz vSak neznamena, zZe by kterykoliv ¢len tymu mohl
délat cokoliv), je oceriovan prenos informaci a rozsifovani znalosti a do-
vednosti ¢lend tymu (King a kol., 2005). Pozornost se piesouva od tera-
pie deficitta rehabilitujici osoby k funkénim aktivitam, nebot intervence
probiha mnohem c¢astéji v prirozeném prostiedi dané osoby. To ma po-
zitivni dopad na smysluplnost poskytovanych intervenci, transfer osvo-
jenych dovednosti vici rodinam/pecovateltim a koordinaci hodnocent,
intervence i evaluace v ramci celého tymu.

Jako priklad poslouzi tato situace - logoped a muzikoterapeut ptichazeji
zaroven na $kolni histé, kde ma zak s omezenim pohyblivosti problémy
se zapojenim do hernich aktivit spoluzak®. Muzikoterapeut prostied-
nictvim hudebnich aktivit (napf. na specidlné upravenych stanovistich
S nastroji) vytvaii situace, kdy mutize 7zak s omezenim pohyblivosti inter-
agovat se svymi spoluzaky. Logoped vyuziva tyto pfirozené komunika¢ni
situace pro rozvoj kratkych dialogti nebo nacvik pouzivani alternativni-
ho komunika¢niho systému. Jednotlivé intervence zde neprobihaji v ¢ase
a prostoru odlisném od prirozenych aktivit Zaka a jeho spoluzaki. Rodice
jsou dle tohoto modelu dtlezitymi ¢leny tymu, jednotlivé intervence
probihaji synergicky, vytvareji se nové zptsoby interprofesni spoluprace
a jednotlivi odbornici se flexibilné prizptisobuji potiebam zaka s omeze-
nim pohyblivosti. Jejich primarni odbornost se vyznamné rozsituje diky
azké spolupraci s jinymi ¢leny tymu.

Poskytovani sluzeb dle transdisciplinarniho modelu je velkou vyzvou
pro véechny odborniky i pro management celé instituce. V praxi je toho
velmi obtizné dosdhnout i v ptipadech, kdy dana instituce o transdisci-
plinarni filozofii poskytovani sluzeb skute¢né usiluje. Osvojeni transdis-
ciplinarniho zptsobu prace v ramci kazdé instituce vyZaduje dostatecny
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¢as a klicovym mechanismem je spole¢ny vycvik a vzdélavani tymu
(Dean a Ballinger, 2012). Rozsifeni roli a dovednosti v ramci tymu by
se nemélo dit nahodile, ale vyZzaduje podporu ze strany kompetentnich
odborniku. Napiiklad specidlni pedagogové, ktefi se budou snazit naucit
ostatni ¢leny tymu efektivnim komunika¢nim strategiim vici uzivateli
s tézkou dysartrii ¢i afazii, museji vytvorit dostatek ptilezitosti pro re-
flexi a korigovani usili celého tymu, které je nutné vyvinout pro nacvik
zminénych strategii.

Kromé znalosti riiznych modelu interprofesni spoluprace je pro porozu-
méni principtim dobie koordinované rehabilitace uZite¢na znalost fak-
tord, které tuto spolupraci podporuji, i faktort, které naopak vytvateji
bariéry. Theresa Drinka a Phillip Clark (2000) identifikovali facilitujici
faktory na tiech raznych Grovnich:

Osobni faktory (jako jsou komunikac¢ni dovednosti, styl vedeni a zralost)
i faktory profesni (odbornost, oddanost profesnim idedltim a znalost roli
druhych).

Struktura uvniti tymu (napf. formalni vedeni, normy a fyzické umisténi
pracovi$t jednotlivych ¢lentl), a procesni otazky (napf. stanovovani cili,
budovani diavéry a zvladani konflikt).

Organizacni zalezitosti, a to interni (napf. tymova filozofie, alokace zdro-
jt, flexibilita pravidel), tak vnéjsi (napf. narodni politika a financovani).

Sarah Dean a Claire Ballinger (2012) déile mezi facilitujici faktory Fadi
dostatek ¢asu pro praci s osobou s omezenim pohyblivosti (nedostatek
¢asu vede k zaméreni na kratkodobé, na kol orientované cile s omeze-
nim tymové interakce), porozuméni odbornostem ostatnich ¢lent tymu,
tymova setkani, schopnosti vedoucich tymu a klicovych pracovnikd, ty-
mova hodnoceni a evaluace rehabilita¢niho procesu atd. Interprofesni
spolupraci velmi pomaha, pokud jsou ¢lenové tymu schopni reflektovat
svij piinos vici facilitujicim tymovym procestim a tyto procesy vyhod-
nocovat.

Gabrielova a Veleminsky (2014) se snazili zjistit, které faktory facilituji
a které naopak vytvareji bariéry pro spolupraci zdravotnickych a ne-
zdravotnickych pracovnika ve zdravotnickych zatizenich a zatizenich
socialni péce. Facilitujici faktory zahrnovaly uznani odbornosti kolegt,
znalost jejich roli v tymu, pozitivni troven komunikace a vzajemny re-
spekt. Mezi faktory, které mohou vytvaret prekazky pro interprofesni
spolupraci pattily odli$né profesni perspektivy, teoretické rozdily mezi
¢leny tymu, jejich nedostatek znalosti a deficitni komunikace (Gabrie-
lova a Veleminsky, 2014). V primdrni zdravotnické péci byl jako hlavni
facilitator interprofesni spoluprace identifikovan spole¢ny zdjem ruz-
nych aktért o spolupraci, vnimani prilezitosti ke zlepseni kvality péce
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a rozvoj novych profesnich oblasti. Pfekazkami byly vnimana hierarchie
jednotlivych profesi, vyzvy tykajici se vzajemného povédomi o rolich
a kompetencich jinych odbornik, sdileni informaci s druhymi profesemi
(z hlediska dtivérnosti a odpovédnosti), budovani tymu a interprofesni
vzdélavani atd. (Supper a kol., 2014). Specidlni pedagogové museji po-
Citat s tim, Ze zejména ve zdravotnickém sektoru prevlada velmi niz-
ké porozuméni vyznamu nezdravotnickych odbornosti. Pokud pracuji
ve zdravotnickém kontextu, bude ispés$na spoluprace patrné vyzadovat
dlouhodobé vzdélavani celého tymu. Obdobna situace se bude patrné
vyskytovat také v mnoha institucich socialnich sluzeb.

Intervence zamétené na zefektivnéni tymové spoluprace by mély do stte-
du celého procesu stavét samotnou osobu s omezenim pohyblivosti a jeji
rodinu/pecovatele. Pro efektivni rehabilitaci ma nedocenitelny vyznam
vysoka mira aktivni i¢asti samotnych rehabilitanta a jejich nejblizsiho
socidlniho prosttedi. Julie Pryor a Sarah Dean (2012) oznacuji rehabilitaci
z pohledu pacienta jako ,0sobni cestu“ zmény a rekonstrukce vlastniho
ja. Rehabilitaci zaméfené na osobu/rodinu pomaha aktivni naslouchani,
autenticita, budovani diivéry, empowerment, uznani a respektovani téch,
kterym ma rehabilitace slouzit. Existuji doporuceni i ucelené koncepce,
které umoznuji smysluplné poskytovani rehabilita¢nich intervenci zo-
hlednujici potieby rehabilitujicich osob a jejich rodin. Prikladem je pti-
stup na rodinu zamétené péce (family centered care), ktery je podrobnéji
vysvétlen v kapitole 7.3.

Priklady interprofesni spoluprace
ze tii instituci v Ceské republice

Tato ¢ast predstavi piiklady t¥i instituci v Ceské republice z rtiznych
rezortd, jez jsou urc¢eny pro osoby s omezenim pohyblivosti. Jedna se
o Jedlickuv tstav a $koly v Praze (3kolstvi a socidlni sluzby), Kliniku re-
habilita¢niho lékatstvi 1. LF UK a VEN v Praze (zdravotnictvi) a Centrum
socialnich sluzeb Tloskov (socialni péce). U kazdé instituce bude kratce
podana charakteristika celého pracovisté, zptisob tymové komunikace,
strategie pro fizeni celého tymu, formy vedeni spole¢né dokumentace
a nejnaléhavéjsi vyzvy ve vztahu k interprofesni spolupraci.
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Jedlickuv ustav a S$koly

Jedlicktv tstav a Mateiska §kola a Zakladni $kola a Stiedni $kola (JUS)
je prispévkova organizace Hlavniho mésta Prahy, ktera poskytuje skolské
a socialni sluzby ptiblizné 200 zakam s télesnym a vice¢etnym postize-
nim po dobu jejich vzdélavani. Specialnépedagogické centrum JUS pod-
poruje dal$ich cca 300 zakl s télesnym a viceCetnym postizenim
v béznych skolach. Koncepce péce v JUS klade dtiraz na vhodné vzdéla-
vani zaki/uzivateli socidlnich sluZeb s ohledem na jejich specidlni vzdé-
lavaci potteby, komplexni rozvoj dovednosti a celkovou rehabilitaci.
Bezbariérové skoly JUS poskytuji predskolni, zakladni a stiedni vzdéla-
ni, stfedni vzdélani s vyu¢nim listem a stfedni vzdélani s maturitni
zkouskou. Nepravidelné, dle aktudlni situace, je mozné otevrit i piiprav-
nou ttidu pro déti s odkladem skolni dochazky. Zde Zaci ziskaji zakladni
$kolni navyky a podptrné intervence a lépe pak prospivaji v prvnim
ro¢niku zdkladni §koly (at jiz v JUS ¢i v jiné skole).

JUS ma zaregistrované sluzby denniho a tydenniho stacionate. V ramci
téchto sluzeb maji uzivatelé také k dispozici razné terapie a zakladni
zdravotnickou podporu. JUS klade velky diraz na tymovou praci. Kaz-
dému zakovi je urcen tym nejblizsich odbornych pracovnikd, ktery tvorti
tridni ucitel, vychovatel, fyzioterapeut, ergoterapeut, socialni pracovnik
a podle potteby dal$i odbornici. Centrem zaméteni tymu je zak/uzivatel
socidlnich sluzeb. Nezbytnd je tésna spoluprace se zdkonnymi zastupci
nezletilych zikt/uzivateld. SloZeni tymu se déle upravuje dle povahy
a intenzity pottfebné podpory a typu sluzby.

Ukolem tymu Zéka / uZivatele socidlnich sluzeb je piedevsim:

» Rozumét jeho situaci v¢etné rodinného zazemi.

Znat jeho specifické potieby. Realizovat podporu v ramci mozné miry
sobéstacnosti.

Ve spolupraci s nim planovat a realizovat vhodné vzdélavaci, rehabili-
tac¢ni a dalsi postupy. Zamérit se na priority dle jeho aktualni situace.
Pomahat zajistovat specidlni kompenza¢ni pomticky.

Resit mimoiadné situace tykajici se zaka / uZivatele socialnich sluzeb
a poskytovat podporu v rtiznych oblastech (napf. socialni, psycholo-
gicka).

Poskytovat zakladni podporu v pripravé na piechod do dalsi zivotni faze
(napt. po ukonceni vzdélavani ¢i pobytu v JUS, otazky dalsiho vzdélava-
ni, socidlniho a pracovniho zac¢lenéni atd.).

Kazdy tym md svého koordinatora, kterym je bud tfidni ucitel (u zakh /
uzivatelt socialnich sluzeb dochézejicich do JUS denné), nebo vychovatel
(u zaku/uzivatelii socialnich sluzeb, kteii vyuzivaji ubytovani v ramci
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tydenniho stacionafe), v nékterych piipadech i ergoterapeut. V ramci
socialni sluzby ma uzivatel vzdy k dispozici klicového pracovnika.

Ukolem koordinatora je piedevsim:

Koordinovat aktivity v ramci potfebné podpory Zika / uzivatele socialni
sluzby.

Svolavat tymové schtizky a koordinovat jejich pribéh. Schizky mohou
byt planované nebo mimotadné. Mimotradnou schtizku muzZe iniciovat
kterykoliv ¢len tymu, pti¢emz tkolem koordinatora je zajisténi zapisu.

Specificky model tymové spoluprace funguje také pro ptijimani novych
zaki do JUS, na kterém se podili tzv. pfijimaci poradna - poradni organ
feditele. Jejimi ¢leny jsou feditel JUS, zastupci $kol, vrchni sestra, vedou-
ci vychovatel, vedouci fyzioterapeut, ergoterapeut, psycholog, socialni
pracovnice, pripadné dalsi specialisté dle potteby. Za dulezity fakt, ktery
pozitivné ovliviiuje fungovani tymu, Ize povazovat skute¢nost, ze v JUS
nedoslo k rozdéleni a osamostatnéni $kol, lé¢ebné rehabilitace a socidl-
nich sluzeb do samostatnych pravnich subjektti jako v jinych obdobnych
zatizenich v CR, které patii paralelné pod rezorty $kolstvi a socialnich
sluzeb. Jednotlivé useky JUS maji spole¢né vedeni a jasné rozdéleni roli
a kompetenci, coZ pozitivné ovliviiuje vzajemnou komunikaci a koope-
raci. Tymova spoluprace ma velky pfinos v komplexnim pokryti jednot-
livych specidlnich potieb zika / uzivatele JUS (jsou pokryty intervence
vzdélavaci, ergoterapeutické, logopedické, specidlnépedagogické, fyzio-
terapeutické atd.).

Soudasti tymu je v ptipadé zaka stfednich skol také konzultantka
tranzitniho programu. Tranzitni program (TP) JUS je systém piipravy
a podpory mladych lidi s télesnym a kombinovanym postiZzenim béhem
jejich prechodu z JUS do dalsiho Zivota. TP je (predev$im motivovanym)
zakam oporou pfi jejich tvorbé a uskutectiovani predstav a plana tyka-
jicich se budoucnosti. TP podporuje v ramci moznosti zaky / uzivatele
socialnich sluzeb v mapovani moznosti v misté jejich bydlisté ¢i v misté,
kam dale smértuji.

Uzivatelé socidlnich sluzeb mohou vyuzit projekt cvicného bytu a rovnéz
v pripadé zajmu a splnéni zakladnich podminek také projekt samostat-
ného bydleni, ve kterém si mohou s podporou socidlniho pracovnika
po dobu jednoho roku trénovat rozvoj sobéstac¢nosti ve spolupraci s ex-
ternimi socialnimi sluzbami. To jim v pfipadé zajmu a aktivity umozni
plynulejsi prechod do dalsi etapy zivota.

Komplexni podpora v JUS ¢eli samoziejmé riiznym vyzvam a tiskalim.
V minulych letech byly v JUS vyuzivany nékteré postupy dobré praxe,
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které se vsak nepodatilo udrzet do soucasnosti. Piikladem je dokumen-
tace. Veskera dokumentace (zapisy ze schizek tymi, z komplexnich
hodnoceni, informace od specialisti, zpravy z vySetfeni) byla dfive sou-
stfedéna na jedno centralni misto a ptristupnd v§em ¢lentim tymu Zika/
uzivatele. Jinym pfikladem byla aplikace zahrani¢niho modelu PATH
neboli Planning Alternative Tomorrows With Hope, ktery umoznoval
soustfedit se na osobni ptibéh 7aka, jeho sny a ptani, v¢etné moznych
budoucich profesnich pfedstav a zaclenéni do spole¢nosti. Dfive v JUS
putisobila metodolozka, ktera vypracovavala s zakem tzv. ,Profil na jednu
stranku®. K tvorbé osobniho profilu zZaka byli ptizvani vSichni odbornici
tymu, 74k, ale i jeho rodice. Do nékolikamési¢ni prace a diskuse nad ,pro-
filem tj. nad tim, co chtél zak o sobé sdélit, byla zafazovana razna té-
mata ze Zivota zaka tak, jak si zak pral (Londinova a kol., 2012).

Klinika rehabilita¢niho lékai'stvi v Praze

Zatimco v JUS funguje interdisciplinarni spoluprace s akcentem na vzdé-
lavani zaki, nebot se jedna primarné o s$kolské zatizeni, Klinika rehabili-
tac¢niho lékarstvi spadajici soucasné pod 1. 1ékatskou fakultu Univerzity
Karlovy a V8eobecnou fakultni nemocnici v Praze je zdravotnické zafi-
zeni. Také zde je ¢lenem tymu specialni pedagog. Jeho role, postaveni
a kompetence se vSak vyrazné lisi v porovnani s pfedchozim piipadem.
Hlavni cilovou skupinou pracovisté jsou pacienti po poskozeni mozku,
at uz traumatického ptivodu, ¢i po cévni mozkové piihodé, operacich
mozku ¢i jinych neurologickych onemocnénich.

Pro pacienty s prevazujicimi problémy motorickymi je urcen nejdéle
fungujici denni stacionaf s osmihodinovym individudlnim programem.
Program stacionafe je zaméien primarné na rehabilitaci pohybu, ale ani
zde nechybi terapie zaméfené na trénink teci ¢i kognitivnich funkci,
pokud je pacient potfebuje. Dalsi forma denniho stacionafe je urc¢ena pro
osoby s prevazujicimi kognitivnimi problémy, vét$inou tedy s obtizemi
v oblasti pozornosti a paméti. Programy pro tyto pacienty jsou zalozeny
primarné na raznych typech kognitivnich tréninku. Fyzioterapii tito pa-
cienti absolvuji také, ale vétsinou formou tzv. ,dual-task® - motorickych
ukold, pri kterych zapojuji téZ kognitivni schopnosti (napf. trénuji kondi-
ci rychlou chtizi a pfi tom vyjmenovavaji ¢isla podle vybraného zadani).
Program kognitivniho denniho stacionafe je originalnim projektem tzv.
kognitivniho tymu, ktery je na této klinice. Treti typ denniho stacionafe
je zaméfen na pacienty, ktefi maji primarni problém s paretickou hor-
ni koncetinou, nejcastéji jde o dominantni pazi a rehabilituji prostied-
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nictvim terapie vynuceného pouZzivani (Constraint-induced movement
therapy, vice viz kapitola 4.2.1).

Na zakladé vstupniho vySetfeni interdisciplinarnim tymem je piipraven
individualni a skupinovy rehabilita¢ni program. Doba trvani denniho sta-
cionafe je 4 tydny, 8 hodin denné (v¢etné odpocinku po obédé) a ve vy-
jime¢nych pripadech se urcuje doba individudlné. Po ukonceni denniho
stacionafe nasleduje rehabilitacni konference (viz dale).

Interprofesni tym tvori rehabilita¢ni lékat a dalsi 1ékati s riznou zaklad-
ni odbornosti (z neurologie, interny, chirurgie), fyzioterapeuti, ergote-
rapeuti, psychologové, logopedi, specialni pedagog, socialni pracovnik
a zdravotni sestra, ktefi provadéji diagnostiku a navrhuji dlouhodoby
a kratkodoby rehabilita¢ni plan. Spolupracuji také s odborniky z dalsich
profesi.

Interprofesni spoluprace probiha piedevsim formou rehabilitacni kon-
Sference, ktera se kona po vstupnich vySetienich vSech profesi, vétsinou
jednou tydné. Na téchto konferencich se vyjadtuje k priibéhu rehabili-
tace pacient i jeho blizci, ale také zastupci kazdé z profesi. Zde se tym
domlouva na hlavnich terapeutickych cilech a metodach jejich dosazeni
béhem terapeutického procesu. Na zakladé vysledkt objektivnich i sub-
jektivnich vysetfeni se hodnoti prabéh a efektivita zvolenych terape-
utickych metod a ptistupt. Pti ukonceni pobytu v dennim stacionafi
se zhodnoti celkovy vliv terapii na rehabilitanta a navrhnou se dalsi
mozné postupy ¢i doporuceni. Kazdy pacient ma rozsahlou dokumentaci,
ktera odpovida pozadavkiam zdravotnictvi a je pfistupna pro veskeré
¢leny interprofesniho tymu.

Klinika rehabilita¢niho lékafstvi ma jasné vymezené kompetence ¢lenti
rehabilita¢niho tymu, které odpovidaji tradi¢ni hierarchii zdravotnickych
instituci s vedoucim postavenim a zodpovédnosti rehabilita¢niho lékate.
Na druhé strané je ve vétsiné zatizeni rezortu zdravotnictvi problema-
tické doplnéni tymu o nezdravotnické pracovniky, zejména specialni
pedagogy, nebot jejich sluzby nehradi zdravotni pojistovna. Klinika reha-
bilita¢niho 1ékatstvi predstavuje mezi zdravotnickymi zafizenimi jednu
z vyjimek, nebot se zde miizeme setkat s profesi specidlniho pedagoga.
Tento specialni pedagog vsak je zaroven zdravotnikem a ¢aste¢né vyko-
nava zdravotnickou profesi, aby mohl v rezortu zdravotnictvi pracovat.
Rehabilita¢ni 1ékati nejsou v naprosté vétsiné pripada dostate¢né in-
formovani o funkci, kterou by mél specialni pedagog ve zdravotnictvi
vykonavat a jejich absenci nepovazuji za podstatny problém. Funkci spe-
cialnich pedagogt (v piipadech, kdy je zapottebi realizovat pedagogic-
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kou rehabilitaci) ¢aste¢né prebiraji clenové zdravotnickych nelékaiskych
profesi, napf. ergoterapeuti, fyzioterapeuti, logopedi nebo osetiovatelé.

Podle zaméstnancu Kliniky rehabilita¢niho lékatstvi lezi velka mira zod-
povédnosti na lékarich a jejich pristupu k pacienttim. Ve véts$iné pripada
se jedna o lékare, ktefi jsou silné angazovani také v osobnim ptibéhu pa-
cienta. Podcenovat samoziejmé nelze také piistup ostatnich ¢lent tymu,
ktefi, i kdyz pracuji v hierarchickém zdravotnim systému, vnimaji, Ze se
jejich kompetence stale zvysuji. Objektivnim problémem je ¢asova preti-
Zenost zdravotnického personalu, kterd je v piipadé této instituce dana
také participaci na vyuce studentt mediciny, fyzioterapie a ergoterapie
(v rdmci 1. 1ékarské fakulty Univerzity Karlovy). Za zminku stoji také to,
ze velky tym odbornikt poskytuje prostor pro rozmanitost subjektivnich
pohledd, které vyzaduji vzajemnou diskusi a zajem o hledani podpory
a nasmétovani pacienta k dal$imu vzdélavani ¢i pracovnimu zatazeni.

Centrum socialnich sluzeb Tloskov

Centrum socialnich sluzeb Tloskov (dale jen centrum) je centrem sluzeb
s celostatni ptisobnosti. Primarné se zaméfuje na osoby s mentalnim
postizenim, ale u velkého poctu uzivatela se vyskytuje postizeni kom-
binované s tézkym stupném omezeni pohyblivosti. Centrum nabizi pét
registrovanych socialnich sluzeb - domov pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, denni stacionaf, odlehc¢ovaci sluzby, chranéné bydleni a ranou
péci. Snaha je o kontinudalni zabezpeceni sluzeb s moznosti navaznosti
péce o uzivatele od nejutlejsiho véku az po dospélost. Centrum dekla-
ruje snahu o klima pratelské a pohodové atmosféry, pomocnou ruku pti
provazeni uzivatelt s maximalni védomou kompetenci a zainteresova-
nost na individudlnich potiebach uzivatelt. Cilem je, aby kazdy uzivatel
ziskaval v ramci svych moznosti stale vyssi samostatnost a aby tim byla
jeho zavislost na okoli co mozna nejnizsi. Uzivatelé sluzeb domova pro
zdravotné postizené bydli v domech komunitniho typu. Ty maji podobu
doméacnosti - je v nich po $esti uzivatelich a ¢tyfech zaméstnancich
(pracovnicich v socidlnich sluzbach), kteti spole¢né predstavuji tym dané
domécnosti. Mezi pozitiva patii velka stabilita a malé zmény v personal-
nim obsazeni téchto domacnosti.

Tymova spoluprace zde vychazi z modelu, ktery je typicky v socidlnich
sluzbach. Kazdy uzivatel ma svého kli¢ového pracovnika, jehoz tkolem
je monitorovat potieby a problémy uzivatele, formulovat jeho cile, rizi-
ka a navrhovat interdisciplinarni spolupraci dle individualnich potteb
uzivatele. Tento pracovnik rovnéz ridi tym a je zodpovédny za vedeni
dokumentace uzivatel(, které ma na starost. Dle potieb muze poza-
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dat o spolupraci s persondlem zdravotnickym, zastupci zaméstnava-
tele uzivatele a dal$imi zainteresovanymi osobami. Kli¢ovy pracovnik
je zodpovédny za mapovani individudlnich potieb kazdého uzivatele
a zprostedkovani odbornych intervenci. Kli¢ovi pracovnici jakoz i ostat-
ni zaméstnanci maji oporu v intervizich (jez poskytuje psycholog s in-
terviznim vycvikem), facilitacich, supervizich ¢i pripadovych studiich.

Dokumentace je spole¢na a volné pfistupna zaméstnanctim zaintereso-
vanym v péci o daného uzivatele. Je vedena v $anonové podobé a v jedné
kopii pro uZivatele (dle potieb uzivatele je pfevedena do alternativni

komunika¢ni podoby, napt. zvukového zaznamu, obrazki, piktogramt
atd.).

Kli¢ovi pracovnici se snazi o maximalni zapojeni rodiny, které zavisi
na situaci kazdého uzivatele a druhu socidlni sluzby. Napf. s rodinnymi
prislusniky uzivatelt denniho stacionare jsou zaméstnanci v kazdoden-
nim kontaktu, coz umoznuje také dobrou komunikaci a snadné sdileni
informaci. Pokud ma rodina zdjem, je podporovana jeji maximalni ti¢ast,
vcetné jednani o prislusnych uzivatelich. Na druhé strané se v centru
nachazeji uzivatelé, ktefi rodinné prislusniky nemaji, nebo u kterych je
setkavani s rodinou rizikové vzhledem k zajmtim uZivatele (napf. v pii-
padé zneuzivani nebo tyrani). Nékteré rodiny o setkavani s uzivateli
neprojevuji zajem. V tomto piipadeé je strategii centra snaha o vytvoreni
kontaktu alespon se vzdalenymi rodinnymi piislusniky.

Za vyzvu v tymové spolupraci lze povazovat ¢asté odlisnosti v subjek-
tivnich nazorech a pohledech zaméstnanct, které je obtizné sjednotit
do spole¢nych profesnich postoji. Problém v jednotném ptisobeni tymu
je vak patrny také u ostatnich zatizeni s velkym personalnim obsazenim
tymu. Subjektivni potieby vyplyvajici z individualniho ptibéhu uzivatele
se dafi lépe zohlednovat zaméstnanciim centra nez mnohym rodinam
(Casté jsou napf. situace, kdy rodina s uzivatelem manipuluje, chova se
hyperprotektivng, restriktivné atd.).

Tato kapitola predstavila uvod do problematiky rehabilitace, a to jeji
vyvoj, legislativni a organiza¢ni ramec a modely interprofesni rehabili-
tace. PrestozZe rehabilitace v domacich podminkach ¢eli fadé problémn,
specidlni pedagogové mohou osobam s omezenim pohyblivosti a jejich
rodinam pomoci tim, Ze se budou snazit aplikovat ve své praxi princi-
py interdisciplinarné/transdiciplindrné orientované podpory a hledat
strategie pro prekonani bariér tymové spoluprace na jednotlivych pra-
covistich.

[57 |



v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

v

Rehabilitace osob s omezenim pohyblivosti

Seznam literatury

DEAN, S. G., BALLINGER, C., 2013. An Interprofessional Approach to
Rehabilitation. In: S. G. DEAN, R. J. SIEGERT, W. J. TAYLOR, eds. Interprofessional
Rehabilitation. John Wiley & Sons, s. 45-78. ISBN 978-1-118-70274-1. DOTI:
10.1002/9781118702741.ch3

DRINKA, T. J. K., CLARK, P. G., 2000. Health care teamwork: intervdisciplinary
practice and teaching. Auburn House. ISBN 978-0-86569-297-8.

GABRIELOVA, J., VELEMINSKY, M., 2014. Interdisciplinary collaboration between
medical and non-medical professions in health and social care. Neuro endocrinology
letters, 35(1), 59-66.

HRUBY, P., 2009. Rukovét pracovnika v piimé péci o Zdiky a klienty JUS. Jedlickiiv
ustav a skoly.

JESENSKY, J., 2000. Zdklady komprehenzivni specidlni pedagogiky. Gaudeamus.
ISBN 978-80-7041-196-4.

JOHNSON, F,, 1996. Models of service delivery. In: B. L. WILSON, ed. Models of
music therapy interventions in school settings. American Music Therapy Association.
ISBN 978-1-884914-04-1.

KABELE, F,, MINICHBAUEROVA, Z., 1993. Somatopedie: ucebnice specidlni
pedagogiky télesné a zdravotné postizené mlddezZe. H & H. ISBN 978-80-7066-533-6.

KANTOR, J., 2014. Podoby interdisciplinarni podpory osob s omezenim pohyblivosti
v oblasti zdravotnictvi, skolstvi a socidlnich sluzeb. In: XV, mezindrodni konference
k problematice osob se specifickymi potiebami II. konference mladych védeckych
pracovnikit: Interdisciplindrni pohledy na jinakost, s. 90-95. ISBN 978-80-244-4483-3.

KING, J. a kol., 2005. Rehabilitation team function and prescriptions, referrals and
order writing. In: W. R. FRONTERA, ed. DeLisa’s physical medicine & rehabilitation:
principles and practice. Wolters Kluwer. ISBN 978-1-4963-7496-7.

KOLAR, P., 2009. Rehabilitace v klinické praxi. Galén. ISBN 978-80-7262-657-1.

LONDINOVA, J., 2012. Profil na jednu stranku ve $kole. Metodicky priivodce. In: H.
SANDERSON, T. SMITH, L. WILSON. Profil na jednu stranku ve skole: metodicky
privodce. Rytmus. ISBN 978-80-903598-8-8.

NOVOSAD, L., 2000. Zdklady specidlniho poradenstvi: struktura a formy poradenské
pomoci lidem se zdravotnim nebo socidlnim znevyhodnénim. Portal. ISBN 978-80-
7178-197-4.

PFEIFFER, J. a kol., 2014. Rehabilitace, fyzioterapie a ergoterapie. In: 0. MULLER.
Terapie ve specidlni pedagogice. Grada. ISBN 978-80-247-4172-7.

SUPPER, 1. a kol., 2014. Interprofessional collaboration in primary health care:
a review of facilitators and barriers perceived by involved actors. Journal of Public
Health, 37(4),716-727. DOI: 10.1093/pubmed/fdul02

SVESTKOVA, 0. a kol., 2017. Rehabilitace motoriky ¢lovéka: fyziologie a lécebné
postupy. Grada. ISBN 978-80-271-0084-2.

SVETOVA ZDRAVOTNICKA ORGANIZACE (WHO), 2001. International classification
of functioning, disability and health: ICF. World Health Organization. ISBN 978-
92-4-154542-6. Dostupné z: https://www.who.int/standards/classifications/
international-classification-of-functioning-disability-and-health

58 |


https://doi.org/10.1002/9781118702741.ch3
https://doi.org/10.1093/pubmed/fdu102

Rehabilitace osob s omezenim pohyblivosti

SVETOVA ZDRAVOTNICKA ORGANIZACE (WHO), 2019. Rehabilitation in health
systems: guide for action. World Health Organization. ISBN 978-92-4-151598-6.
Dostupné z: https://apps.who.int/iris/handle/10665/325607

SVETOVA ZDRAVOTNICKA ORGANIZACE (WHO), 2021. Rehabilitation. In: WHO-
Health topic. World Health Organization. Dostupné z: https://www.who.int/news-
room/fact-sheets/detail/rehabilitation

[59 |


https://apps.who.int/iris/handle/10665/325607
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/rehabilitation
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/rehabilitation

Vymezeni
rehabilitace
ve zdravot-
nictvi

Rehabilitaéni
plan

Rehabilitace
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Rehabilitace ve zdravotnictvi (dfive také 1é¢ebna rehabilitace) je vstupni
branou celého rehabilita¢niho procesu, ktery typicky za¢ina diagnosti-
kou a lé¢bou ve zdravotnickych institucich. Rehabilitace pedagogicka,
socialni a pracovni obvykle navazuje na rehabilitaci ve zdravotnictvi
s urcitym zpozdénim, a to zvlasté u osob s vy$sim stupném disability.
Tato kapitola je vénovana bliz§imu vysvétleni ramce, v némz rehabilitace
ve zdravotnictvi probihd. V nasledujicich podkapitolach budou predsta-
veny zdravotnickeé instituce, ve kterych se rehabilitace osob s omezenim
pohyblivosti provadi nej¢astéji, a budou charakterizovany nejdulezitéjsi
zdravotnické profese, se kterymi se lze v téchto institucich setkat. Zavér
kapitoly je vénovan dvéma zdravotnickym profesim, které maji ke spe-
cialnépedagogické podporte velmi uzky vztah - ergoterapii a klinické
psychologii. Samostatna kapitola je vénovana problematice komunikace
a logopedii, které taktéz s rehabilitaci ve zdravotnictvi tizce souviseji.

Rehabilitace ve zdravotnictvi ,,zahrnuje soubor rehabilitacnich, diagnos-
tickych, terapeutickych a organizacnich opatreni smérujicich k maximdlni
JSunkent zdatnosti jedince a vytvoreni podminek pro jeji dosazeni (Kolar
a kol., 20009, s. 2). Cilem rehabilitace ve zdravotnictvi je optimalizovat
funk¢nost pacienta v domacim, pracovnim a socidlnim prostiedi (Ca-
meron, Monroe, 2007), ale také vytvofit podminky pro optimalni re-
habilitaci v dal$ich oblastech, pokud to pacient pozaduje. Rehabilitaci
ve zdravotnictvi se zvla$tnim zfetelem na jeji navaznost na rehabilitaci
pracovni, pedagogickou a socidlni se zabyva obor nazyvany Rehabilita¢ni
a fyzikalni medicina (dale RFM). V soucasné dobé je RFM samostatny
interdisciplinarni obor, na jehoz poc¢atku v Ceské republice stali lékafi
Karel Lewit, Kamil Henner, Karel Obrda, Vladimir Janda, Jan Pfeiffer,
FrantiSek Véle a dalsi (o naplni prace rehabilitacnich 1ékait bude po-
jednano déle).

Soucasti rehabilita¢niho procesu je tvorba kratkodobého a dlouhodobé-
ho planu rehabilitanta. Jednotliva zdravotnicka pracovisté mohou mit
k tvorbé rehabilita¢nih plant velmi variabilni ptistup. V kratkodobém
planu jsou zaznamenany konkrétni rehabilita¢ni postupy a jejich ko-
ordinace v ¢asové omezeném useku, obvykle do 3 mésicti. Dlouhodo-
by rehabilita¢ni plan je stanoveni dal$ich zdravotnickych postupt pro
uspésné naplnéni rehabilitace a vytvoreni podminek pro koordinovanou
navaznost na dalsi slozky rehabilitace. Vytvofeni dlouhodobého planu
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a jeho evaluace je tikolem rehabilita¢nich konferenci (Svestkova a kol.,
2017), tj. projednani konkrétnich dlouhodobych perspektiv rehabilitac-
niho procesu kompetentnimi ¢leny rehabilita¢niho tymu, ke kterému
dochézi pravidelné na jednotlivych pracovistich. Dlouhodoby plan vy-
tycuje cile, které jsou podstatné pro zivot pacienta (napf. pohyb bez
bolesti, schopnost lokomoce, Gi¢ast na rodinném a spolecenském zivoté
atd.), zatimco tikolem kratkodobého planu je pacienta k naplnéni téchto
dlouhodobych cili ptibliZit, napt. zaméfenim na jednotlivé patologické
projevy (nedostatek sily pro ur¢ity pohybovy vykon, omezeni rozsahu
pohybu atd.).

Rehabilitace je u osob s omezenim pohyblivosti zajistovana rehabilitac-
nim tymem, ktery se sklada ze zdravotnickych (Iékatskych i nelékai-
skych) i nezdravotnickych profesi (napf. socidlni pracovnik a specialni
pedagog). Osoby s omezenim pohyblivosti mohou pfijit v procesu 16¢-
by do kontaktu s celou fadou lékatskych specializaci, v prvé radé se
vSeobecnym praktickym lékatem nebo détskym lékafem a dale s 1ékati
s atestaci v rehabilita¢nim lékarstvi, neurologii, traumatologii, ortopedi,
interni mediciné atd. Lékafi jsou primarné zodpovédni za medicinskou
diagnostiku, fizeni procesu lé¢by a maji nejvétsi kompetence v aplikaci
radikalnich a konzervativnich nastroji.. Radikalni nastroje predstavuji
invazivni zakroky (operace) vykonavané operativné manualnim a instru-
mentalnim o$etfenim. Aplikaci radikalnich néstroju se zabyva ptede-
v$im obor chirurgie a jeho ¢etné specializace, napf. ortopedie (zamérena
na problémy pohybového a podptirného aparatu clovéka), traumatologie
(zaméfend na akutni poranéni jakéhokoliv orgdnu v téle po trazech),
neurochirurgie (zaméfend na poruchy, které zasahuji nervovy systém),
kardiochirurgie (zaméfend na srdce a velké cévy) a dalsi. Piiklady radikal-
nich zakrokii u osob s omezenim pohyblivosti jsou ortopedické operace
z dtivodu spasticity (napf. prolongace Achillovych §lach, kolennich flexo-
rit a kycelnich adduktort1) ¢i dorzalni selektivni rizotomie (Zivny, 2006).
Konzervativni nastroje predstavuji vyuziti 1é¢iv - chemickych latek, kte-
ré maji farmakologicky tcinek (napf. botulotoxin A pro 1é¢bu spasticity),
véetné aplikace 1é¢iv parenteralni cestou (napf. injek¢ni lé¢ba).

Pro fizeni rehabilita¢niho procesu a koordinaci ¢innosti rehabilita¢niho
tymu ma ze vSech lékat'skych specializaci nejvétsi vyznam rehabilitacni
lékar (tedy lékat s nadstavbovou atestaci v oboru rehabilita¢ni a fyzikél-
ni lékatstvi), ktery provadi vstupni diagnostiku, indikuje kinezioterapii,
fyzikalni terapii a farmakologickou 1é¢bu, navrhuje terapii prostiednic-
tvim prosttedku zdravotnické techniky (vSechny zdravotnické materidly
k lé¢enti lidi s vyjimkou 1é¢iv), je zodpovédny za tvorbu rehabilita¢niho
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planu a evaluaci 1é¢by. Také provadi nékteré dalsi ikony, napt. manudlni
oSetteni, aplikaci cilené obsttikové 1é¢by, akupunktury atd.

Kinezioterapie znamena vyuziti pohybovych prostredkd, jejichz cilem
je (Dvordk, 2007):

Terapie a prevence sekundarnich zmén, které provazeji zakladni onemoc-
néni (ndprava funkce jako je chiize, dychani, drzeni téla a dalsi).
Vycvik vyuzivani kompenzac¢nich mechanismii na tirovni postizeného
organu i celého téla (napf. protéza, optimalizace pohybovych projevii)
a substituce (ndhrada chybéjicich nebo nepouZitelnych funkci, napt. pro-
stiednictvim ortopedického voziku).

Optimalizace celkové télesné kondice (napf. pii kardiovaskularnich one-
mocnénich).

Kinezioterapeutické metody lze rozdélit na:

Metody analytické, které jsou lokalné zaméiené na zlepseni svalové sily
(cviceni v polohéch dle svalového testu), zvy$eni rozsahu pohybu (napf.
stre¢ink, mobilizace nebo manipulace), dechovou gymnastiku, kondi¢ni
cviceni apod.

Metody syntetické, které jsou indikovany v pfipadé nutnosti systémo-
vého ovlivnéni organismu, napft. Vojtova metoda, Bobath koncept nebo
proprioceptivni neuromuskuldrni facilitace (Pfeiffer a kol., 2014).

Soucasti kinezioterapie je tzv. kineziologicky rozbor neboli popis a vy-
hodnocenti statickych funkci (stoj, sed, drzeni téla ¢i jednotlivych seg-
mentd, troficky stav tkani atd.) a dynamickych funkci (aktivni a pasivni
pohyb jednotlivych segmentti téla, chiize, jemna motorika atd.). Ptikla-
dy diagnostickych metod predstavuje svalovy test od Vladimira Jandy,
goniometrie (vySetfeni rozsahu pohyblivosti v kloubech) nebo reflexni
polohové reakce z Vojtovy metody.

Lécbou prostfednictvim fyzikalnich podnétt se zabyva fyzikalni terapie,
kterd ma v pripadé vyuziti piirodnich zdrojt formu lazenstvi (balneolo-
gie). Jde prevazné o pasivni procedury, jejichz cilem je redukce bolesti,
zlepSeni trofickych a podpora protizanétlivych pochodi, modulace na-
péti kontraktilnich tkani atd. Na zakladé indikace 1ékate mtze fyzikal-
ni terapii provadét také fyzioterapeut, zdravotni sestra (bratr) a masér
(kromé masaZi mize masér zpravidla provadét také vodolécbné vykony).
Dle Dagmar Komacekové (2006) se fyzikalni terapie déli na tyto oblasti:
Mechanoterapie, napft. klasicka nebo reflexni masaz, trakce nebo vaku-
umkompresni terapie.

Hydroterapie neboli vodolécba, pti které se aplikuje na povrch téla voda
rizné teploty a v razném skupenstvi. Pti vodnich procedurach ptsobi
na organismus kromé mechanickych podnétt (hydrostaticky tlak vody,
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perlickova koupel, vifivka) tepelné podnéty, pfipadné také chemické
prisady.

Termoterapie vyuziva k 1é¢bé tepelné podnéty, které mohou byt pozi-
tivni (teplé), negativni (chladné) i s indiferentni teplotou (36-37 stupnd,
vzduch pfi 24-25 stupnich). Nosicem tepelného podnétu mize byt voda,
vzduch, plyn, parafin a peloidy (pfirodni kasovita latka, ktera vznika pri
geologickych procesech). Negativni termoterapie s extrémné nizkymi
teplotami (mrazem) se oznacuje jako kryoterapie.

Elektroterapie vyuziva elektricky proud nebo elektrické impulsy rtizné
frekvence. MZe byt kontaktni (prostfednictvim elektrod) nebo bez-
kontaktni (vystaveni pacienta v elektromagnetickém poli bez vodivého
kontaktu s pokozkou).

Fototerapie vyuziva elektromagnetické zareni v rozsahu viditelné i nevi-
ditelné ¢asti spektra (ultrafialové a infracervené svétlo). Laseroterapie -
lé¢ba laserem je aplikovana bud kontinualné, nebo pulzné. Ma vyrazny
biostimula¢ni efekt, obecné jde o urychleni hojivého procesu.
Balneoterapie zahrnuje aplikaci pfirodnich prostfedkii, které jsou va-
zany na urcité misto, predevsim 1é¢ivé vody a lé¢ivé peloidy (bahno,
raselina...).

Klimatoterapie je aplikace u¢innych faktort klimatu, a to ¢erstvého
vzduchu (aeroterapie), slune¢niho zafeni (helioterapie), moiského kli-
matu (talasoterapie) nebo jeskyné (speleoterapie).

7 nelékarskych zdravotnickych profesi maji vyznamnou roli v 1é¢ebné
rehabilitaci osob s omezenim pohyblivosti fyzioterapeuti, ergoterapeuti,
oSetfovatelé (zdravotni sestry a bratfi), protetici, klini¢ti psychologové,
klini¢ti logopedi, nutri¢ni terapeuti, neuropsychologové a biomedicin-
$ti inzenyti (Svestkova a kol., 2017). Mezi nezdravotnické profese patti
socialni pracovnik a specialni pedagog. Nejcastéji se jedna o specialniho
pedagoga se statni zavére¢nou zkouskou z logopedie a atestaci v obo-
ru klinicka logopedie, nicméné v nékterych zdravotnickych zatizenich
pracuji také specidlni pedagogové bez zdravotnické specializace. Kromé
toho mohou byt specidlni pedagogové se zdravotnickymi pracovniky
v tzkém kontaktu prostiednictvim zakladnich a matefskych skol zfi-
zenych pti zdravotnickych zatizenich. Samoziejmé maji nepiimy podil
na lécebné rehabilitaci také pri dlouhodobé praci s osobou s omezenim
pohyblivosti ve vzdélavacich nebo socialnich zatizenich. Obdobné jako
rodice ¢i dal$i paraprofesionalové mohou byt zauceni v provadéni né-
kterych terapeutickych postupt, napt. z oblasti fyzioterapie, ergoterapie,
uméleckych terapii atd. Bezpe¢nost pro pacienty a dostate¢nou odbor-
nost zajistuje ptislusné vzdélani, napt. formou specializovanych kurz
a vycviki, a dale odborné vedeni prostiednictvim praxe pod supervizi,
mentoringu, intervizi a vyuziti dal$ich moznosti. Protoze nékteré z vyse
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jmenovanych profesi budou samostatné predstaveny v podkapitole 4.2
(ergoterapeut a klinicky logoped), zaméfrime se zde na stru¢nou charak-
teristiku dal$ich obort.

Fyzioterapie je zdravotnicky obor, jehoz cilem je prevence a l1é¢ba téles-
nych ptiznaki spojenych s poruchou pohyblivosti s cilem obnovit primeé-
teny pohyb, funk¢ni schopnosti a participaci v praci, rodiné a spole¢nosti
(Rochester a kol., 2013, s. 55). Uziva se také ponékud nepfesné oznaceni
lécebna télesnd vychova (LTV) nebo pohybova lécba. U mnoha typi té-
lesného postizeni se jedna o zakladni lécebnou strategii pro terapii mo-
toriky, ktera vyuziva kinezioterapeutické prostredky predstavené vyse.
Fyzioterapie zahrnuje velké mnozstvi specializovanych piistupi a metod
(Pavlt, 2003), véetné postupt pro kineziologickou analyzu a hodnoceni
motorickych funkci.

Indikaci fyzioterapie provadi osetfujici lékaf (v dané kompetenci své-
ho oboru, napi. neurolog, traumatolog, ortoped, rehabilita¢ni 1ékaf), ale
i registrujici 1ékaf (vSeobecny prakticky lékar). Lékar musi stanovit stav
vyZadujici rehabilitaci na zdkladé svého vysetteni (specifického pro svij
obor), stanovit cil 1é¢by, jednoznacnou specifikaci fyzioterapie a doporu-
Ceny postup, pfipadna rizika a kontraindikace l1é¢by. Fyzioterapie muze
probihat individudlné i skupinové. Vyuziva se nejriznéjsich pomtcek,
napf. rehabilita¢niho stolu, sportovniho nafadi (Zebtiny), specialnich po-
mucek (specidlni mice, nestabilni plochy, kladky a zavésy, trenazéry) atd.
Fyzioterapeut v komplexni rehabilita¢ni péc¢i velmi ¢asto spolupracuje
s ergoterapeutem. Pro specialniho pedagoga mtize byt pfinosné vyu-
ziti fyzioterapeutického poradenstvi tykajici se polohovani a presunt,
aplikace kompenzac¢nich a zdravotnickych pomiticek, normalizace sva-
lového tonu a rozceviceni horni koncetiny (napf. pii grafomotorickych
aktivitach) apod.

Napln prace klinického logopeda je predstavena v kapitole 6.1. Nutric-
ni terapeut / nutri¢ni asistent vyuziva primarné dietetické nastroje,
tj. pravu stravovacich navyku a slozeni stravy prostiednictvim jeji kvan-
tity, kvality a metod jejiho pfijmu. Divody pro dietetické upravy zahr-
nuji problémy s nadvahou, diabetes mellitus, kardiovaskularni choroby,
nemoci zazivaciho traktu, terminalni stadia, intenzivni péci a malnutrici
z dalsich dtivodti (Mazur, Litch, 2018).

Typy umélé vyzivy zahrnuji:

Enteralni vyzivu - podani nutri¢nich substratti do zazivaciho traktu
za Gcelem zajisténi vyzivy, vyuziva ptirozenou cestu dodavky zivin oralni
cestou, nasogastrickou, intestinalni nebo zalude¢ni sondou (perkutanni
endoskopicka gastrostomie, PEG).
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Parenteralni vyZivu - podani farmaceuticky ptipravovanych vyzivovych
roztokd mimo travici trakt (Zilnim katetrem).

Vzdélani v oboru nutri¢ni terapeut lze ziskat na vy$sich odbornych sko-
lach a v ramci vysokoskolského vzdélani na trovni bakalatského nebo
magisterského stupné (tzv. nutri¢ni specialista).

Zdravotni sestry a bratfi jsou v oblasti lé¢ebné rehabilitace zodpovédni
za rehabilita¢ni oSetiovatelstvi, které je nezbytnym doplitkem pti hospi-
talizaci a je zaméfené na profylaxi sekundarnich poskozeni (pneumonie,
kontraktury, dekubity atd.) ohroZujici pacienta pfi jeho zakladnim one-
mocnéni (Kolar a kol., 2009). Zahrnuje zejména polohovani, postupnou
vertikalizaci (ve sklopném stole nebo vertikaliza¢nim stojanu) a mobi-
lizaci (pasivnimi pohyby, asistovanym pohybem a aktivnim cvicenim).

Rada zdravotnickych obort vyuziva prostredky zdravotnické techniky
(PZT) - timto terminem jsou oznacovany veskeré zdravotnické mate-
ridly pouZzivané k léc¢enti lidi s vyjimkou lé¢iv. Uplny seznam vsech po-
lozek obsahuje ¢iselnik prostredki zdravotnické techniky Vseobecné
zdravotni pojistovny CR. Prostiedky zdravotnické techniky, které jsou
uzivany v rehabilitaci osob s omezenim pohyblivosti, slouzi ke zmirnéni
a kompenzaci nasledki zdravotniho postiZeni. Dle Olgy Svestkové a kol.
(2017, s. 18) je dtilezité ,predchozi vysSetieni osoby se zdravotnim posti-
Zenim, individudlni posouzeni zdravotniho stavu, sprdvné urceni vhod-
né aplikace, vybér vhodného zdravotnického prostredku a zdcvik v jeho
pouzivdni“. Témito ukoly se zabyva (kromé lékaiskych oborti) ortope-
dicka protetika, rehabilita¢ni a biomedicinské inZzenyrstvi, ergoterapie,
fyzioterapie a specialni pedagogika. Pomucku indikuje 1ékat na zakladé
funkéni diagnostiky, jejiz obligatorni soucasti je v piipadé nékterych
pomticek vySetfeni dal$imi zdravotnickymi profesemi (napf. pro indikaci
elektrického voziku je povinné vySetieni klinickym psychologem a oftal-
mologem). Role specialniho pedagoga ve vztahu k PZT spoc¢iva primarné
v nacviku pouzivani pomucek, zejména u osob s tézkym viceCetnym
postizenim, coZ je vzhledem k intenzivnimu a dlouhodobému profes-
nim kontaktu s osobami s omezenim pohyblivosti snadnéjsi zabezpecit
prostiednictvim specidlniho pedagoga nez zdravotnickym personalem.

Protetik patti mezi zdravotnicko-technické obory (na osoby s télesnym
postiZzenim se specializuje ortopedicka protetika). Protetici jsou vétSinou
zaméstnani u soukromych firem nebo na rehabilita¢nich tstavech, kde
byvaji samostatna ortopedicko-protetickd oddéleni. Jiti Votava a kol.
(2005) uvadi nasledujici ¢lenéni ortopedické protetiky:

Protometrie - ziskava a shromazduje podklady pro konstrukci, vyrobu
a aplikaci v§ech druhti ortopedickych pomiicek.
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Vlastni protetika - vyroba konc¢etinovych protéz.

Ortotetika - vyroba dlah, ortéz a podpirnych aparatt.

Epitetika - vyrabi tzv. epitézy, tj. kosmetické nidhrady ztracenych c¢asti
téla (napf. prstu).

Kalceotika - vyroba ortopedické obuvi, navrh a vyroba ortopedickych
vlozek do bot a ortopedicka uprava standardni obuvi.

Adjuvatika - vyroba pomiticek zdravotnické techniky, napt. kompenzac-
nich pomucek pro lokomoci a presuny, pro bézné denni ¢innosti, pro
osobni hygienu atd.

Biomedicinské inzenyrstvi spojuje aplikaci inzenyrskych postupti pro
diagnostiku i terapii v biologii a mediciné, konkrétné se zamétrenim
na zdravotnické a laboratorni pristroje, terapeutické zdravotnické pii-
stroje, analyzu a zpracovani biosignalt a dalsi. Na tpravach okolniho
prostiedi (bezbariérovosti), dopravy, pokrocilych pocitacovych techno-
logii atd. se podili celd fada inzenyrt z riznych oblasti, mluvi se o tzv. re-
habilita¢nim inZenyrstvi. Sou¢asnym vrcholem vyvoje tohoto oboru jsou
robotické systémy podpory lokomoce nechodicich osob (robotické exos-
kelety) a bioprotézy koncetin, zejména ruky.

Umélecké terapie (arteterapie, muzikoterapie, dramaterapie a tane¢né-
-pohybovd terapie) jsou v nékterych zemich povazovany za zdravotnické
nelékarské profese, ackoliv v Ceské republice nemaji tyto obory statut
statem regulované profese. Znac¢né procento uméleckych terapeutt zde
pracuje mimo klinickou sféru (Kantor a kol., 2016). V ramci uméleckych
terapii existuje mnoho rozmanitych pristupt, jejichz vychodiska jsou
zaloZena na teoriich z oblasti psychoterapie a psychologie, neurore-
habilitace, specidlni pedagogiky, socidlnich a uméleckych obort atd.
Pro lé¢ebnou rehabilitaci jsou dilezité predevsim piistupy vychazejici
z neurorehabilitacnich teorii, napf. neurologicka muzikoterapie (Thaut,
Hoemberg, 2014), vibroakusticka terapie nebo medicinska arteterapie
(Malchiodi, 2006). Typickym cilem téchto pristupt je u osob s omezenim
pohyblivosti trénink funké¢ni schopnosti (pohybu, komunikace, kogni-
tivnich funkci, percepce), management bolesti a psychosocialni podpora
téchto osob a jejich rodin.

Nékteré profese vyuzivaji k terapii ucast zvitete - obecné se tato te-
rapie oznacuje jako animoterapie (také zooterapie). V Ceské republice
ma tradi¢ni postaveni hiporehabilitace (terapeutickym prostiedkem
rapie (terapie s ucasti pst1). Hiporehabilitace i canisterapie maji nékolik
modelt. U hiporehabilitace se mluvi o hipoterapii ve fyzioterapii a er-
goterapii (tento model ma nejbliZe k 1é¢ebné rehabilitaci a provadéji jej
fyzioterapeuti a ergoterapeuti s nadstavbovym kurzem v hipoterapii),
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hipoterapii v psychiatrii a psychologii, hiporehabilitaci v pedagogické
a socialni praxi a parajezdectvi. Z lé¢ebného hlediska se vyuziva prvka
nespecifickych (vliv tepla zvifete, taktilni podnéty, podptirné a obranné
reakce, labyrintové reflexy aj.) a specifickych (trojdimenzionalni pohyby
koniského hibetu jsou povazovany za nejdokonalejsi simulator lidské
lokomoce).

Instituce v rehabilitaci ve zdravotnictvi

Legislativné upravuje systém zdravotnické péce zakon ¢. 372/2011 Sh.,
o zdravotnich sluzbach a podminkach jejtho poskytovani, v aktudlnim
znéni. Zdravotnickou pédi Ize rozdélit dle nékolika hledisek. Podle ¢asové
naléhavosti se zdravotni péce déli na:

Neodkladnou péci - pfi ohrozeni Zivota, vazném ohrozeni zdravi, pii
intenzivni bolesti a chovani ohroZzujicim sebe a okoli).

Akutni péci - pro odvraceni vazného zhorseni nebo rizika zhorseni zdra-
votniho stavu.

Nezbytnou péci - poskytovanou pacientim se zdravotnim pojisténim
mimo Cesko.

Planovanou péci - veSkerou ostatni péci, ktera neni zahrnuta v pied-
chozich bodech.

Podle svého tcelu se zdravotni péce déli na preventivni, diagnostickou,
dispenzarni (sledovani zdravotniho stavu pacienta ohrozeného nebo
trpiciho nemoci), posudkovou, lé¢ebné rehabilita¢ni, oSetfovatelskou,
paliativni, klinicko-farmaceutickou a dalsi.

Podle forem se zdravotni sluzby déli na ambulantni péci, jednodenni
pédi, laizkovou péci a péci poskytovanou ve vlastnim socidlnim prostte-
di pacienta. Ambulantni péce zahrnuje péc¢i primarni, specializovanou
a stacionarni:

Cilem primarni péce je zvladnuti co nejvétsiho rozsahu zdravotnickych
potieb ob¢ant na mistni urovni. Poskytuji ji registrujici poskytovatelé
zdravotnickych sluzeb, konkrétné prakticky lékat pro dospélé, prakticky
lékat pro déti a dorost, stomatolog, gynekolog. Pracuji v okoli bydlisté
pacienta.

Specializovana péce zahrnuje $irokou sit ambulantnich specialistti, napf.
kardiologa, endokrinologa, alergologa, dermatologa... Patii sem i praxe
fyzioterapeutd, jejichz sluzby jsou na zakladé doporuceni odborného
lékate hrazeny ze zdravotniho pojisténi (za predpokladu, ze se jedna
o smluvni zdravotnické zafizeni dané zdravotni pojistovny).
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Stacionarni péce je poskytovani zdravotni péce pacienttim, jejichz zdra-
votni stav vyzaduje opakované denni poskytovani ambulantni péce
(pacient tedy dochazi na zdravotni zakroky denné, neni vsak hospita-
lizovany).

J 24

Zdravotni péci poskytovanou ve vlastnim socialnim prostiedi pacien-
ta se rozumi navstévni sluzba (povinna souc¢ast prace pediatrti a praktic-
kych 1ékait) a domdci péce, kterou je oSetiovatelska péce (véetné umélé
plicni ventilace a dialyzy), lé¢ebné rehabilitacni péce nebo paliativni pé-
Ce. Osetfovatelskou péci provadéji zdravotni sestry (a zdravotni bratii),
fyzioterapeuti a ergoterapeuti. Jednodenni péce a lizkova péce se lisi
v délce hospitalizace (Itizkova péce se poskytuje nad 24 hodin hospitali-
zace) a je poskytovana v nemocnicich a odbornych léc¢ebnych tstavech
(dfive se tato slozka zdravotni péce nazyvala tstavni).

Ke zdravotnickym institucim, které se specializuji na 1é¢ebnou rehabili-
taci osob s omezenim pohyblivosti, patfi:

Rehabilita¢ni oddéleni nemocnic (popt. rehabilitacni kliniky) - nemoc-
nice se déli na fakultni, krajské, okresni, oblastni a soukromé (pouze
fakultni nemocnice jsou ze zdkona statni a probiha na nich klinicka
a prakticka vyuka studentu lékatskych a nelékatskych zdravotnickych
obort). Maji ambulantni a lazkovou ¢ast a systém diferencované pé-
de - emergenc¢ni péce (ptijem), intenzivni péce (JIP, ARO), intermediarni
péce, standardni péce, nasledna péce. Pro osoby nemocné jsou urcena
prislusna oddéleni dle druhu onemocnéni. Pro zajisténi rehabilitace v ne-
mocnicich ma velky vyznam ambulantni a lazkova ¢ast rehabilita¢nich
oddéleni. Pti fakultnich nemocnicich jsou zfizovany rehabilita¢ni kliniky
specializované na rehabilita¢ni medicinu, které zajistuji ambulantni pédi,
péci na lizkovém rehabilitacnim oddéleni za hospitalizace i rehabilitaci
na ostatnich oddélenich nemocnice.

Rehabilita¢ni stacionaf - poskytuje celodenni rehabilitaci (mtize byt zii-
zen pfi rehabilita¢nim oddéleni).

Ambulantni rehabilita¢ni oddéleni - dtive zfizovana jako soucast poli-
klinik, dnes jsou to ¢asto soukroma pracovisté. Provadi se zde fyziote-
rapeutickd lé¢ba u Sirokého spektra diagnéz. Néktera z téchto pracovist
nabizeji specializované programy pro osoby s (détskou) mozkovou obr-
nou, po infarktu myokardu, s idiopatickou juvenilni skoliézou atd.
Centra vysoce specializované zdravotni péce (dale jen centra) - tento
statut muze byt udélen poskytovateli zdravotni péce, pokud tento po-
skytovatel splituje pozadavky na technické, vécné a persondlni zajisténi
vysoce specializované péce (jedna se vétSinou o nemocnice). Mezi tato
centra patfi centra lé¢ebné rehabilitace, kterd na tizemi Ceska vznikaji
od pocatku 90. let. Tato centra zacala umoznovat poskytovani vysoce
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specializovanych rehabilita¢nich sluzeb, vcetné ergodiagnostiky, specia-
lizovanych lé¢ebnych intervenci, poskytovani a zacviku pouzivani zdra-
votnické techniky a poradenstvi (Votava a kol., 2005). Zabezpeceni lepsi
koordinace rehabilitace je zajistovano predavanim odbornych vysetieni
Ceské spravé socialniho zabezpeceni, socidlnim odbortim, posudkovym
lékaitim a dal$im institucim, které se na socidlni a pracovni rehabilita-
ci podileji. Néktera pracovisté jsou navic v ramci své spadové oblasti
specializovand pro urcity typ nemoci, napf. spindlni jednotky (urcené
pro pacienty s trazem pdtefe), cerebrovaskularni centra (pro pacienty
s cévnimi onemocnénimi mozku) ¢i iktova centra (pro pacienty po cévni
mozkové pithodé), centra pro pacienty s roztrousenou sklerézou a dalsi.
Rehabilita¢ni tstavy nabizeji komplexni 1é¢ebnou rehabilitaci pacientim
s neurologickym a ortopedickym onemocnénim, obvykle v rozsahu 1-2
mésict (pfikladem je rehabilita¢ni ustav v Kladrubech, Hrabyni nebo
Chuchelné).

Lécebny dlouhodobé nemocnych (LDN) jsou urceny pro o$etfovani
a doléc¢ovani pacientt, jejichZ stav nutné nevyzaduje pobyt v nemoc-
nici a u nichz neni perspektiva zlep$eni zdravotniho stavu (zpravidla
se jedna o osoby pokrocilého véku). Navazuji na naslednou lizkovou
péci v nemocnicich (zejména na oddélenich nasledné péce) a v nékte-
rych odbornych 1é¢ebnych tstavech. Rehabilitace je nedilnou soucasti
zdravotnich opatfeni ke zlepseni, nebo alespon udrzeni kvality Zivota
pacientt v téchto lécebnach.

Lazenské lécebny, ozdravovny a sanatoria jsou urc¢eny pro osoby s riz-
nymi typy nemoci a osobam zdravotné oslabenym. Tyto instituce se
obvykle specializuji dle véku pacientt (existuji lé¢ebny pouze pro déti,
napt. lé¢ebna Edel ve Zlatych horach), dle druhu vyuzivanych pfirodnich
zdroji nebo urcitych diagnéz (napt. Statni 1é¢ebné lazné Janské Lazné
na stavy po (détské) mozkové obrné, Lazné Luhacovice na onemocnéni
dychacich cest, obezitu a diabetes apod.). Obvykla délka pobytu v laznich
je 3-4 tydny, u tézsich piipadt i déle. Indikace k balneaci, kterou stanovi
oSetiujici odborny lékat podle Indika¢niho seznamu pro lazerskou léceb-
né rehabilitacni péci (stanoven zadkonem), podléhd schvaleni reviznim
lékatem prislusné zdravotni pojistovny.

Hospic je zdravotnicko-socialni zatizeni, které zabezpecuje péci o osoby
v pokrocilém nebo terminalnim stadiu nemoci. Kromé paliativni péce
poskytuje také psychosocialni a duchovni podporu nemocnym a jejich
rodindm. Diraz je tedy kladen na udrzeni co nejvyssi kvality zivota, te-
rapii bolesti, udrzovani socialnich vztaht s rodinou ¢i prateli a zachovani
diistojnosti. Novinkou v Cesku jsou tzv. mobilni hospice, které nabizeji
poskytovani hospicovych sluzeb v domacim prosttedi.
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Predstaveni nékterych zdravotnickych profesi

Zdravotnické nelékat'ské profese stanovené nasim zdravotnickym sys-
témem definuje zakon ¢&. 96/2004 Sb., o zdravotnickych nelékatskych
povolanich, a dale je rozvadi vyhlaska ¢. 391/2017 Sb., o ¢innostech zdra-
votnickych pracovnika a jinych odbornych pracovniki. Z téchto profesi
zde bude podrobnéji predstavena ergoterapie, klinicka logopedie a kli-
nicka psychologie.

Ergoterapie

Ergoterapie je zdravotnicky obor, ktery se zabyva podporou zdravi a du-
$evni pohody prostiednictvim vhodné zvolené ¢innosti (Jelinkova a kol.,
2009). Pomoci smysluplné ¢innosti usiluje ergoterapeut u osob jakékoliv
véku a postizeni o zachovani a vyuzivani vsech jejich schopnosti, které
pottebuji pro zvladani béznych dennich ¢innosti, dale ¢innosti pracov-
nich nebo volnocasovych. U déti maji tyto ¢innosti obvykle podobu hry
(Krivosikova, 2011).

Ergoterapie je zdravotnicky obor, ktery probiha u osob v produktivnim
véku jako priprava na pracovni uplatnéni a vlastni zafazeni do pracov-
niho procesu. Na rozdil od pracovni rehabilitace je aktivita (zamést-
navani) v ergoterapii nikoliv cilem, nybrz pfedevsim prostfedkem pro
trénink raznych funkci a dovednosti v oblasti sobésta¢nosti, prace ¢i
v zajmovych ¢innostech. Pomoci aktivity pomaha nalézat zptisoby, jak
procvicovat ¢i kompenzovat porusené télesné systémy nebo jak snizit
omezeni participace na pracovnim ¢i socidlnim Zivoté. Ergoterapie tak
svym obsahem vyznamné navazuje na ostatni slozky ucelené rehabilitace
(rehabilitaci pracovni, pedagogickou a socialni).

Kompetence ergoterapeuta a jeho odbornou zpusobilost upravuje vyhlas-
ka Ministerstva zdravotnictvi ¢. 424/2004 Sb. Tyto kompetence zahrnu-
ji hodnoceni (ergoterapeut ma vyznamnou roli pfi hodnoceni funkéni
schopnosti osoby) a nacvik béznych dennich ¢innosti (Activities of Daily
Living, ADL), hodnoceni v oblasti pracovnich a zdjmovych aktivit, podil
na vytvafeni dlouhodobého rehabilita¢niho planu, navrhovani (popf.
zhotovovani) a nacvik pouzivani kompenzac¢nich a technickych pomfi-
cek, poskytovani poradenskych sluzeb, rehabilitace kognitivnich funkci,
nacvik komunikac¢nich dovednosti a podil na socialni rehabilitaci. Cile
ergoterapeutické intervence mohou byt velmi Siroké. Obecné se tykaji
zdravi jedince v kontextu zlepseni jeho funkci, adaptace, autonomie,
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samostatnosti, pracovniho vykonu, provadéni roli, kvality zivota, spo-
kojenosti, prevence atd. (Krivosikova, 2011).

Ergoterapeuti pouzivaji fadu vyukovych metod (edukace pacienta, simu-
lace, hrani roli, vysvétlovani, demonstrace, procvi¢ovani atd.), terapeu-
tickych piistupt a technik (analyza ukol®, stupfiovani ¢innosti, iprava
prosttedi, senzoricka reedukace atd.). Terapeutické piistupy a techniky
vychazeji z raznych teoretickych ramcti. U osob s omezenim pohyblivosti
je typicky ramec biomechanicky, neurovyvojovy a kognitivni:

Ramec biomechanicky vnima lidsky organismus jako ,mechanicky stroj*
v kontextu anatomickych a fyziologickych vztaht a je typicky napt. pro
intervence vyuzivajici prostfedky zdravotnické techniky (dlahy, protézy,
ortézy, kompenza¢ni pomticky atd.) nebo analytické metody pro cviceni
sily a rozsahu pohybu (Pfeiffer a kol., 2014).

Ramec neurovyvojovy vychdazi z principt fizeni motoriky, neuromus-
kularni facilitace, senzorické integrace a vyvojovych teorii (vyuziva se
zejména u déti s neurovyvojovymi poruchami). Zahrnuje piistupy jako
napi. NDT (neurodevelopmental treatment) manzelti Bobathovych, pro-
prioceptivni neuromuskularni facilitaci (Kabatova metoda), senzorickou
integraci Ayresové, metodu senzorické stimulace dle Affolterové, pohy-
bovou terapii Brunnstromové a dalsi (pro bliz$i charakteristiku téchto
pristupti viz Krivosikova, 2011 nebo Pavl, 2003).

Ramec kognitivni vychéazi z neurovéd a teorii u¢eni a vyuziva se pro
trénink kognitivnich funkci, at uz se jedna o jejich trénink (restituci)
nebo kompenzaci a adaptaci prosttedi pro optimalizaci kognitivniho
fungovani osoby.

V ergoterapii osob s omezenim pohyblivosti (napf. u osob s chronickou
bolesti) se vSak Ize setkat také s teoretickymi ramci, které jsou typické
pro osoby s psychosocialnimi problémy. Jedna se napf. o pristup za-
méfeny na osobu (Rodriguez-Bailon a kol., 2020) nebo piistup kogni-
tivné-behavioralni (Rothenberger a kol., 2015). Néktefi autofi popisuji
aplikaci systémovych teorii a praci s rodinou déti s omezenim pohybli-
vosti (Baker a kol., 2012) a fadu dalsich teoretickych vychodisek.

Z hlediska typu pouzivanych ¢innosti rozeznavame pét oblasti ergote-
rapie:

Ergoterapie zaméfend na nacvik vSednich dennich ¢innosti (sobéstac-
nosti).

Ergoterapie cilend na postizenou oblast.

Kondic¢ni ergoterapie.

Ergoterapie zaméfena na nacvik pracovnich dovednosti.

Ergoterapie zaméfena na poradenstvi.
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Ergoterapie zamérena na vychovu k sobéstacnosti

Onemocnéni ¢asto docasné ¢i trvale zptsobi poruchu, ktera vyznamné
omezi schopnost ¢lovéka fungovat samostatné v béznych dennich ¢in-
nostech (Activities of Daily Living, ADL). Tyto ¢innosti lidé provadéji
za Gcelem zajisténi kazdodenni péce o sebe samého a mohu mit formu
personalni a instrumentalni. Mezi personalni ADL patfi ptijem jidla,
koupani a sprchovani, osobni hygiena a péce o vzhled, pouziti toale-
ty, kontinence moc¢i a stolice, péce o osobni pomticky (naslouchadla,
kontaktni ¢ocky, protézy a dalsi). Ergoterapeut zajistuje samostatnost
provadéni téchto aktivit. Kromé samotného nacviku ADL se vyuZzivaji
také kompenzadni strategie, iprava prostiedi atd. Instrumentalni ADL
predstavuji komplexnéjsi aktivity, napt. vedeni domacnosti, vateni, hos-
podafreni s penézi, péc¢i o domaci zvitata, mobilitu ve spole¢nosti, péci
o druhé a dalsi. U téchto ¢innosti ergoterapeut posuzuje bezpec¢nost pro-
vedeni, miru dopomoci, kterou pacient potiebuje pro jejich vykonavani
a zaroven i to, zda je pacient potiebuje vykonavat sam, nebo zda je za néj
mohou vykonavat rodinni prislusnici, ptipadné zda je 1ze zajistit pomoci
sluzeb, napt. donasky obédu, uklidovych firem, online nakupovani atd.

Ergoterapie cilena na postiZenou oblast

Tato oblast ergoterapie se tyka rozvoje funkci pohybovych, kognitivnich,
percepcnich a komunikac¢nich prostrednictvim systematického cviceni.
Ergoterapeut pomoci pomticek, naradi ¢i pocitacovych programi pro-
cvicuje presné definovanou postiZzenou oblast. Miize jit o cileny trénink
v oblasti senzomotorické (zvyseni svalové sily, zlepseni koordinace, zvét-
Seni rozsahu pohybu, zlepSeni jemné a hrubé motoriky ¢i rovnovahy),
kognitivni (zlepSeni paméti, pozornosti, prostorové orientace, planovani
a organizace, fatickych funkci), nebo psychosocialni (socialni interakce,
sebekontrola, motivace, interpersonalni dovednosti). Ergoterapeuti pfi
tréninku funkci u osob s omezenim pohyblivosti Gzce spolupracuji s fy-
zioterapeuty a logopedy a pro poskytovani intervence pouzivaji ¢asto
spole¢né metody, piistupy a principy. Nékteré pristupy, které jsou pred-
métem ergoterapeutického vyzkumu zaméieného na zlep$eni funkce,
napf. terapie vynuceného pouzivani (Hoare, 2018; Durand, 2018), se pro-
linaji raznymi obory lécebné rehabilitace. Ergoterapie zamétena na tré-
nink kognitivnich funkeci je navic Gzce spojena s kognitivni rehabilitaci,
které je vénovan samostatny tsek v podkapitole 4.2.2.
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Ergoterapie zamérena na pracovni zaclenéni

Zahrnuje tzv. ergodiagnostiku (multidisciplinarni zhodnoceni zbytkové-
ho pracovniho potencialu) a predpracovni rehabilitaci. Cilem této oblasti
je pomoci osobam pfi vybéru takové pracovni ¢innosti, ktera odpovida
jejich funkéni Grovni a zaroven odrazi jejich piani a potteby.
Ergoterapie v této oblasti si klade za cil navrat do ptivodniho zaméstna-
ni, ptipadné nalezeni nového zaméstnani. Jde o to umoznit osobé v re-
konvalescenci trvalou ptiméfenou pracovni zatéz formou modelovych
¢innosti, ¢imz se zajisti jeji co nejméné problémovy navrat do pracov-
niho procesu po ukonc¢eni pracovni neschopnosti (Krivosikova, 2011).
Nejcastéjsim zadatelem o ergodiagnostiku byvaji titady prace, ale zazadat
si muzZe i osoba s omezenim hybnosti nebo zaméstnavatel. Ergodiagnos-
tické vysSetfeni plati Zadatel.

Ergodiagnostiku vykonava cely interprofesni tym. Lékat ergodiagnostic-
kého centra na zakladé analyzy zdravotnické dokumentace a vlastniho
vstupniho vySetfeni nasledné indikuje vySetieni u ¢lentt interprofesio-
nalniho tymu (Sladkova, 2021):

Fyzioterapeutické vySetfeni se zaméfuje na zhodnoceni motorické slozky
funkéniho potencidlu pacientt ve vztahu k pracovnim aktivitam, véetné
pracovnich pozic, jako je sed, stoj, chiize a vénuje se i indikaci pomticek
k lokomoci a celkové fyzické kondici.

Ergoterapeutické vySetteni se zamétuje hlavné na sobéstacnost v oblasti
aktivit denniho Zzivota, funkci hornich koncetin, behavioralni zhodno-
ceni kognitivnich funkci, motivaci a volnocasové aktivity (v ramci ergo-
diagnostiky), zjistuje i subjektivni postoj pacienta. Pomoci modelovych
¢innosti analyzuje pracovni ¢innosti jedince, hodnoti jeho zbytkovy pra-
covni potencidl a zji$tuje jeho motivaci.

Psychologické vysetfeni je zaméfeno na osobnosti rysy, diagnostiku ko-
gnitivnich funkci, v¢etné mentalni, psychické a motivac¢ni urovné paci-
entd pro vybranou profesi. Miize piipadné i vhodnou profesi navrhnout.
Specialni pedagog provadi specialnépedagogickou diagnostiku, edukaci,
reedukaci, kompenzaci a dal$i intervence, které patti do spektra speci-
alnépedagogickych piistupt. Vénuje se prioritné ¢teni, psani, pocitani,
vySettuje sluchovou a vizualni analyzu klientt. Cilem tohoto vySetfeni
jsou identifikace funké¢nich schopnosti pottebnych pro edukaci a jejich
nasledny rozvoj.

Klinicky logoped diagnostikuje turoven komunika¢nich schopnosti pa-
cienta.

K vySetfeni se pouziva studium anamnézy, rizné typy testd, umeéle si-
mulované pracovni aktivity v tréninkovém prosttedi, standardizované
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i nestandardizované testovani, zatéZova vySetieni (ergometrické ne-
bo spirometrické vySetieni) a dal$i. Hodnoti se napf. postoj k ¢innos-
ti, porozuméni instrukcim, manualni dovednosti, snasenlivost zatéze,
zapojovani postizenych ¢asti téla, vyuziti predchozi kvalifikace, kvan-
tita a kvalita prace a dal$i. Vysledkem ergodiagnostického vySetteni
je vystupni zprava, ktera musi obsahovat: a) klasifikaci fyzického za-
tizeni dle natizeni vlady, kterym se stanovi podminky ochrany zdravi
prfi praci ¢ 361/2007 Sh. (tiidy prace dle zatizeni W/m2-1, I1a, IIb, Illa,
I1Ib), b) zakladni pracovni polohu a lokomoci (podle REFA), vhodnost
prace na smény, vhodnost a moznosti obecného typu pracovni ¢innos-
ti, d) mozné zatiZeni fyzickymi pracovnimi naroky v ¢ase v procentech
osmihodinové pracovni smény podle REFA, e) doporuceni pro zafazeni
do pracovniho procesu (Svestkova a kol., 2014).

V Ceské republice byla vytvorena sit 13 ergodiagnostickych center, kte-
ra funguji na rehabilita¢nich oddélenich a klinikach (Sladkova, 2021).
Ergodiagnostika se fidi Metodikou standardii ergodiagnostiky (Svestkova
a kol., 2014).

Kondicni ergoterapie

Kondi¢ni ergoterapie je historicky nejstarsi oblasti ergoterapie (Krivosi-
kovd, 2011) a usiluje pfedev$im o psychickou rovnovahu osoby s posti-
zenim, vyplnéni volného casu a zlepseni celkové kondice. Ma za cil
udrzet dobrou dusevni pohodu jedince, zvlast pokud jde o onemocnéni
dlouhodobé nebo o trvalé postiZeni (z institucionalniho hlediska je ty-
picky uplatfiovana u osob v dlouhodobé ustavni péci). Kondi¢ni ergote-
rapie vychazi predev$im ze z4jmu pacienta a z jeho motivace tyto
¢innosti provadét. Vyuzivaji se zejména kreativni a rukodélné ¢innosti,
spolecenské hry a pohybové aktivity. Probiha nej¢astéji ve skupinach.

Ergoterapie zaméfena na poradenstvi

Cilem této oblasti ergoterapie je poskytnout osobam s postiZzenim nebo
jejich rodinnym prislusnikiim pomoc pti feseni vzniklé neptiznivé situ-
ace. Mize mit preventivni charakter, napf. poradenstvi o vhodné upravé
pracovniho prostiedi, ergonomie sedu, prevence vzniku bolesti zad. Cas-
téji ergoterapeut v této oblasti fesi jiz existujici problémy jedince,
napft. poradenstvi v oblasti vybéru a upravy kompenzacni ¢i technické
pomuicky nebo poradenstvi v oblasti vybéru vhodného socialniho akti-
viza¢niho programu.
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Mezi zakladni kompetence ergoterapeuta patii provadéni ergotera-
peutickych vySetfeni. Priklady standardizovanych testt predstavuje
FIM (hodnoceni miry potfebné asistence pti ADL), Bartel Index (scree-

ningovy test pro vySetieni sobéstac¢nosti), Mini Mental State Examina-
tion (vySetfeni kognitivnich funkci) atd. V tabulce 1 jsou piiklady
zakladnich metodik k urc¢eni psychosenzomotorického potencialu, které
jsou vyuzivany v ramci ergodiagnostickych vySetteni. Podrobny popis
ruznych hodnoticich metod pouzivanych v ergoterapii uvadi Maria Kri-
vosikova (2011).

Tabulka 1. Zakladni metodiky ergodiagnostického vysettent

(podle Sladkové, 2021)

Index Barthelové

Jednoduché a orientaéni vySetfeni ADL, indikuje miru asistence.

Hodnoceni Doplnéni k Indexu Barthelové, jde o rychlé hodnoceni na Urovni aktivity.
instrumentélnichADL
Struktura dne Test zaméfeny subjektivné, pom(ze pacientovi s uvédoménim si vlastniho

zapojeni do dennich aktivit.

Dotaznik zajmd

Dotaznik na zajmy klienta, kolik ¢asu zajm@m klient vénuje, zda je schopen je
provadét i se svym postizenim, co by chtél zkusit.

Sebehodnoceni bolesti

olesti.

Autoprojeké

i zdznam bolesti doplnény o cilené dotazy k projeviim b

Vysetieni Giti

Dotaznik se zaznamem hodnoceni vy3etieni taktilniho i hlubokého Citi.

Pracovni kfivka

Jebsen-Taylor

Test funkéni motoriky ruky, vySetfuje jemnou i hrubou motoriku horni
koncetiny, zru¢nost, orienta¢né rozsah pohybu a svalovou silu, koordinaci.

Purdue Pegboard

Test jemné motoriky zaméfeny na manualni praci, sleduje se vykon prace rukou
za uréitou dobu, ktery se porovnava se standardni $kalou.

Dynamometr Jamar

Méfeni svalové sily stisku ruky pomoci dynamometru.

Isernhagen Work
Systém

Dvoudenni testovani, jde o testovani spektra aktivit zamérenych na manualni
prace, zvedani bremen, vydrz ve vynucené poloze, pohyblivost a koordinaci
hornich koncetin. Dle stanovenych kritérii Ize urcit, zda je dana zatéz pro
testovanou osobu lehka, stfedni, téZka nebo maximalni.

Loewenstein
Occupational Therapy
Cognitive Assessment

Modelové éinnosti

Activity Matching
Ability System

Subjektivni dotaznik se 78 otazkami, které se vztahuji k prostfedi a provadéni
zaméstnani; provadi i srovnani schopnosti uchazece s naroky pracovisté.

WHODAS 2.0

Subjektivni dotaznik kvality Zivota, hodnoti se vybrané ¢innosti v ramci béznych
dennich aktivit.

Ergoterapie
a specialni
pedagogika

Prace ergoterapeuta a specialniho pedagoga se prolind napft. pti zajis-
téni spravného pracovniho prostredi zaka (tzv. ergonomie prostiedi),
pri zptistupnéni pocitace, pii tréninku sobéstac¢nosti, v oblasti spolec-
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nych edukacnich/terapeutickych cilii (Casoprostorova orientace, kogni-
tivni funkce, zrakova a sluchové percepce, instrumentalni ADL atd.),
pri nacviku socialnich dovednosti, nacviku pouzivani kompenzac¢nich
pomucek (zejména v oblasti ADL), vytipovani vhodné grafomotorické
pomucky vcetné kompenzace uichopu a samotného nacviku grafomoto-
riky (Pfeiffer a kol., 2014).

Tabulka 2 nabizi prehled systematickych review a jinych piehledovych
praci v oblasti ergoterapie. Do piehledu byly zatazeny pouze evalua¢ni
studie, které se zabyvaji efektivitou ergoterapeutickych intervenci (pfi
screeningu jsme nasli pouze velmi malé mnozstvi kvalitativnich syste-
matickych review). Vytadili jsme déle studie, které v nazvu deklarovaly,
7e se jedna o literarni nebo jiné nesystematické review. Dale jsme vy-
radili studie, které nebyly zaméteny na konkrétni populaci, obsahovaly
ergoterapeutickou intervenci pouze jako komparator nebo byly zaméte-
ny na rizné intervence bez predem deklarovaného a prioritniho z4jmu
o ergoterapii.

Ackoliv prehled studii zafazenych v tabulce 2 nemusi piesné odrazet stav
vyzkumu (pfedevsim pocty primarnich studif) v oblasti ergoterapie, pres-
to je evidentni, Ze velka pozornost je vénovana Parkinsonové chorobé,
cévni mozkové piihodé, ziskanému poskozeni mozku atd. Na vrozené
nemoci a poruchy a nemoci détské populace je zaméten vyrazné nizsi
pocet studii. Z oblasti ergoterapie se frekventované objevuji aktivity
bézného Zivota (ADL) a predpracovni rehabilitace (u dospélych osob
v produktivnim véku). V mnoha studiich zcela chybi nebo je pouze velmi
obecné definovan ergoterapeuticky piistup (je oznac¢en napt. jako funkd-
ni trénink aktivit) a ¢asto se objevuje interprofesni pristup, kdy je efek-
tivita ergoterapie porovnavana s efektivitou intervenci jinych profesi.

Ze specifickych terapeutickych ptistupti dominuje zejména terapie vynu-
ceného pouzivani a bimanualni terapie. Terapie vynuceného pouzivani
je v Ceskych textech ¢asto oznacovana puvodnim anglickym terminem
constraint-induced movement therapy (CIMT). Mysli se tim pouzivani pa-
retické horni koncetiny pfi souc¢asné imobilizaci neparetické koncetiny
specialni rukavici. Tato metoda se zacala vyvijet pod vedenim psychologa
Edwarda Tauba na Univerzité v Alabamé na konci 70. let 20. stoleti (Las-
kd, Bauko, 2016). Jeji podstatou je pfekonat nauc¢ené nepouzivani pare-
tické koncetiny prostfednictvim intenzivniho nacviku funkénich aktivit.

Bimanualni terapie obsahuje fadu protokoli, které vznikly vétsinou jako
reakce na nékteré problémy s aplikaci terapie vynuceného pouzivani
u déti s hemiparetickou formou (détské) mozkové obrny. U téchto déti
je psychicky naro¢né znehybnéni koncetiny a terapie je efektivnéjsi pti
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dvojru¢nim nacviku aktivit. Mezi existujici protokoly nacviku patti napf.
HABIT - Hand Arm Bimanual Intensive Therapy neboli Intenzivni bi-
manualni terapie rukou a pazi (Charles, Gordon, 2006), BiT - Bimanual
training neboli Bimanudlni trénink (Aarts a kol., 2010) a dalsi. Pfikladem
z protokolu HABIT jsou skupiny tkolt, které zahrnuji manipulac¢ni hry,
karetni hry, videohry, uméni (kresleni), femesla atd. s pfesnym popisem
pohybii hornich koncetin, které jsou pti nacviku vyzadovany. Pri téchto
ukolech vyuziva dité postizenou HK pro ty ¢asti ukolt, které by jinak
plnila nedominantni HK, napf. ptidrzeni papiru nebo podani pfedmétu.

Slibné vysledky vykazuje také zrcadlova terapie na pohybové funkce
u osob s (détskou) mozkovou obrnou (Park a kol., 2016) a na bolest u pa-
cientd s centralnim regiondlnim syndromem (Matuschek, Faisst, 2017).
Pri této terapii, ktera je zalozena na principu aktivace zrcadlovych neu-
rond v mozku, se pouziva zrcadlo k vytvoreni reflexni iluze postizené
koncetiny, pticem? postizena koncetina je umisténa za zrcadlo a odraz
protilehlé koncetiny se objevi na misté skryté koncetiny. U¢elem je pfi-
mét mozek, aby si myslel, Ze k pohybu doslo bez bolesti, nebo k vytvo-
feni pozitivni vizualni zpétné vazby na pohyb koncetiny. Tyto piistupy
jsou v centru soucasného vyzkumu, a to i navzdory tomu, ze klinicka
praxe je stéle silné orientovana také na tradi¢ni neurovyvojové pristupy
(napt. NDT manzeld Bobathovych). Efektivita téchto tradi¢nich piistupt
je vSak z pohledu védeckych dtikazt sporna.

Tabulka 2. Prehled systematickych review a dalsich prehledovych praci v oblasti ergoterapie

Diagnéza Prvni autor/Rok Téma
Amputace Spiliotopoulou/2012 Efektivita ergoterapie u star$ich dospélych (nad 65 let)
po amputaci dolnich konéetin.
Apraxie Lindsten- Uéinek Ié¢by apraxie na pracovni vykony a aplikovatelnost
McQueen/2014 intervenci vzhledem k ergoterapeutické praxi.
CMP English/2016 Vliv dodateéné vikendové terapie (fyzioterapie/ergoterapie)

na délku rehabilita¢niho pobytu po CMP, schopnost chiize,
vykonavani ADL, kvalitu Zivota souvisejici se zdravim.

Fletcher- U¢inek ergoterapeutickych intervenci na nezavislost p¥i ADL
Smith/1996/2013 u obyvatel pe¢ovatelskych domd (v dlouhodobé pééi), jako
sekundarni vystup sledovana deprese a nalada.

Cha/2012 Uéinnost tréninku funkénich tloh s mentalni predstavivosti
(mental practice) ve fyzioterapeutické a ergoterapeutické praxi
u osob po CMP.
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Diagnoéza

Prvni autor/Rok

Téma

CMP

Haslam/2007

Porovndni strategii pro funkéni intervenci (napk. trénink
kompenzaénich strategii) a lé¢ebnou (remedial) intervenci pro
péci o sebe.

Hoffmann/2011

Efektivita ergoterapeutické intervence na funkéni vykon
v zékladnich ADL a vliv na specifické kognitivni schopnosti
u pacientl s CMP a kognitivni poruchou.

Andersen/2004

Ucinky rehabilitacnich sluzeb (fyzioterapie, ergoterapie

a multidisciplinarni rehabilitace) zamé&¥enych na osoby po CMP
v komunitnim prosttedi do 1 roku od za¢atku CMP nebo
propusténi z nemocnice.

Legg/2007

Vliv ergoterapie na personalni ADL.

Legg/2017

Uéinky ergoterapeutickych intervenci na funkéni schopnosti
dospélych po CMP v oblasti ¢innosti kazdodenniho Zivota
ve srovnani s zadnou intervenci nebo standardni péé&i/praxi.

Rodriguez-Bail6n/2020

Efekt na klienta zamé&¥ené praxe v ergoterapii (klient ma hlavni
roli p¥i rozhodovéni) na pracovni vykonnost a participaci.

Trombly/2002

Efektivita ergoterapie na obnovu roli, tloh a provedeni ¢innosti
u osob po CMP a Urazech mozku.

Souza/2021

Identifikace hlavnich zptsob( lé¢by, které v souc¢asné dobé
pouzivaji ergoterapeuti pro terapii bolesti v rameni po CMP.

Anjos/2016

Vliv terapie vynuceného pouzivani (Constraint-induced
movement therapy, CIMT) na zlepeni funkce paretické horni
koncetiny.

Steultjens/2003

Ucinnost ergoterapie (jak komplexnich, tak specifickych
program{l) na vystupy jako nap¥. ADL a socidlni participaci.

Stewart/2018

Nefarmakologické intervence (zejména fyzioterapie
a ergoterapie) pro zlep3eni kazdodennich &innosti osob po CMP
a invalidita u starsich pacientl prezivsich CMP.

Wattchow/2018

Efektivita rehabilitacnich intervenci (fyzioterapie a ergoterapie)
na funkei hornich konéetin v prvnich ¢tyfech tydnech po CMP.

Diabetes

Beckers/2020

Proveditelnost a U¢innost domaci ergoterapie a fyzioterapie,
programy u déti s MO se zaméfenim na horni koncetiny
a hlageni vysledkd souvisejicich s détmi/rodiéi.

Cahill/2016

Intervence zamétené na self-management diabetu, napf.
vzdélavani a podpora, zapojeni rodi¢l, vyuziti zdravotnickych
technologii atd.

Walker/2004

Efektivita komunitni ergoterapie na aktivity bézného Zivota
a volnocasové aktivity pacientl po CMP.

MO

Durand/2018

Terapie vynuceného pouzivani (CIMT) u déti s hemiparézou
provadénd mimo klinické prosttedi (ve skupiné nebo doma).
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Diagnéza

Prvni autor/Rok

Téma

MO

Hoare/2010

Uéinnost injekei BoNT-A a ergoterapie pii Ié¢bé horni konéetiny
u déti s MO (na snizovani zavaZnosti poruchy, zlep3eni vysledkd
aktivit, dosazeni cild, zlep$eni kvality Zivota a vnimané vlastni
kompetence).

Hoare/2019

Efektivita terapie vynuceného pouzivani (CIMT) na postizenou
HK u déti s MO.

Jamali/2018

Efektivita terapie vynuceného pouzivani (CIMT) na funkce
(zejména HK) u déti s MO - pouze primarni studie realizované
v franu.

Milton/2017

Pouziti bimanualnf terapie a modifikované terapie vynuceného
pouzivani (CIMT) v ramci ergoterapeutickych domdcich
program z pracovni perspektivy.

Mittal /2021

Uéinnost botoxu plus ergoterapie versus botox na vykon
hornich konéetin u déti s MO.

Ouyang/2019

Efektivita bimanualniho intenzivniho tréninku ruka-paze (HABIT)
na funkci horni koncetiny u déti s MO.

Park/2016

Ucinky zrcadlové terapie (mirror therapy) u déti s MO.

Chronicka
bolest

Guy/2019

Uéinnost strategie pacing jako naucené strategie u osob
s chronickou bolesti.

Hesselstrand/2015

Efektivita ergoterapie na vnimani chronické bolesti.

Komplexnf
regionalni
syndrom

Matuschek/2017

Uéinnost zrcadlové terapie (mirror therapy) na snizeni bolesti
u pacientt s CRPS I. typu.

Muskuloskele-
talni poruchy

Roll/2017

Vliv ergoterapie na funkéni pohyb ruky, zapésti a predlokti
u rliznych diagnoéz spojenych s muskuloskeletalnimi poruchami
ruky, napt. revmatoidni artritida, osteoartritida atd.

Dorsey/2017

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci u muskuloskeletalnich
poruch dolnich koncetin.

Marik/2017

Efektivita ergoterapeutickych intervenci u muskuloskeletalnich
onemocnéni ramen se zaméfenim na intervence pro snizeni
bolesti a zvy3eni participace ve funkénich aktivitach.

Neuromusku-
larni choroby

Cup/2008

Efektivita ergoterapie u dospélych s neuromuskularnimi
chorobami (nap¥. poliomyelitida nebo myotonicka dystrofie)

na aktivity a participaci, kvalitu Zivota a zdravi (primarni vystupy
/ outcomes), bolest, tinavu, svalovou silu a jemnou motoriku
(sekundarni vystupy / outcomes).

Parkinsonova
choroba

Foster/2013

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci u lidi s Parkinsonovou
chorobou.

Boone/2021

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci pro pe¢ovatele o osoby
s PD na usnadnéni nebo udrzeni jejich role pecovatele.
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Diagnoéza

Prvni autor/Rok

Téma

Parkinsonova
choroba

Cusso/2016

U¢innost fyzickych aktivit, véetné fyzioterapie a ergoterapie,
na nemotorické symptomy u osob s Parkinsonovou chorobou.

Deane/2002

U¢innost fyzioterapie, ergoterapie a logopedie u osob
s Parkinsonovou chorobou prosttednictvim syntézy 6 Cochrane
reviews.

Doucet/2021

Ergoterapeutické intervence pro zlepseni ADL, odpocinku
a spanku u lidi s Parkinsonovou chorobou.

Dixon/2007

Efektivita a U¢innost ergoterapie ve srovnani s placebem
a zadnou intervenci.

Foster/2021

Ucinnost ergoterapeutickych intervenci na zlepgeni nebo
udrZeni funkce v instrumentalnich ADL u osob s Parkinsonovou
chorobou.

Gage/2020

Uéinnost nefarmakologickych rehabilitaénich intervenci
(fyzioterapie, ergoterapie, logopedie, psychologického
poradenstvi a podpory, edukace) u osob s Parkinsonovou
chorobou.

Welsby/2019

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci u osob s Parkinsonovou
chorobou.

Tofani/2020

Ucinek ergoterapie na kvalitu Zivota u osob s Parkinsonovou
chorobou.

Rao/2010

Efektivita ergoterapie na funkéni nezavislost osob
s Parkinsonovou chorobou.

Rakovina

Hunter/2017a,b

Uginnost ergoterapeutickych rehabilitaénich metod v onkologii
se zamérenim na potreby, aktivity a participaci dospélych
pacientd, ktefi preZili rakovinu. Zaméfeni na télesné aktivity,
management symptomd (Hunter, 2017a), multidisciplinarni
rehabilitaci, psychosocialni vystupy, sexualitu a navrat do prace.

Taylor/2021

Kde a jak ma ergoterapeut intervenovat po propusténi pacienta
Z nemochnice.

Revmaticka
onemocnéni

Aebischer/2016

Uéinnost fyzioterapie a ergoterapie na bolest, funkci a kvalitu
Zivota u pacient( s trapeziometakarpalni osteoartrézou.

Carandang/2016

Uéinek ergoterapeutickych intervenci.

Park/2016

Uéinnost fyzioterapie a ergoterapie pi terapii bolesti u pacienti
s revmatoidni artritidou.

Poole/2017

Ucinnost intervenci pouzivanych v ergoterapeutické praxi
pro podporu pracovniho vykonu, snizeni miry bolesti, inavy
a deprese u 0sob s osteoartrézou.

Siegel/2017

Ucinnost ergoterapeutickych edukaénich intervenci u dospélych
s revmatoidni artritidou, napf. edukace o ochrané kloub(i
a Uspore energie, psychosocialni techniky, zvladani bolesti atd.
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Diagnéza

Prvni autor/Rok

Téma

Revmaticka
onemocnéni

Steultjens/2002

Efektivita ergoterapeutickych intervenci (komplexni programy,
nacvik motorickych funkei, ndcvik dovednosti, instruktaz

o ochrané kloubti a Gsporach energie, poradenstvi, instruktaz
o asistenénich pomdickich a poskytovani dlah) zlep3ujici
vysledky funkénich schopnosti, socialni participaci a/nebo
kvalitu Zivota souvisejici se zdravim.

Roztrousena
skleréza

Baker/2001

Metaanalyza efektivity ergoterapie u osob s roztrousenou
skler6zou se zaméFenim na svalovou silu, rozsah pohybd,
naladu, ukoly a aktivity.

De-Bernardi-
Ojuel/2021

Popis ergoterapeutickych intervenci u dospélych osob
s roztrou$enou sklerézou a amyotrofickou lateralni sklerézou.

Madrofiero/2020

Uéinnost rehabilitace se zam&¥enim na roli ergoterapie
u pacientl s roztrousenou sklerézou, vliv rehabilitace
na postizeni, Unavu a kvalitu Zivota.

Nastasi/2021

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci pro zlepseni nebo
udrZeni vykonu a Gcasti na vzdélavani, praci, dobrovolnictvi,
volném case a socialni participaci dospélych s roztrousenou
sklerézou.

Steultjens/2003

Vliv ergoterapie na funkéni schopnosti, socidlni participaci
a kvalitu zivotu souvisejici se zdravim.

Urazy patefe

Abu Mostafa/2020

Vliv vzdélavani v ADL na vysledky rehabilitace po poranéni
michy.

Vyvojova
koordinacni
porucha

Anderson/2017

Vliv skupinové provadéného CO-OP ptistupu (kognitivni
orientace na denni pracovni vykonnost) na déti s motorickou
koordinaéni poruchou.

Birkholtz/2004

Regulace tempa (pacing) aktivit u chronické bolesti.

O’Dea/2019

Ptehled efektivity intervenci vyuzivajicich pohybové, kognitivni
nebo psychologické pfistupy na participaci déti s vyvojovou
koordina¢ni poruchou.

Morgan/2012

Efektivita ergoterapeutickych pohybovych intervenci
na vyvojovou koordina¢ni poruchu.

Ziskané
poskozeni
mozku

Berger/2016

Uéinnost ergoterapeutickych intervenci pro zlepseni pracovniho
vykonu u dospélych s poruchami zraku a zrakového vnimani
v dGsledku TBI.

Cuevas/2017

Efektivita ergoterapie v domacim prostfedi a vliv primarni péce
na zvysovani nezavislosti v aktivitach dospélych po ziskaném
poskozeni mozku.

Radomski/2016

Efektivita intervenci zaméfenych na kognitivni poruchy
na pracovni vykonnost u osob s TBI.

Hellweg/2012

Efektivita fyzioterapie a ergoterapie po TBI na jednotce
intenzivni péce.
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Diagnoéza Prvni autor/Rok Téma

Ziskané Chang/2016 Efektivita ergoterapeutickych intervenci zamétenych
poskozeni na motorické funkce u osob po TBI.

mozku

Kim/2010 Efektivita ergoterapeutickych strategii pro post-akutni
rehabilitaci osob s TBI pouzivanych pro podporu integrace
do spoleénosti.

Mohapatra/2021 Ucinnost ergoterapeutickych intervenci na tkoly v kuchyni
pro zlepseni klinickych a funkénich vysledkd pfi rehabilitaci
dospélych se ziskanym poranénim mozku.

Powel/2016 Efektivita pracovnich a na aktivity zamérenych intervenci
na socialni participaci a zlepseni osob s TBI v kazdodennich
¢innostech.

Wolf/2015 Efektivita pracovnich intervenci na zlepseni pracovnich oblasti
a socialni participace u osob s TBI.

Dalsi Baker/2012 Uéinky na rodinu zamétené terapie na spokojenost rodiny
onemocnéni a funkéni vystupy u déti s vrozenymi a ziskanymi poruchami,
pokud je tato terapie pouzivana s fyzioterapii nebo ergoterapi.

Bilney/2003 Ucinnost fyzioterapie, ergoterapie a logopedie u lidi
s Huntingtonovou chorobou.

Poole/2019 Uéinnost intervenci souvisejicich s ergoterapii u dospélych se
systémovym lupus erythematodes.

Hand/2001 Efektivita komunitni ergoterapie na zlepSeni pracovnich
vysledkd u osob s vybranymi chronickymi chorobami.

Morris/2006 Ueinky fyzioterapie, logopedie a ergoterapie na osoby
s onemocnénim motorickych neurond.

Paleg/2008 Uéinek fyzioterapeutickych a ergoterapeutickych intervenci

pouzivanych ke zlepSeni senzorickych a motorickych vysledkd
u déti ve véku 0-6 let s centralni hypotoni.

Smallfield/2021

Intervence pro self-management a jejich Gcinek na ADL,
odpocinek a spanek u dospélych s chronickym onemocnénim.

Smith/2013

Efektivita a Gcinky fyzioterapeutickych a ergoterapeutickych
intervenci pfi lécbé osob se syndromem benigni kloubni
hypermobility.

Wilson/2018

Efektivita ergoterapeutickych intervenci (preventivni edukace,
ADL, adaptace domaciho prosttedi, vyuziti kompenzacnich
pomdicek a technickych prostfedkd) na snizeni rizika dislokace
kycelniho kloubu a kvalitu Zivota u pacientl po totalni
endoprotéze kycelniho kloubu.

Tilley/2016

Efektivita fyzioterapie, ergoterapie a logopedie

na symptomaticky management progresivni supranuklearni
obrny (konkrétné& problémy s mobilitou, zrakem, polykanim,
komunikaci a kognic).
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Klinicka psychologie a rehabilitace
kognitivnich funkci

Dle Americké psychologické asociace (APA) je klinicka psychologie speci-
alizaci v oboru psychologie, ktera se zabyva poskytovanim navazné, kom-
plexni a dlouhodobé péce o dusevni a behavioralni zdravi jedinct a jejich
rodin. Klini¢ti psychologové plisobi napti¢ v§emi typy zdravotnickych
zatizeni a mezi klicové oblasti jejich ¢innosti patii poskytovani vysoce
specializovanych sluzeb v oblasti klinické psychologické diagnostiky,
diferencialni a vyvojové psychodiagnostiky, neuropsychologie, klinické-
ho poradenstvi a psychoterapie v kontextu praxe zalozené na dikazech
a soucasném stavu poznani. Klini¢ti psychologové dale napomahaji pti
vzdélavani Sirokého spektra profesionalt v oblasti dusevniho zdravi
a prevence a v neposledni fadé ptisobi v mnoha krizovych a intervenc-
nich oblastech.

Dle soucasného poznani je obor klinické psychologie definovan jako
hrani¢ni disciplina mediciny, neurovédnich obord, vyvojové a obecné
psychologie, psychopatologie, ale také filozofie a dalsich spole¢enskovéd-
nich disciplin. Psychologem ve zdravotnictvi - klinickym psychologem
se psycholog stava slozenim atestace, tedy specializované zpiusobilosti
k vykonu tohoto povolani. Psychoterapie a détska klinicka psychologie
jsou navazné, nicméné specifické odborné ¢innosti klinickych psycho-
logti, pro které je potieba ziskani navazujicich atestaci®.

Ziskavani odborné specializace a ptisobeni klinickych psychologii je defi-
novano zakonnou upravou v ramci pojmu ,psycholog ve zdravotnictvi -
Kklinicky psycholog® a je specifikovan § 22 zakona ¢. 96/2004 Sb. -Zdkon
o podminkdch ziskdvani a uzndvdni zpusobilosti k vykonu nelékarskych
zdravotnickych povoldni a k vykonu ¢innosti souvisejicich s poskytovdnim
zdravotni péce a o zméné nékterych souvisejicich zdkonii (zdkon o nelékar-
skych zdravotnickych povoldnich). Cinnost psychologii ve zdravotnictvi
je definovana § 23 vyhlasky ¢. 55/2011 Sb., o ¢innostech zdravotnickych
pracovnik a jinych odbornych pracovnika. Do doby ziskani odborné
zpusobilosti provadi psycholog ve zdravotnictvi ¢innosti pod odbornym
dohledem klinického psychologa nebo détského klinického psychologa.
Psycholog ve zdravotnictvi dle § 23 vyhlasky ¢. 55/2011 Sb. vykonava:

3 Podminky pro zarazeni a cely prabéh vzdélavani v oboru klinicka psychologie, psychoterapie
a détska klinickd psychologie jsou definovany v ramci vzdélavacich programa schvalenych
MZCR. K nahlédnuti jsou tyto programy na strankach MZCR, ale také na strankach Institutu
postgradudlniho vzdélavani ve zdravotnictvi (IVPZ - https://www.ipvz.cz/o-ipvz/kontakty/
pedagogicka-pracoviste/klinicka-psychologie/vzdelavaci-programy).
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Psychodiagnos-
tické metody
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klinicko-psychologickou diagnostiku,

psychoterapii a socioterapii,

neodkladnou péci v ptipadé akutnich psychickych krizi a traumat,
rehabilitaci, reedukaci a resocializaci psychickych funkci,

Skoleni zdravotnickych pracovnikt v oblasti psychologie zdravi a ne-
moci,

psychologickou prevenci, vychovu a poradenstvi ke zdravému zptisobu
Zivota,

v rozsahu své odborné zptisobilosti prevenci psychologickych problémi
zdravotnickych pracovnika,

poradenskou ¢innost v oblasti péce o psychicky stav télesné i dusevné
nemocnych pacientd, véetné paliativni péce o nevylécitelné nemocné
a pripravy na lékarské zakroky,

odbornou konziliarni, posudkovou a dispenzarni ¢innost.

Klinicka psychologicka diagnostika

Psychologicka diagnostika neboli vysetfeni je aplikovana psychologicka
disciplina, ktera slouzi ke zjistovani a méteni dusevnich vlastnosti a sta-
v jedince za pomoci klinickych a testovych metod. Uziti téchto metod
obvykle slouzi k porozuméni fungovani daného jedince, k urceni jeho
vyvojového stupné, ke zjisténi odchylek od vyvoje jak u déti, tak u do-
spélych. Napomaha k popisu a porozuméni kognitivnim funkcim, mys-
lenkovym schémattm, schopnosti jedince zpracovavat afekty, rozumét
lidskému svétu a fungovat v ném. Klinicka psychologicka diagnostika
nabizi moznost vhledu do problému a poskytuje psychologické vysvétle-
ni rozvoje patologie u dusevnich a vybranych somatickych onemocnéni.
Do komplexu lékai'ského procesu ,hledani“ diagn6z muze prinést svébyt-
ny a vyznamny vhled o fungovani jedince a popis vybranych specifickych
symptomd, které napliiuji podstatu findlnich diagnéze.

Oblast psychodiagnostiky se opira predevsim o tradi¢ni klinické metody
(rozhovor a pozorovani) a zna¢né mnozstvi standardizovanych psycho-
logickych testli (Svoboda, Krej¢ifova, Vagnerova, 2009; Svoboda, Hum-
poli¢ek, Snorek, 2013). Komplexni psychologické vysetfeni pacienta vzdy
zahrnuje vySetieni kognitivni trovné, fungovani jednotlivych kognitiv-

¢ Spor o diagnézu v ramci klinicko-psychologickych vysetfeni je vzdy vyfesen rozhodnutim
lékate - specialisty, ktery ma pro findlni stanoveni k dispozici $iroké spektrum biologickych
a paraklinickych metod vySettfeni. Napt. laboratorni rozbor, zobrazovaci metody - magne-
tickou rezonanci, CT. Dle souc¢asného stavu poznani nelze bez pouziti téchto metod dojit
bezpe¢né ke spravnému zavéru. Stejné tak nelze dojit ke specifickym diagnézam piibuznych
klinickych obort, napt. dg. vyvojové dysfazie, bez znalosti celkového mentalniho vyvoje.
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Obecné
a specifické
tcinné faktory
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nich funkci a domén (napf. pamét, pozornost, vizuoprostorové slozky,
jazyk a fe¢, exekutivni funkce) a jejich ,soudrznost“ v ramci komplexu
osobnostniho fungovani jedince. Specifickym konstruktem psychologic-
ké diagnostiky je vysetieni inteligence. Ukolem psychologické diagnosti-
ky u déti je popsat vyvojova stadia a zhodnotit celkovy vyvojovy faktor.
Toto lze za pouziti specifickych vyvojovych skal uz od raného véku dité-
te. Vysledky psychologickych vysetteni slouzi k predikci stavu a zacileni
zpusobu terapie, a tim prispivaji k vétsi efektivité nasledné péce.

Psychodiagnostika je vysadni disciplinou oboru psychologie a jeji vyuziti
Ize povazovat za postup lege artis umoznujici zarazeni jedince do nasled-
né psychoterapeutické nebo jiné intervenéni formy péce. Pro kazdou
vékovou skupinu jsou pouzivany psychodiagnostické metody a testy,
které odpovidaji soucasnému stavu poznani a jsou standardizovany pro
danou populaci v ramci Ceské republiky.

Psychoterapie

Psychoterapii v obecném slova smyslu 1ze povazovat za aplikovanou
a odbornou zku$enosti potvrzenou védeckou disciplinu, ktera vychazi
z ucelenych pohledt na lidské chovani, svébytnych teorii rozvoje psy-
chopatologie a disponuje mechanismy terapeutické zmény. Za pomoci
ucinnych faktort’ ma psychoterapeutické ptisobeni za cil redukovat ne-
zadouci a maladaptivni symptomy a chovani, upravovat negativni vztah
jedince k sobé a okolnimu svétu a tim celkové prispivat ke zvySeni kva-
lity jeho zivota.

Ucinné faktory psychoterapie Ize délit na obecné, tedy takové, které jsou
pritomné témért u vSech psychoterapeutickych $kol a smért, a specific-
ké, tedy takové jevy a postupy, které akcentuji riizné psychoterapeutické
sméry. Za klicové specifické faktory lze predpokladat faktory na Grovni:
rozumové - napft. pomoci ziskani nahledu, vhledu a porozumeéni situa-
cim,

emoc¢ni - napt. pomoci emoc¢ni korektivni zku$enosti, abreakce, emo¢ni
katarze, popf. protipodminovanim nezadoucich prozitkii a emoci,
jednani - pomoci nacviku, napodoby a uvolnéného a zralého chovani
terapeuta,

7 Psychoterapeutem navozené déje, které vyvolavaji zmény v prozivani, jednani, télesnych
funkcich (ovliviiuji symptomatologii) nebo socidlnich vztazich pacienta, pficemz tyto zmény
jsou v ptimé souvislosti s ¢innosti terapeuta => terapeut vytvaii a pripravuje podminky,
ve kterych putsobi Gc¢inné faktory.
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télesnych symptomu - diky nacviku relaxace, ovliviiovani biologickych
funkci (napf. biofeedbacku),
vztahtl - pomoci specifického terapeutického vztahu, ktery ma mnoho

rvr

rozméru a piinasi do terapie obsah a specificky ramec.

Psychoterapie ma nejcastéji formu individualni, ale také skupinovou ne-
bo rodinnou. Zptisoby pouziti téchto nastroji vychazeji z rozmanitych
koncepci psychoterapeutickych smérti, napt. psychoterapie psychodyna-
mické, humanistické, kognitivné-behavioralni, systemické, narativni, ge-
stalt a dalsich. Charakteristiku jednotlivych psychoterapeutickych smért
nabizi napt. souhrnnd publikace Jana Roubala a Zbyrika Vybirala (2010).
Ucinné faktory tak vychazeji nejen z vychodisek psychologickych gkol,
ale ptisobi obvykle synchronné v zavislosti na osobé terapeuta a ¢asovém
ramci presahujicim nékolik mésica az let®. Za pomoci psychologické-
ho vysetteni Ize pro kazdého pacienta najit nejvhodnéjsi formu a smér
psychoterapie a tato volba se obvykle odviji od proménnych na strané:
Pacienta - jaké ma osobnostni predpoklady, vék, inteligenci, motivaci
a schopnost ,pracovat se svymi emocemi®. Pro t¢innost psychoterapie
je zaroven potiebna urcita mira psychologické otevienosti ke zméné,
existence problému, urcita subjektivni mira utrpeni a ochota provadét
zmeény.

Poruchy - nékteré symptomy a poruchy jsou specifickymi zptisoby ovliv-
nitelnéjsi a jiné méné. Stejné tak i zpusob vedeni terapie a terapeutic-
kého procesu se odviji dle typu poruchy (napft. dle specifickych typa
poruch osobnosti).

Terapeuta - ne vzdy je osobnost terapeuta kompatibilni s osobnosti pa-
cienta. Schopnost prizpusobit se pacientovi a jeho obtizim vS§ak rovnéz
souvisi s terapeutem dosazenou odbornou zpusobilosti.

Metody - riizné metody a piistupy jsou rizné uc¢inné u raznych typt
poruch a v ,rukou® riznych terapeutti.

Psychoterapie je vyznamnou a nezastupitelnou slozkou v ramci kom-
plexniho neuropsychologického pristupu osob s omezenim hybnosti.
Kromé redukce psychiatrické symptomatologie, k niz vede spole¢né
s biologickou lé¢bou, podporuje také compliance (ochotu k doporuce-

8 Z hlediska tohoto ¢asového déleni Ize psychoterapii ¢lenit na kratkodobou, sttednédobou
a dlouhodobou. Kratkodoba psychoterapie je obvykle zaméfena na feseni negativnich sym-
ptomt a maladaptivnich vzorct chovani, v rozsahu 10-15 sezeni. Stfednédoba psychoterapie
ma typicky rozsah 15-30 sezeni. Dlouhodoba psychoterapie je systematickd a zamétuje se
na tvarovani maladaptivnich osobnostnich vzorct obvykle ziskanych traumatickym vyvojem
osobnosti jedince. Rozdily mezi psychologickym poradenstvim a psychoterapii se v praxi
Casto stiraji (zejména u nedirektivné zamérenych smért) - psychoterapie je vétsinou casové

|86 |



Kvalifikace pro
psychoterapii

Kognitivni
rehabilitace

a koncept
neuroplasticity

Rehabilitace ve zdravotnictvi

nému lécebnému postupu) pacienta pii 1é¢bé a zarover napomaha najit
»nové“ formy adaptace na nové vzniklé situace. Kombinaci biologické
1é¢by, rehabilita¢nich pristupt a psychoterapeutického pusobeni 1ze po-
vazovat za nejacinnéjsi formu lé¢by jak v oblasti neurorehabilitace, tak
i v psychiatrii.

Ziskani kvalifikace psychoterapeuta je dle platné legislativy’ podminéno
ziskanim odborné specializa¢ni zpusobilosti llinického psychologa, popf.
atestaci jiného lékarského oboru (napf. psychiatrie) a slozenim navazujici
atestace z oboru dle podminek stanovenych vyhlaskou, obdobné jako je
tomu u predchozich atestaci, po absolvovani akreditovaného® psycho-
terapeutického vycviku.

Kognitivni rehabilitace

V soucasném pojeti je kognitivni rehabilitace povazovana za védu sou-
visejici s obnovovanim kognitivniho zpracovani a u¢eni se kompenzac-
nim strategiim, cozZ ma vliv na molekularni a buné¢nou obnovu mozku.
Dusledkem je efektivnéjsi integrace behavioralnich a kognitivnich zmén.
Tyto zmény jsou vysvétlovany na zakladé konceptu mozkové plasticity,
v kognitivni rehabilitaci se vSak efektivné uplatiuji také dostupné kom-
penzac¢ni pomucky a metody.

Prestoze mechanismy, které zptisobuji pti kognitivni rehabilitaci zmény
na neurologické urovni, nejsou uspokojivé vysvétleny, lze vysledné fun-
govani neuroplastickych procest pozorovat nejen v psychologickych tes-
tech, ale také je lze zobrazit na diagnostickych zobrazovacich metodach.
Diky témto pozitivnim zjisténim a zaroven neustalému narastu pacientt
s neurologickymi problémy vzbuzuje tato forma systematické nefarma-
kologické intervence ve védeckém svété 7ivy zajem, zaziva rozvoj a je
predmétem snahy implementovat poznatky o fungovani adapta¢nich
funkci organismu do klinické praxe naptic¢ celym spektrem neurologic-
kych onemocnéni mozku. Kognitivni rehabilitace tak lezi na pomezi
sirokého spektra neurovédnich obort a mizeme ji povazovat za jeden

2V Cesku neni psychoterapie pozitivné legislativné ukotvena, jeji vykon tedy miize byt zdra-
votni ¢i socidlni sluzbou anebo sluzbou v oblasti §kolstvi. Nejpodrobnéji je vykon psychotera-
pie definovan v oblasti zdravotnictvi a v soucasnosti je odbornymi spole¢nostmi nahlizeno, ze
psychoterapie je ukon zdravotnika. Na tomto zivém poli se vSak vedou rozsahlé a nekoncici
diskuse odbornych spole¢nosti a jejich ¢lent za ucelem ukotveni psychoterapie i mimo oblast
zdravotnictvi, jako je tomu napt. zahranici.

1 Akreditace Ceska psychoterapeuticka spolecnost, kterd je soucasti Ceské lékatské spolec-
nosti Jana Evangelisty Purkyné a uznanou subkatedrou psychoterapie na IPVZ.
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z nejdynamictéjsich smért s neustale se rozsitujicim teoretickym i me-
todologickym pozadim a sférou aplikace (Ginarte-Arias, 2002).

Klicovou indika¢ni skupinou, u nizZ ma kognitivni rehabilitace poten-
cialné nejrobustnéjsi efekt a dopad na kvalitu Zivota, jsou pacienti s neu-
rologickou poruchou, konkrétné lidé s akutné vzniklym postizenim
mozku. Mezi tyto poruchy patfi:

traumatickd poskozeni mozku (TBI),

cévni mozkové prihody (ischemickd CMP, iCMP),

infek¢ni onemocnéni mozku,

tumory,

epilepsie,

neurodegenerativni onemocnéni mozku a dalsi.

Principy komplexni neurorehabilitace, ktera zahrnuje také kognitivni re-
habilitaci, by u téchto pacientt mély byt uplatnény co nejdtive od vzni-
ku poruchy (v nemocnicich akutni a subakutni péce) a dale pokracovat
v pozdéjsich fazich 1é¢by v ambulancich. Dle sou¢asnych poznatk to-
tiz kognitivni rehabilitace vyrazné podporuje kvalitu Zivota pacienti
i v chronickych fazich onemocnéni.

U pacient s primarné progresivni formou neurologického onemocnéni
bude profit z kognitivni rehabilitace patrny spise ve zlepseni kvality
7ivota a v jejich aktivizaci, nezli v objektivnich zlepsenich v psycholo-
gickych testech a kognitivnich vykonech. Mezi tyto indika¢ni skupiny
se radi pacienti s:

roztrousenou sklerézou (zvlasté v obdobi po atace),

Alzheimerovou demenci,

Parkinsonovou chorobou,

Huntingtonovou chorobou,

jinymi vzacnymi degenerativnimi onemocnénimi CNS.

Dle soucasného poznani se psychiatricka onemocnéni projevuji jak
poruchami regulace emoci, tak naru$enim kognitivnich funkci, které se
vzajemné vyznamné ovliviiuji. Moderni vysetifovaci metody" poskytly
presvédcivy diikaz, ze u vSech onemocnéni jsou jednoznac¢né neurobio-
logické korelaty, které souviseji se zminénym postiZzenim kognitivnich
funkci. Jednotliva onemocnéni se lisi doménami a mirou postizeni, které
psychologické vySetieni jednoduse odkryje. NiZe se nachazi vycet okruhti

' Naptiklad neuro-zobrazovaci metody pro stacionarni zobrazeni morfologie mozku - poc¢ita-
Covd tomografie (CT) a nukledrni magneticka rezonance (NMR), pro zobrazeni zmén perfuze
jednotlivych ¢asti mozku pfi ¢innosti (funkéni NMR a pozitronova emisni tomografie), me-
tody zaloZené na elektrofyziologickych projevech mozku, napt. elektroencefalografie (EEG),
vyhodnoceni evokovanych potencialt a biomedicinskych parametru.
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psychiatrickych onemocnéni, u kterych jsou dle vyzkumnych poznatkii
naruseny kognitivni funkce, jejichZ trénink ma potencial pomoci pacien-
tovi zlepsit jeho troven fungovani a kvalitu Zivota. Kognitivni trénink je
realizovan na miru v rtznych fazich onemocnéni, pokud to jejich povaha
umoziuje, dle indikace lékafe nebo klinického psychologa (napk. remise,
lehka nebo stfedné tézka depresivni epizoda u rekurentni unipolarni
deprese nebo bipolarni afektivni poruchy, stav po zaléceni akutni faze
psychotického onemocnéni, abstinence od navykovych latek pti kogni-
tivnim postizeni u zavislosti na alkoholu apod.). Diagnostické okruhy
pacientt psychiatrickych onemocnéni s nejvétsim dolozenym efektem,
které mohou profitovat z intervence kognitivni rehabilitace / tréninku
(Millan a kol., 2012), jsou:

organické dusevni poruchy v¢etné symptomatickych,

kognitivni deficit v dasledku abtzu navykovych latek,

schizofrenie, poruchy schizotypalni a poruchy s bludy.

Déle Ize rovnéz piedpokladat pozitivni efekt u dal$ich psychiatrickych
skupin a okruht u pacienti se zjisténymi kognitivnimi obtiZzemi: u afek-
tivnich poruch - zvlasté u depresivnich a bipolarné afektivnich poruch,
dale u mentalnich retardaci, popt. u vybranych typt onemocnéni spadaji-
cich mezi syndromy poruch chovani, spojené s fyziologickymi poruchami
a somatickymi faktory (napf. mentalni anorexie).

Také u pacientt se vzniklym oslabenim kognitivniho vykonu détské-
ho a dorostového véku je, dle souc¢asného stavu poznani, nutné zaradit
kognitivni stimulaci jako souc¢ast komplexni neurorehabilitace. Etio-
logické skupiny déti s akutné vzniklym kognitivnim oslabenim, které
perspektivné mohou profitovat ze systematické kognitivné rehabilitacni
intervence, jsou:

traumatické postizeni mozku (TBI) a jiné onemocnéni mozku (nadory,
infek¢ni onemocnéni),

kognitivni obtize souvisejici se somatickymi nemocemi, napf. epilepsie,
diabetes mellitus,

schizofrenie a dal$i neuropsychiatrické onemocnéni charakterizované
kognitivnim deficitem.

Tato forma intervence je indikovana také u déti s neurovyvojovymi po-
ruchami, které jsou charakterizované kognitivnim oslabenim v dtisledku
nerovnomeérného vyvoje CNS:

neurovyvojovou poruchou (poruchy autistického spektra, ADHD, dysfa-
zie, poruchy uceni, poruch intelektu),

(détskou) mozkovou obrnou a jinymi neurologicky podminénymi po-
ruchami.
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kognitivni rehabilitace Dle soucasné legislativy k provadéni kognitivni
rehabilitace indikuje 1ékat, klinicky psycholog a klinicky logoped™. Indi-
kace klinickym psychologem je na misté po objektivizaci kognitivniho
profilu v ramci cileného, komplexniho nebo kontrolniho psychologického
vySetteni prokazujiciho signifikantni oslabeni alespon v jedné z kogni-
tivnich domén. U lékartt by méla byt indikace podepiena objektivizaci
alesponi jednim ze standardizovanych screeningovych nastrojti uzivanych
v oSetfovatelstvi, napt. Montréalskym kognitivnim testem (MOCA), Ad-
denbrookskym kognitivnim testem - revidovanou verzi (ACE-R), Mini
Mental State Examination (MMSE), Roz$ifenym testem Bartelové atd.
Na indikaci klinickym psychologem lze nahliZzet obdobné jako na indikaci
psychoterapie vychazejici z klinicko-psychologického vysetteni.

Samotnou kognitivni rehabilitaci mohou v soucasnosti provadét dle vy-
hlasky €. 55/2011 Sb. zdravotni¢ti pracovnici psycholog ve zdravotnictvi -
klinicky psycholog, détsky klinicky psycholog a dale psychiatrické sestry
v ramci vykonu ,kognitivni remediace®.”®

Formy kognitivni intervence by mély byt komplexni a mély by zahrno-
vat procvicovani specifickych domén kognitivnich funkci (napt. pomoci
pocitacovych programt, webovych aplikaci, zdravotnickych prostiedkd,
EEG - biofeedbacku aj.), trénink kognitivniho fungovani v souvislosti
s aktivitami denniho Zivota (edukace a organizace doméciho prostfedi)
a metakognitivni strategie zacilené na seberegulaci a efektivnéjsi vyuzi-
vani kognitivnich funkci za pomoci mysleni. Formy a metody kognitivni
rehabilitace jsou obvykle voleny na zakladé predchoziho vySetfeni a z néj
vyplyvajiciho kognitivné rehabilita¢niho planu. Nejvyraznéjsiho efektu
pacienti dosahuji pti individualni a skupinové aktivité s terapeutem,
na zakladé zacilené a systematicky vedené intervenci, nezli formou hra-
ni raznych her a programd, které slouzi primarné k procvi¢ovani speci-
fickych funkci. Vyznamnym benefitem je zatazeni pacienta do skupiny,

2 Dle vyhlagky ¢ 55/2011 Sb. je to z nelékatskych zdravotnickych povolani klinicky psycholog,
viz. § 77 odst. 4 b), § 78 odst. 3 b), nebo klinicky logoped, viz § 77 odst. 4 b), § 78 odst. 3 b).
13V soucasnosti existuje mezindrodni Spole¢nost pro kognitivni rehabilitaci (The Society
for Cognitive Rehabilitation - https://www.societyforcognitiverehab.org/). V CR je metoda
kognitivni rehabilitace predmétem diskuse v ramci odbornych spole¢nosti, napt. Ceské aso-
ciace pro neuropsychologii a nedavno vzniklého spolku Ceské spole¢nosti pro kognitivni re-
habilitaci. V. mnoha zdravotnickych zatizenich se v$ak velice uplatriuje spoluprace klinickych
psychologt a klinickych logopedt se specialnimi pedagogy, ktefi se zamétuji na poskytovani
speciainépedagogickych piistupt napf. u rehabilitace ziskanych poruch ¢teni a psani, ad-
ministrace biofeedbacku a multisenzorickych stimulaci (napt. Snoezelen) a s ergoterapeuty
v ramci rozvoje nacviki adaptac¢nich strategii. Obéma témto odbornostem v$ak v ramci pre-
gradudlniho vzdélani chybi hlubsi vhled do neuropsychologické problematiky, ktery je nutno
saturovat postgradudlnim vzdélavanim.
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tzn. skupinova forma intervence, tfeba v pripadé reminiscencnich terapii
u pacienttt s demenci.

Efektivita kognitivni rehabilitace u osob s riaznymi typy omezeni pohyb-
livosti byla potvrzena fadou systematickych review a piehledovych stu-
dif (tabulka 3), ackoliv zavéry nékterych studii jsou rozporuplné. Zejména
zavéry vétsiny Cochrane Reviews (Das Nair a kol., 2017; Chung a kol.,
2013; Loetscher a kol., 2019; Orgeta a kol., 2020) nejsou pro potvrzeni
efektivity kognitivni rehabilitace ptili§ ptiznivé - pouze jediné Cochra-
ne Review u osob s roztrousenou skler6zou uvadi vyslovené pozitivni
zavéry (Rosti-Otajarvi a kol., 2014). Zaroven vs$ak tyto studie obvykle
upozornuji na diskutabilni metodologickou kvalitu primarnich studii
a z divodu nizké jistoty dikazti nedoporucuji ¢init ukvapené zavéry
tykajici se efektivity intervenci kognitivni rehabilitace.

V soucasnych studiich jsou pouze ojedinéle uvadény nezadouci ucinky
kognitivni rehabilitace, napt. bolest hlavy nebo mentalni tnava, ktera
se objevila v priibéhu intervence (Bogdanova a kol., 2019). Existuji pou-
ze ojedinéld systematicka review tykajici se zkusenosti uzivateli s ko-
gnitivni rehabilitaci - dohledali jsme jedno kvalitativni review u osob
s roztrou$enou sklerézou (Klein a kol., 2017), které obsahuje Sest témat.
Pacienti dle tohoto review tézi pti rehabilitaci ze skupinového prostredi
(téma Skupinové prostiedi), kognitivni rehabilitace jim usnadnuje reflexi
a povédomi o jejich kognitivnich deficitech a je spojena se zvy$enymi
znalostmi a porozuménim jejich nemoci (téma Reflexe a povédomi). Pa-
cienti vice pouzivaji strategie zamétrené na zlepseni kognitivniho fungo-
vani a vétsi sebediivéru a vytrvalost (téma Zlep$eni pouzivani strategi).
Kognitivni rehabilitace je spojend s emocionalnimi a socidlnimi zlepSeni-
mi a s vét$im mirou optimismu. Celkové tyto zmény reflektuji pozitivni
dopad kognitivni rehabilitace na kvalitu Zivota ti¢astniku (téma Pozitivni
dopad na kvalitu Zivota). Review obsahuje také souhrn zlep$eni, ktera
byla zjisténa v primarnich studiich (téma Navrzend zlep$eni).

Tabulka 3 uvadi prehled systematickych review a dalsich piehledovych
praci zamérenych na kognitivni rehabilitaci. Z hlediska populaci pacientt
byla velka pozornost vyzkumnikt vénovana pacienttim s traumatickym
poskozenim mozku, roztrousenou sklerézou, cévni mozkovou piihodou
a Parkinsonovou chorobou. Nepodatilo se dohledat systematicka re-
view u neurovyvojovych onemocnéni spojenych s omezenim pohybli-
vosti, napt. MO, a v existujicich systematickych review je velmi malo
zastoupena détska populace. Typy intervenci zahrnuji primarné kogni-
tivni pocitacovou rehabilitaci (napt. programy RehaCom, NEUROVvitalis,
Cognimed, CogniPlus atd.) a dal$i intervence zaloZené na technologiich,
napf. vyuziti virtudlni reality, hernich konzoli a videoher. Samoziejmé
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se stale pouzivaji také tradi¢ni programy s formatem tuzka-papir, in-
tervence zaloZené na cvicCenich a aktivitach a multimodalni interven-
ce, které kombinuji rtizné piistupy (Alzahrani, Venneri, 2018; Couture
a kol., 2019; Sanchez-Luengos a kol., 2021 a dalsi). Néktera review uvadéla
protokoly pro intervenci s optimalni efektivitou, napt. nedavné review
(Alashram a kol., 2019) navrhuje pro terapii virtualni realitou tyto para-
metry: 10-12 setkani, 20-40 min., 2-4 setkani za tyden.

Tabulka 3. Prehled systematickych review a jinych pfehledovych praci o kognitivni
rehabilitaci osob s omezenim pohyblivosti

Autor/rok

Intervence

Vysledky

Parkinsonova choroba

Alzahrani/2018 Ve vét3ing studii kognitivni poditadova  V3echny studie zjistily zlep3eni alespof
rehabilitace (programy NEUROVvitalis, v jedné kognitivni doméné, nejcastéji
CogniPlus, Nintendo Wii - sportovni u exekutivnich funkef a pozornosti.
hry s hernimi konzolemi), dale metody
tuzka-papir a multimodalni intervence.
Couture/2018  Kognitivni poditadova rehabilitace, Zlep3eni rychlosti zpracovani informaci,
intervence zaloZena na virtualni realité pozornosti, pracovni paméti, exekutivnich
s hernimi konzolemi, metody tuzka- funkei a vizualni epizodické paméti. Pacienti
papir. P¥iklady program@: RehaCom, s mirnou kognitivni poruchou se zlepsili
CogniPlus, Mentally Fit, NeuroVitalis, vice neZ pacienti s béznou Urovni kognice
REHACOP atd. ve schopnostech globalniho poznavani
a planovani.
Orgeta/2020* Ve vétsing studii kognitivni poditatova  Review zamé&feno na pacienty
rehabilitace, nap¥. Smartbrain Pro, CoRe, s Parkinsonovou chorobou a demenci
NEUROVvitalis atd. nebo mirnou kognitivni poruchou. Nebyl
zjistén vyznamny vliv kognitivni rehabilitace
na globalni kognici ani v oblasti exekutivnich
funkei a vizualniho zpracovani. Malg, ale
nevyznamna zlepseni nastala v pozornosti
a verbalni paméti.
Sanchez/2021*  Metody tuzka-papit, kognitivni Mirné zlepseni celkového kognitivniho
pocitacova rehabilitace a kombinace stavu a pracovni paméti, mensi tcinky
obou typt (psychoedukace, na verbalni pamét, celkové kognitivni funkce
Neuropsychological Educational a exekutivni funkce, malé nevyznamné
Approach to Remediation - NEAR, Ucinky na pozornost, vizualni pamét, verbalni
Mentaly fit program, SmartBrain Tool, plynulost a rychlost zpracovani a zadny vliv
CoRe, Insight Software, RehaCom, na vizuoprostorové a vizuokonstruktivni
REHACOP, NEUROvitalis, NeuroNation schopnosti.
a daldi).
Zheng/2017 Intervence zaloZend na hrani videoher.  Studie u senior(, vétsina z nich méla

Parkinsonovu chorobu. Zafazeny pouze dvé
studie, které zjistily zlepSeni pozornosti,
rozhodovani, exekutivnich funkci,
pojmenovavani, paméti, orientace atd.

[92 |



Rehabilitace ve zdravotnictvi

Autor/rok

Intervence

Vysledky

Alashram/2019

Virtudlni realita.

ZlepSeni rdiznych kognitivnich funkei, napf.
paméti a exekutivnich funkci, slaby efekt
na pozornost.

Hallock/2016*

Intervence zamétené na nacvik strategif,
opakovani a praxi (véetné kognitivni
poditadové rehabilitace) a kombinace
téchto strategil.

Zjisténa mirna ucinnost na celkové kognitivni
funkce a funkéni vysledky, zlepSeni zejména
u exekutivnich funkef a verbalni paméti.
Zjistovano u post-akutni TBI (nejméné

12 mésicd po Grazu).

Zjistény slabé dlikazy o tom, Ze pocitacové

Fetta/2017 Kognitivni pocitacova rehabilitace,
napf. CogMed QM, Cortex with InSight,  intervence mohou zlepsit pracovni pamét
Parrott software, virtualni realita atd. a kognitivni funkce.
Aulisio/2020 Virtudlni realita. Smisené vysledky u vlivu na kognitivni funkce.
Mani/2017 Kognitivni intervence zaméfené na rlizné Kognitivni rehabilitace urychluje Gspésny
funkce, blize nespecifikované. navrat do prace u osob s lehkym a stfednim
TBI.

Pietrzak/2014  Virtudlni realita a videohry. Zlepseni pozornosti, vykonnosti u vizudlnich
Uloh a uceni dovednostem, zlep3eni nékterych
pamé&tovych funkei (napt. prospektivni
paméti).

Park/2015* Kognitivni rehabilitace zaloZzena Celkové zlepseni mentalnich funkci

na pracovnich ¢innostech, napf. (metaanalyza byla provedena pro vechny
kognitivné didakticka rehabilitace, funkce zaroven).
integrace pohybového programu
a predstavivosti atd.
Nousia/2020 Kognitivni pocitacova rehabilitace, napf.  ZlepSeni vétsiny kognitivnichfunkci, zejména

RehaCom, CogniPlus, InSight atd.

paméti, exekutivnich funkei, rychlosti
zpracovani a pozornosti.

Cévni mozkova ptihoda (CMP)

Baltaduonie-
ne/2018

Kognitivni pocitacova rehabilitace
(NEUROP, RehaCom, Cogmed, CoTras
atd.).

Vétsina studii zjistila zlepSeni hodnocenych
ukazatel(l funkénich vysledkd kognitivnich
funkci, zejména paméti, pozornosti, vizualniho
vnimani a exekutivnich funkei.

Das Nair/2017*

Kognitivni rehabilitace zamétena
na pamétové funkce.

Vyznamna zlep3eni paméti kratce

po intervenci na zakladé subjektivniho
sebeposuzovani pacientl s CMP. Nebyl zjistén
dlouhodoby téinek nebo vliv na vykonnost

v objektivnim méreni paméti.

Loetscher/2019

Intervence zaméfené na obnovenf
funkei, na nacvik kompenzacnich
strategii a kombinaci obou pfistupti.

Zjistovan vliv na poruchy pozornosti po CMP.
Intervence nema vyznamny vliv na globalni
miru pozornosti, pouze bezprostiedni

efekt na rozdélenou pozornost. Kognitivni
rehabilitace patrné nebude prospésna pro jiné
typy problémd s pozornosti.
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Autor/rok Intervence Vysledky
Merriman/2019* Psychologické intervence - Celkovy maly aZ stfedni efekt na kognici,
neuropsychologické intervence, zejména pamét a pozornost.
kognitivni pocitacova rehabilitace,
kognitivni a/nebo behavioralni
intervence, vcetné feseni problémd;
trénink strategii (nap¥. mnemotechnické
strategie, mentalni pfedstavivost);
trénink managementu cild a trénink
osobni Gcinnosti.
Wiley/2020* Terapie s virtualni realitou. Nebyl zjistén vétsi efekt VR na globalni
kognici, pamét, pozornost nebo jazyk
(ve srovnani s kontrolou).
Ye/2020* Kognitivni pocitacova rehabilitace Nebyla zjisténa vyznamna zlepseni pro

(programy RehaCom, Erica, Lumosity,
CoTras atd.).

celkovou kognitivni doménu.

Ziskané poskozeni mozku

Ali/2020

Terapie s vyuZitim neurofeedbacku. Pacienti s TBl a CMP. Smisené vysledky,
pokud jde o rychlost zpracovani, pracovni
pamét / pozornost, pamét, jazyk, exekutivni

funkce.

Bogdano-
va/2019

Vétsina studif zjistila vyznamna zlepseni
exekutivnich funkci a pozornosti u osob s TBI
a po CMP, ostatni kognitivni funkce nebyly
hodnoceny.

Kognitivni pocitacova rehabilitace, napt.
Cogmed QM, RehaCom, THINKable
program, Cognitrone RoboMemo atd.

Cicerone/2019*

Cilem systematického review bylo dohledat dlikazy potfebné pro tvorbu doporuceni pro
pouZivani intervenci u osob s TBI a po CMP. Efektivita intervenci se tykala téchto oblasti:

Deficity pozornosti po TBI nebo mrtvici: zlepSeni po pfimém tréninku pozornosti -
Attention Process Training i po pouziti metakognitivnich strategii, véetné pocitacovych
program{ (Cogmed QM a RehaCom).

Vizuoprostorové funkce (neglect syndrom po pravostranné mrtvici): stimulace levé ruky
s tréninkem vizualniho skenovani, nedoporuéuje se pouzivat pocitacové programy.
Kompenzacni strategie pro mirné deficity paméti - zlepSeni po tréninku prospektivni
paméti a vybaveni (vizudlni pfedstavivost, asociaéni techniky, pouZiti elektronickych
technologif atd.).

Jazykové a socialni deficity po mrtvici levé hemisféry - zlep3eni po kognitivné-
lingvistickych terapiich, tréninku pragmatickych dovednosti a rozpoznavani emoci

Z tvare, tréninku porozuméni textu atd.

Metakognitivni strategie pro zlepseni exekutivnich funkei, napf. trénink
sebemonitorovani a seberegulace, feSeni problémd a management cild atd.

Komplexni celostni neuropsychologicka rehabilitace ke snizeni kognitivniho a funkéniho
postizeni po TBI nebo mrtvici - nap¥. multimodalni pocitacové podporovana kognitivni
reedukace.

Elliott/2014*

Na pamét zaméfena terapie (kognitivni
pocitacova rehabilitace a jiné metody,
blize nespecifikované).

Vyznamné zlepSeni paméti, zejména
v doméné pracovni paméti a u pacientd
po CMP.
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Autor/rok Intervence Vysledky

Chung/2013 Lé¢ebné (restorative) intervence, napf.  Nebyl zjistén vyznamny efekt na exekutivni
trénink zaméreny na feSeni probléma funkce u pacientl po CMP nebo jinych
a management cild, verbalni zpétna neprogresivnich ABI.
vazba, trénink pracovni paméti atd.

Kompenzaéni intervence: zpétna vazba
prosttednictvim videa, standardni
neurorehabilitace, pfima zpétna vazba atd.

Mahan/2017 Rozmanité intervence - kompenzaéni Review zaméfeno pouze na prospektivni
strategie (napF. externi pamétové pamét, kterou Ize u dospélych zlepsit pomoci
pomdicky), které poskytuiji bud obsahové jednoduchych strategii pro pfipomenuti
specifické nebo nespecifické instrukce  a provedeni, u déti nelze hodnotit ti¢innost
a podnéty, a remediaéni strategie (nap¥. intervenci kvali nedostatku studit.
metakognitivni tréninkové programy),
zamétené na zlep$eni sebemonitorovani
osobnich cild.

Resch/2018 Kognitivni intervence u déti s ABI (dle Trénink metakognice / pouZivani strategii
Gginnych slozek) byly klasifikovany zlepSuje ptedevsim psychosocialni fungovani.
do tfi kategorif: trénink metakognice / Intervence zalozené na cviceni zlepSuji vykon
pouzivani strategii, intervence zalozené  u tkol(, které jsou podobné tréninkovym
na cviceni a vyuziti externich pomdcek.  Ukoldm. Intervence kombinujici tyto dvé

sloZky zlep3uji kognitivni fungovani. Externi
pomdticky zlepsily kazdodenni pamét.

Virk/2015 P¥imé intervence (opakovaci Zlep3eni rozdélené pozornosti u pacientl

hierarchicky odstupriovana cvi¢ent,
potitatové programy), trénink
kompenzacnich strategii a kombinace
téchto strategii.

s CMP, zlep$eni u jinych populaci (TBI, nddory
mozku) a jinych typl pozornosti nebyla
nalezena. Obdobné nezjistén dlouhodoby
pfinos intervence.

Roztrousena skler6za

Dardiotis/2019* Kognitivni po&itadova rehabilitace.

Vyznamné zlepseni vykonu v pamétové
doméné pacientd, nejvice pro opozdénou
pamét (testovano prosttednictvim Selective
Reminding Test).

Goverover/2018 Vysledky uvedeny zvIast pro kazdy typ intervence:

Pozornost: zlepseni po APT (program Attention Process Training) a smiSené vysledky

u RehaComu.

Uéeni a pamét: zlepseni po mSMT (Story Memory Technique), smigené vysledky
u vizualni predstavivosti, skupinového ReMind programu atd.

Pracovni pamét a rychlost procesovani: smiSené vysledky pro Posit Science program

a BrainStim.

Nespecifické kognitivni funkce: zlepSeni po tréninku s programem RehaCom.

Maggio/2019

Intervence s virtualni realitou,

v nékterych p¥ipadech kombinovana
s robotickou rehabilitaci, tréninkem
na bézicim pasu, balanénim tréninkem
atd.

Vyrazné zlepSeni funkei motorickych
(zejména chiize a rovnovéhy) a kognitivnich
(exekutivni a zrakové-prostorové schopnosti,
pozornost a pamétové schopnosti), VR
posiluje motivaci a participaci pacientd.
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Autor/rok Intervence Vysledky

Mitolo/2015 Pfevazné intervence zalozené Vétsina studii uvedla urcité zlepseni
na pocitac¢ovych programech kognitivnich funkci, mezi specifickymi
Story Memory Technique, rozlozené doménami byly pamét a uéeni, verbalni
uéeni (spaced learning), efekt opakovani, fluence, exekutivni funkce, zpracovavani
pouziti pomiicek (denik, kalenda) informaci, pozornost, rozhodovani.
atd.

Rosti- Intervence typu kognitivni reedukace, Neuropsychologicka rehabilitace snizuje

Otajarvi/2014  vyuka kompenzaénich strategii, vyuziti  kognitivni symptomy u RS, kognitivni trénink
pomdicek a neuropsychologického zlepSuje rozsah paméti, pracovni pamét
poradenstvi nebo podpory zamérené a v kombinaci s dalSimi neuropsychologickymi
na snizeni Skodlivych G¢inkd metodami také pozornost, okamzitou verbalni
kognitivnich/behavioralnich problém@.  pamét a opozd&nou pamét.

Lin/2020 Kognitivni pocitacova rehabilitace Zaméteno na MS s nastupem v détstvi,

v domacim prosttedi (BrainStim, pouze tfi pilotni studie, které uvadéji zlepseni
Cogmed). u pracovni paméti, dale pozornosti, rychlosti
zpracovani a bdélosti.

Prosperini/2015  Kognitivni po&itatova rehabilitace VSechny zahrnuté studie popisuji zmény
(AIXTENT software, RehaCom atd.), v mikroarchitektute bilé hmoty, v aktivaci
vizualni predstavivost, Story Memory souvisejici s ukoly a/nebo ve funkéni
Technique, edukaéni videohry atd. konektivité jak po tkolové orientovaném,

tak po selektivnim tréninku (zjisténo
prostfednictvim fMRI). P¥i zkoumani byla
Casto nalezena relevantni korelace mezi
zlep&enou funkci (pozornost, uéeni, pamétové
deficity, bdélost, vizualni pole, exekutivni
funkce atd) a zmé&nami mozku detekovanymi
MRI, coz podporuje hypotézu, Ze plasticita
mozku vyvolana tréninkem je specificky
spojena s trénovanou doménou.

Tella/2019* Integrovany pristup k telerehabilitaci Maly (nesignifikantni) efekt na celkové

(programy jako nap¥. BrainHQ program,
COGNI-TRACK, MAPSS-MS atd.).

zlepseni kognitivnich funkei i na jednotlivé
domény kognitivnich funkei - exekutivni
funkce, verbalni fluenci, vizualni pamét

a pracovni pamét.

Onkologicka onemocnéni

Fernandes/2019 Kognitivni po&itatova rehabilitace

a trénink strategii zaméfeny na osvojeni
si internich a externich kompenzaénich
strategii pro zlepSeni kazdodenniho
fungovani (napt. pouzivani kalendard

a seznam(l, pfedstavivosti), nékdy

s doplitkem psychoedukace o kognici
nebo psychosocidlnim fungovani (napt.
zvladani stresu).

Vsechny studie zjistily zlep3eni alespon

u jednoho kognitivniho parametru, nej¢astéji
paméti, exekutivnich funkei a rychlosti
zpracovani.
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Autor/rok Intervence Vysledky

Epilepsie

Mazur- Vizualni pfedstavivost, psychoedukace,  Intervence muze pfispét ke zlepseni aspekt(

Mosiewicz/2015 trénink kompenzaénich strategii verbalni paméti, zejména techniky vizualni
a strategii pro Fe$eni problémd / trénink  predstavivosti (mensi G¢innost u pacient(
pozornosti, kognitivni poéitatova s resekcemi s dominanci hemisféry).
rehabilitace, neuropsychologické Intervence mohou zlepsit funkéni vysledky.

poradenstvi atd.

*Tyto studie obsahuji metaanalyzu.

Zavér

Zavér kapitoly vénované rehabilitaci ve zdravotnictvi nas ptivadi k roli
specialniho pedagoga ve zdravotnickych institucich. Prace a odpovéd-
nosti specialniho pedagoga se v mnoha smérech tzce prekryvaji s kom-
petencemi zaméstnanct ve zdravotnictvi, nejvice s praci ergoterapeuta,
klinického psychologa (zvlasté v oblasti kognitivni rehabilitace) a klinic-
kého logopeda (viz kapitola Sesta). Ackoliv legislativni ramec poskytuje
specidlnim pedagogtim pouze velmi omezené moznosti pro takovouto
interprofesni spolupraci, méla by vysokoskolska ptiprava pocitat i s moz-
nosti, ze néktefi absolventi specidlnépedagogickych programt budou
pracovat ve zdravotnickych zafizenich (a to nejen na pozicich, které
byly popsany v ¢asti vénované rehabilita¢nimu tymu). Za této situace
je velkou prednosti tizka spoluprace se zdravotnickym tymem, a to ze-
jména s vySe zminénymi profesemi, véetné vytvareni spole¢nych vazeb
prostiednictvim transdiciplinarné utvarené teorie oboru a spole¢ného
vyzkumu.
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5.1

Vymezeni
socialni
rehabilitace

Rehabilitace v socialni
a pracovni oblasti

Rehabilitace v socialni a pracovni oblasti navazuje na rehabilitaci
ve zdravotnictvi a je podstatna zvlasté pro osoby s pretrvavajici nebo
zavaznéjsi disabilitou. Soucasna legislativa umoznuje specialnim pe-
dagogtim pracovat v oblasti socidlnich sluzeb a absolventi nékterych
studijnich program, napf. rané intervence nebo specidlnépedagogické
andragogiky, budou vyhledavat pracovni Gvazky primarné v institucich
socialniho rezortu. Také pro specidlni pedagogy ucitelskych studijnich
programt je podstatné, aby vnimali vzdélavani zakt s omezenim pohyb-
livosti s ohledem na jejich budouci Zivot, moznosti socializace, pracov-
niho uplatnéni a podobné.

Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitaci 1ze chapat v $ir§im a v uz$im kontextu. V $ir§im
kontextu jde o oznaceni vSech sluzeb, postupti, metod v praci s jedincem
se zdravotnim postiZenim a zdravotnim ¢i socidlnim znevyhodnénim
s cilem predchdazet socidlni exkluzi a fesit ji (Votava a kol., 2005). V uz$im
kontextu jde o vymezeni socidlni rehabilitace dle zdkona ¢. 108/2006 Sb.,
o sociadlnich sluzbach, v aktualnim znéni, kde je socidlni rehabilitace
definovana jako ,soubor specifickych ¢innosti smérujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti osob, a to rozvojem jejich
specifickych schopnosti a dovednosti, posilovdnim ndvyktt a ndcvikem
vykonu béznych, pro samostatny Zivot nezbytnych ¢innosti alternativnim
zptisobem vyuzivajicim zachovanych schopnosti, potencialti a kompeten-
ct“ (§ 70).

Cile socialni rehabilitace zaméfené na sobésta¢nost a nezavislost jedince
se uzce prolinaji s rehabilitaci ve zdravotnictvi i ve $kolstvi. Zaklad-
nim cilem socialni rehabilitace je spolecenska integrace, podpora sobé-
stacnosti, nezavislosti a ochrana osob se zdravotnim postizenim, tzn.
uplatiiovani jejich prav, napliovani jejich potteb a prosazovani jejich
zajmu. Dulezitym predpokladem je respektovani prava na sebeurceni
téchto osob.
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Systém socialni péce o osoby se zdravotnim postizenim pred rokem 1989
vykazoval fadu deficitq, ale také eticky neptijatelnych praktik, které se
tykaly zejména osob s mentalnim a vice¢etnym postizenim. Socialni péce
byla svéfena do rukou statnich zafizeni (byla tedy silné centralizovana),
pricemz ob¢antim byla vnucena role pasivnich pifjemcti davek a sluzeb,
aniz by méli moznost rozhodovat o jejich kvalité a rozsahu. Reformy
socialnich sluzeb po roce 1989 vychazely z principt, které jsou typické
pro systémy socialni pomoci ve vyspélych evropskych zemich. Jednalo
se o tyto principy:

demonopolizace statni moci,

decentralizace a demokratizace statni socidlni spravy,

pluralizace zdroji pomoci,

zména objektu socialni pomoci,

humanizace prosttredki socialni pomoci,

priméfrenost socialni pomoci socidlni potiebé,

personifikace a profesionalizace statni moci (Bednaf, 2012; Michalik,
2007).

Vyvoj socidlni rehabilitace po roce 1989 musime vnimat v kontextu sna-
hy o napliiovani nebo alespor pfibliZeni se témto principtim. Dulezitym
milnikem ve vyvoji socialni rehabilitace v CR bylo zavadéni standard
socialnich sluzeb, které mély pomoci naplnit vySe uvedené principy
a zménit neuspokojivy stav kvality socidlnich sluzeb zejména v pobyto-
vych institucich socialnich sluzeb. Standardy kvality socialnich sluzeb
byly pod vedenim MPSV vytvoteny v pribéhu let 2000-2002. Od 1. ledna
2007 existuje 15 standardt ve tfech oblastech (proceduralni, personalni
a provozni), které jsou rozdéleny do 48 kritérif. Nejdutlezitéjsi kvalitativni
pozadavky jsou formulovany v § 88 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach. Standardy lze dle dokumentu Zavdadéni standardii kvality so-
cidlnich sluzeb do praxe (2002) povaZovat za pravidla a principy po-
skytovani socialnich sluzeb a zejména za métitka pro hodnoceni jejich
naplnéni.

Princip decentralizace a personifikace socialnich sluzeb souvisi tizce s fe-
noménem rehabilitace orientované na spole¢nost (community-based
rehabilitation), ktery byl iniciovan Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO) na konci 70. let. Plivodné se jednalo o strategii pro zpfistupnéni
rehabilita¢nich sluzeb osobam s postiZzenim z rozvojovych zemi, rozsah
tohoto konceptu je v8ak v souCasnosti vyrazné $irsi. Jedna se o multi-
sektorovou strategii, jejimz Gc¢elem je prispét k vyrovnavani prilezitosti
a socialniho zaclenéni osob se zdravotnim postiZzenim a zarover bojo-
vat proti setrva¢nym cyklim chudoby a zdravotniho postiZzeni (WHO
a SHIA, 2002). Soucasti tohoto konceptu je decentralizace v poskytovani
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rehabilitace, tedy smétrovani rehabilitace do mista, kde ob¢an bydli. Jak
uvadi Jan Pfeiffer: ,Kazdd obec by méla mit nékterého clena obecni rady
odpovédného za rehabilitaci v obci. Takovy cinitel pak musi mit prehled
o bariérovych situacich ve verejné doprave, v bytech a domech, o osamé-
lych osobdch, chrdnénych pracovistich, o vztazich spoluobcanii“ (Pfeiffer
a kol., 2014). Na tirovni obci a krajt v Ceské republice byla pro tyto tce-
ly vytvorena strategie komunitniho planovani, jejimz cilem je planovat
socialni sluzby tak, aby odpovidaly mistnim specifikiim i potfebam jed-
notlivych ob¢ant. Komunitni plan musi byt vytvoren lidmi, kteti v obci
7iji - zpracovatelem je obec/kraj nebo obci/krajem povéreny subjekt. Ko-
munitni plan by mél obsahovat napf. popis a analyzu existujicich zdroja,
popis prani a potieb obyvatel v oblasti socialnich sluzeb, predstavu bu-
doucnosti socidlnich sluzeb, casovy plan postupu praci, zpusob, jakym
budou jednotlivi G¢astnici na mistni urovni zapojeni do vytvareni
a naplnovani komunitniho planu, zptsob evaluace komunitniho
planu atd. (MPSV, 2020).

Dalsim z dualezitych milnika ve vyvoji socidlni rehabilitace je tzv. trans-
formace socialnich sluzeb, ktera filozoficky vychazi z myslenky de-
institucionalizace. Ta je prioritou Narodni strategie rozvoje socialnich
sluzeb pro roky 2016-2025. Cilem této transformace socialnich sluzeb je
podpotrit prechod osob se zdravotnim postizenim z velkokapacitnich in-
stituci ustavniho typu do bydleni a sluzeb, které maji co nejvice odpovi-
dat béznému prostiedi. Deinstitucionalizace doposud nesporné piinesla
fadu pozitivnich posunt v kvalité Zivota mnoha osob se specidlnimi po-
tfebami, nicméné existuji také dtikazy dokladajici jeji negativni dusledky.
Nedavné systematické review (Bredewold a kol., 2020) zjistilo, Ze kvalita
Zivota uzivatell se v dusledku deinstitucionalizace obecné zlepsila a ta-
ké méli moznost se u¢it mnoha adaptivnim dovednostem. OvSem Zivot
osob s vy$$im stupném disability vykazoval po prestéhovani do mensich
skupinovych bydleni v komunité ¢asto opac¢né trendy (napriklad kvuli
problémum v prenositelnosti a dostupnosti mnoha podstatnych sluzeb
do bézného prostiedi uzivateli). Také je nejasné, u kterych uzivateli
deinstitucionalizace skute¢né podporuje participaci v komunité a zda
je levnéjsi nez financovani velkokapacitnich tstavi.

Strategie pro realizaci socialni rehabilitace

Sociélni rehabilitace se dle § 70 zakona ¢. 108/2006, o socialnich sluz-
bach, poskytuje formou terénnich nebo ambulantnich sluzeb, nebo
formou pobytovych sluzeb poskytovanych v centrech socialné rehabi-
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lita¢nich sluzeb. Pro poskytovani socialnich sluzeb se zfizuji zatizeni
typu centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionate, domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim, domovy pro seniory, chranéna bydleni,
centra socialné rehabilita¢nich sluzeb, aktiviza¢né-terapeutické dilny,
pracovisté rané péce a dalsi. Dulezité postaveni maji v oblasti socidl-
ni rehabilitace rizna obcanska sdruzeni, nadace atd. Velky podil péce
0 osoby se zdravotnim postizenim prechazi na neziskové organizace
a nestatni subjekty.

Praktické zabezpeceni socialni rehabilitace zajistuje obdobné ja-
ko v jinych oblastech rehabilitace interprofesni tym. Podle zdkona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 115, vykonavaji odbornou ¢in-
nost v socialnich sluzbach tyto profese - socialni pracovnici, pracovnici
v socialnich sluzbach, zdravotnic¢ti pracovnici, pedagogicti pracovnici,
manzel$ti a rodinni poradci, dalsi odborni pracovnici, ktefi pfimo po-
skytuji socialni sluzby a dale dobrovolnici.

Napln prace socidlnich pracovnikt stanovuje tentyz zakon, § 109: ,Socidl-
ni pracovnik vykondvd socidlni Setfent, zabezpecuje socidlni agendy véetné
reseni socidlné pravnich problémii v zarizenich poskytuyjicich sluzby socidal-
ni péce, socidlné pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncepc-
ni ¢innost v socidlni oblasti, odborné ¢innosti v zarizenich poskytujicich
sluzby socidlni prevence, depistazni ¢innost, poskytovani krizové pomoci,
socidlni poradenstvi a socidlni rehabilitace, zjistuje potieby obyvatel obce
a kraje a koordinuje poskytovani socidlnich sluzeb.“ Specialni pedagogové
pracujici v socidlnich sluzbach jsou legislativné vedeni jako socidlni pra-
covnici, nebot pozice specialniho pedagoga neni samostatné vymezena.

Pracovnik v socialnich sluzbach obstarava pifimou obsluznou péci
0 osoby v ambulantnich nebo pobytovych zafizenich socialnich sluzeb,
zakladni vychovnou nepedagogickou ¢innost, pecovatelskou ¢innost
v domacnosti osoby a pod dohledem socialniho pracovnika ¢innosti pti
zadkladnim socialnim poradenstvi, depistazni ¢innosti, vychovné, vzdéla-
vaci a aktiviza¢ni ¢innosti, ¢innosti pti zprostredkovani kontaktu se spo-
le¢enskym prostiedim, ¢innosti pii poskytovani pomoci pti uplatfiovani
prav a opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich zaleZitosti (§ 116).

V ramci socialni rehabilitace ma vyznamnou roli také posudkovy lé-
kat, ktery vykonava tzv. 1ékarskou posudkovou péci prostiednictvim
Ceské spravy socidlniho zabezpeceni (CSSZ), okresni spravy socidlniho
zabezpeceni (0SSZ), piipadné také Ministerstva prace a socidlnich véci
a posudkovych komisi. Posudkovy lékat hodnoti zdravotni stav a jeho
dopad na funkéni stav jedince pro:

« vykon prace a jinych spolecensky dulezitych ¢innosti,
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ucely pojistnych systémii socidlniho zabezpeceni,

statni podporu, socialni péci, pomoc v hmotné nouzi a socialni sluzby,
politiku zaméstnanosti,

vykon sluzby v Armadé Ceské republiky a bezpe¢nostnich sborech,
oblast socidlniho zabezpeceni osob pohybujicich se v ramci Evropské
unie (Ministerstvo zdravotnictvi CR, 2019).

Posudkovy lékat nerozhoduje o naroku na urcitou socialni davku, pouze
vyhotovi poklady pro rozhodnuti o jejim ptiznani ¢i neptiznani na zakla-
dé zdravotniho stavu. Pti vySetfeni vychazi z 1ékatskych zprav a posudka
vypracovanych rehabilita¢nim tymem o zdravotnim stavu posuzované
osoby.

Systém socialniho zabezpeceni je tvoren souborem instituci, zatizeni
a opatfeni, které mohou predchazet, minimalizovat nebo zcela redukovat
socialni problémy obcanti (Sladkova, 2021). Z hlediska socialni rehabili-
tace nas budou dale zajimat predevsim socialni sluzby, ale alespon okra-
jové zde uvedeme také dalsi slozky socialniho zabezpeceni, a to systém
socidlniho pojisténi (nemocenské a dichodové, véetné moznosti ziskat
invalidni dtichod), systém statni socialni podpory (napf. piidavek na dité
nebo piispévek na bydleni) a systém socialni pomoci (davky v hmotné
nouzi a davky socidlni péce). Mezi davky socialni péce patii prispévek
na pédi a prispévky pro osoby se zdravotnim postizenim.

Prispévek na péci je pravidelna opakujici se davka urcena osobam, které
se pii zvladani kterékoliv z 10 zakladnich Zivotnich potieb neobejdou bez
pomoci jinych osob. Tyto oblasti predstavuje oblast mobility, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesné hygieny, vykonu
fyziologickych potieb, péce o zdravi, osobnich aktivit a pé¢e o domac-
nost. Osoba je dle zakona zafazend do jednoho ze tii stupnu zavislosti.
7 poskytnutého prispévku pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim muize
poskytnout osoba blizka, asistent socialni péce, registrovany poskytova-
tel socialnich sluzeb, détsky domov nebo specialni ltizkové zdravotnické
zatizeni hospicového typu. Ovéreni podminek naroku na davku, jeji vysi
a vyplatu provadi socialni pracovnik prostiednictvim socialniho Setfeni
v ptirozeném prostiedi uzivatele. Vystupem socialniho Setfeni je pisem-
ny zaznam, ktery slouzi jako podklad pro vypracovani posudku lékarem
lékarské posudkové sluzby okresni spravy socidlniho zabezpeceni. Pra-
covisté, ktera maji dlouholeté zkusenosti s diagnostikou v navaznosti
na socialni a pracovni oblast rehabilitace, upozornuji na nedostate¢né
metodické zabezpeceni posuzovani zdkladnich Zivotnich potfeb (Slad-
kova, 2021).
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Prispévky pro osoby se zdravotnim postizenim predstavuji prukazy
osob se zdravotnim postizenim (OZP), prispévek na mobilitu, piispévek
na zvlastni pomuicku a ptispévek na vyptjcku zvlastni pomticky. Piispé-
vek na mobilitu se samostatné neposuzuje (mé na néj narok osoba, ktera
je drzitelem pritkazu typu ZTP nebo ZTP/P) a piispévek na vypujcku
zvlastni pomucky se neposuzuje vibec.

Socialni sluzby predstavuji ¢innosti nebo soubor ¢innosti zajistujicich
pomoc a podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni nebo preven-
ce socialniho vylouceni. Hlavnim davodem pro poskytovani socialnich
sluzeb je pritomnost dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu, ktery
trva déle nez 1 rok (nebo je pfedpoklad, ze bude trvat alespori 1 rok)
a omezuje funkéni schopnosti nutné pro zvladani zakladnich Zivotnich
potteb. Dle zakona se socialni sluzby déli na socialni poradenstvi, sluz-
by socialni péce a sluzby socidlni prevence. Pro poskytovani socialnich
sluzeb plati tyto zasady:

Kazda osoba ma narok na bezplatné poskytnuti zakladniho socialniho
poradenstvi.

Rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté prostiednictvim social-
nich sluzeb musi zachovavat lidskou dustojnost osob.

Pomoc musi vychazet z individudlné urc¢enych potteb osob, musi plisobit
na osoby aktivné, podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je
k ¢innostem, které nevedou k dlouhodobému setrvavani nebo prohlu-
bovani nepfiznivé socialni situace a posilovat jejich socialni zaclenovani
(Krajsky tfad Moravskoslezského kraje, 2012).

Socialni poradenstvi se ¢leni na zdkladni a odborné. Zakladni poraden-
stvi je podle zadkona povinnen poskytovat kazdy poskytovatel socidlnich
sluzeb. Odborné poradenstvi se poskytuje se zamérenim na potteby jed-
notlivych okruht socialnich skupin osob, napt. v poradnéach pro osoby
se zdravotnim postizenim, nebo na urc¢itou problematiku, napft. ve spe-
cidlnich lazkovych zdravotnickych zatizenich hospicového typu. Sou-
¢asti odborného poradenstvi jsou (dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., § 4)
socialné terapeutické ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecen-
skym prosttedim, pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pti
obstaravani osobnich zaleZitosti a také napft. ptjcovani kompenza¢nich
pomucek.

Sluzby socialni péce ,napomdhaji osobdm zajistit jejich fyzickou a psy-
chickou sobéstacnost, s cilem umoznit jim v nejvétsi mozné miie zapojeni
do bézného Zivota spolecnosti, a v pripadech, kdy to vylucuje jejich stav,
zajistit jim diistojné prostiedi a zachdzeni. Kazdy md prdvo na poskyto-
vdni sluzeb socidlni péce v nejméné omezujicim prostredi“ (Krajsky trad
Moravskoslezského kraje, 2012, s. 3). Ve vztahu k problematice osob
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s omezenim pohyblivosti jsou z nabidky sluzeb socialni péce podstatné
zejména tyto sluzby: osobni asistence, podpora samostatného bydleni,
centra dennich sluzeb, odleh¢ovaci sluzby, denni stacionare, tydenni
stacionare, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, socidlné tera-
peutické dilny, pecovatelska sluzba a dalsi (viz vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).
Zakon ¢. 108/2006 Sb. sice legislativné poprvé ukotvil mnohé dulezité
socialni sluzby, napt. institut odleh¢ovacich sluzeb, ale praktickym pro-
blémem ziistava jejich nedostate¢né pokryti na tizemi Ceské republiky
a finan¢ni nedostupnost pro mnohé uzivatele. Piedstaveni v§ech sluzeb,
které jsou pro osoby s omezenim pohyblivosti dulezité, neni v moznos-
tech tohoto textu. Proto zde budou vybrany pouze sluzba osobni asis-
tence a odlehc¢ovaci sluzby.

Pro participaci osob s tézkym stupném omezeni pohyblivosti pii béznych
aktivitach v rozmanitém prostredi je nepostradatelna sluzba osobniho
asistenta. Historicky je vznik osobni asistence spojen s hnutim Inde-
pendent Living, jménem Eda Robertse a soudnimi procesy tykajicimi
se diskriminace béhem jeho univerzitniho studia v 60. letech v USA.
Independent Living zformovalo 4 zakladni principy osobni asistence - de-
liminace (osobni asistence neni omezena ur¢itym poc¢tem vykont, které
maji byt provadény v ur¢itém case), demedikalizace (¢lovék s omezenim
pohyblivosti neni pfedmétem lékarské péce), deinstitucionalizace (narok
na vlastni bydleni a moznost tidit osobni asistenci bez zastfesujici orga-
nizace) a deprofesionalizace (osobni asistence ma vést k samostatnému
zivotu) (Hrda, 2001, 2006). V roce 1989 navazalo na toto hnuti Evropské
hnuti sebeurcujicitho Zivota, které podporuje inkluzi osob s omezenim po-
hyblivosti a rozviji koncept nezavislého (sebeurcujiciho) Zivota v Evropé.

Osobni asistence je dle zakona ¢ 108/2006 Sb. ,terénni sluzba poskytova-
nd osobdm, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizZeni, jejichz situace vyZaduje pomoc
jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového omezent, v prirozeném
socidlnim prostredi osob a pri ¢innostech, které osoba potiebuje*. Napln
¢innosti osobniho asistenta odpovida konkrétnim potfebam uzivatelt
a sméiuje k normalizaci jejich Zivota. Obsah sluzeb se vymezuje v téchto
oblastech (vyhlasgka ¢. 505/2006 Sb., § 5):

Pomoc pti zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu.

Pomoc pti osobni hygiené.

Pomoc pfi zajisténi stravy.

Pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti.

Vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti.

Zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim.
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Pomoc prti uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pti obstaravani osob-
nich zalezitosti.

Osobni asistence muze byt sebeurcujici nebo fizena. Sebeurcujici osobni
asistence je ur¢ena uzivateltim, ktefi si své osobni asistenty sami $koli,
priibézné instruuji a organizuji jejich praci. Rizena osobni asistence je
koordinovana poskytovatelem socialni sluzby. Poskytovatel se musi fidit
zdkonem o socidlnich sluzbach a plnit tudiz standardy kvality. Z hlediska
vybéru typu osobni asistence je rozhodujici mentalni uroven. UZivate-
1é s tézkym stupném omezeni pohyblivosti v kombinaci s mentalnim
postizenim budou zavisli na osobni asistenci fizené a na skute¢nosti,
zda poskytovatel socidlni sluzby je kompetentné schopen hajit jejich
zajmy a potieby. Mezi potencialni problémy osobni asistence patti vyso-
ka fluktuace zaméstnanct, nizké mzdy, nedostate¢na skoleni asistentt
(Keigher, 2000), naruseni soukromi uzivateld a vnimani adekvatnosti
péce poskytované rodic¢i uzivateli. Mit osobniho asistenta miize byt
navic stigmatizujici (Mayo-Wilson a kol., 2008).

Na téma osobni asistence u osob s omezenim pohyblivosti bylo v roce
2008 publikovano nékolik systematickych review, které se tykaji efek-
tivity osobni asistence u déti / dospélych osob s télesnym postizenim
a déti / dospélych osob s télesnym postizenim a mentalnim postizenim
(Mayo-Wilson a kol., 2008a, b, ¢, d). Ve vSech téchto systematickych
reviews vsak byly dohleddny pouze dvé randomizované studie (Carlson,
2007; Sherwood, 1983), studie s jinym designem nebyly hledany. Z vysled-
ki téchto review vyplyva, Ze vétsina uzivatel preferuje osobni asistenci
a Ze osobni spokojenost je u osobni asistence vétsi ve srovnani s jinymi
sluzbami. Osobni asistence také lépe uspokojuje nenaplnéné potieby
uzivateli. Prokazané jsou také benefity pro pecovatele, napft. v souvis-
losti se spokojenosti, emo¢nim vypétim, volnym ¢asem, zaméstnanosti
a pracovnimi absencemi atd.

Odlehcovaci sluzby nebo také respitni péce jsou dle zdkona ¢ 108/2006
Sh. terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby, jejichz cilem je umoznit
pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek. Rozsah ukont odleh¢ovacich
sluzeb pokryva pomoc pfti zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu,
osobni hygienu, pomoc pti stravovani, kontakt se spolecenskym pro-
stfedim (napf. doprovazeni k 1ékati, na zajmové aktivity apod.), zajisténi
kontaktu s rodinou a aktivity podstatné pro socialni zac¢lenovani, soci-
alné terapeutické ¢innosti, vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,
pomoc pii uplatfiovani prav a z4jmu a vytizovani béznych zalezitosti.
Tym v odlehcovacich sluzbach zahrnuje osobniho asistenta a koordina-
tora odlehcovaci sluzby (ten ma na starosti provoz, depistaz, poradenstvi
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a konzultace s rodinami, kontrolu spravného pribéhu odlehc¢ovaci sluzby
atd.) (Safrankova, 2004).

Sluzby odlehc¢ovaci péce se zacaly oficidlné zavadét v USA a ve vyspélych
statech Evropy v 60. letech 20. stoleti. V minulosti tyto sluzby slouzily
riznym acelam, véetné poskytovani pauzy pecujicim od péce, piipravy
pecujicich a ptijemct péce na vstup do dlouhodobé péce a predchazeni
nebo oddalovani umisténi prijemct péce do ustavii (Mason a kol., 2007).
Odlehcovaci sluzby jsou poskytovany také piijemctim, ktefi nemaji ne-
formalni pecovatele (nebo tito pecovatelé Ziji na vzdalenych mistech).
V téchto pripadech je jejich funkce samoziejmé odlisnd (tykd se napf.
moznosti vyuzivat urcité sluzby nebo prevence zdravotnich krizi a hos-
pitalizace).

Existujici systematicka review zamétena na odlehc¢ovaci sluzby u osob
s omezenim pohyblivosti se tykaji populace mladych dospélych s kom-
plexnimi zdravotnimi potfebami kvuli Zivot omezujicim podminkam
a télesnému postizeni (Knighting a kol., 2021), dospélych osob s téles-
nym a kognitivnim postizenim (Porter a kol., 2020), déti s postizenim
a poruchami chovéni (Strunk, 2010), seniorii se syndromem geriatric-
ké kiehkosti a seniori s postiZzenim (Shaw a kol., 2009), pfipadné také
seniort s demenci (Mason a kol., 2007). Dopady odlehcovacich sluzeb
na prijemce ijejich pecovatele jsou obecné malé a vzhledem k nedostat-
ku dtikaz je obtizné jednotlivé typy odleh¢ovacich sluzeb srovnavat.
Benefity se tykaji snizeni zatéze, zlepseni mentalniho a télesného zdravi
pecovatelt (Mason a kol., 2007; Shaw a kol., 2009). Vyuzivani sluzby
muze mit pozitivni vliv na moralku, sniZzeni hnévu a pocitii nepratelstvi
pecovatelt. Dlouhodobé intervence jsou efektivnéjsi, napt. v dopadu
na depresi (Shaw a kol., 2009). U rodi¢t déti s viceCetnym postizenim
jsou odleh¢ovaci sluzby spojovany s vyznamnym sniZenim stresu a s od-
pocinkem rodic¢t (Strunk, 2010). U nékterych populaci nebylo mozné
efektivitu dohledat (Knighting a kol., 2021). Neexistuji konzistentni
a prikazné diikazy, ze odlehc¢ovaci ¢i dalsi sluzby mohou predchazet
umisténi do tstavni péce nebo jej zpomalit (Porter a kol., 2020; Mason
a kol., 2007), dokonce mohou byt spojeny s vy$s$i mirou institucionali-
zace (Shaw a kol., 2009). Pecovatelé uvadéji velkou osobni spokojenost
se sluzbou (Mason a kol., 2007).

Mezi dalsi vysledky patfi:

Vétsina systematickych review nedohledala zadné znamé nezadouci ve-
dlejsi u¢inky odlehcovacich sluzeb na jejich piijemce/pecovatele, pouze
Katherine Knighting a kol. (2021) uvadi stres a uzkost souvisejici s bez-
pecnou pédi, frustraci a tizkost vyplyvajici z nenaplnénych potteb, vycer-
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pani rodict a nedostatek prilezitosti k socializaci a rozvoji nezavislosti
mladych dospélych s komplexnimi zdravotnimi potiebami.

U odleh¢ovacich sluzeb s dennim pobytem byla zjisténa obdobna ekono-
micka nidkladovost jako u bézné péce (Mason a kol., 2007), piipadné ne-
bylo moZné ekonomickou nakladovost dohledat (Knighting a kol., 2021).
Mezi facilitatory ve vyuziti sluzby u mladych dospélych s komplexnimi
zdravotnimi pottebami pattily divéryhodné vztahy, nezavislost a zplno-
mocnéni mladych dospélych, socialni interakce ptijemcti péce s vrstevni-
ky, sluzby piizptsobené vyvoji/véku a vysoké standardy péce. Prekdzky
zahrnovaly ptechod na sluzby pro dospélé, administrativni zatéz, zpoz-
déni v poskytovani sluzby a cestovni vzdalenost (Knighting a kol., 2021).
Pecovatelé potiebuji informace o odleh¢ovacich sluzbach, lepsi skoleni
asistentt sluzby, kontinuitu péce, lepsi dopravni sluzby a kvalitnéjsi sti-
mulaci ptijemct péce. Oddech by mél ptijit jiz na zacatku pecovatelské
kariéry (Shaw a kol., 2009).

Vyznam odlehc¢ovacich sluzeb pro rodiny uvadi i néktera dalsi systema-
ticka review, zejména z oblasti détské paliativni péce. Anette Winger
a kol. (2020) zkoumali zku$enosti rodinnych piislusniki s paliativni péci
o déti v domacim prostiedi a uvadéji, ze odlehc¢ovaci sluzby jsou nepo-
stradatelné pro zvladnuti naro¢nych pecovatelskych situaci v domacim
prostfedi. Podle Claudii Virdun a kol. (2015) jsou dileZitymi a zaroven
problematickymi aspekty dostupnost a kvantita sluzeb, pii¢emz je dule-
7ité, aby asistenti rozuméli zdravotnim pecovatelskym potiebam ditéte
jesté pred zahdjenim sluzby.

Sluzby socialni prevence zahrnuji sluzby rané péce a tlumocnické sluz-
by. Zatimco s vyuzitim tlumoc¢nickych sluzeb se v somatopedické oblasti
setkdvame pouze ojedinéle, dostate¢né pokryti sluzeb rané péce je pro
rodiny s détmi s omezenim pohyblivosti velmi dtlezité. Termin rana péce
se vzil jako termin adekvatni k mezinarodné pouzivanému ,early inter-
vention®, ktery mtzeme chéapat z pozice sluzeb zdravotnich, edukac¢nich
a psychosocidlnich. Dle analyzy nékterych zemi Evropské unie muze
byt rana péce povazovana za ,,soubor moznych intervenci a opatreni smé-
rem k ditéti a jeho rodiné vychdzejici vstric specidlnim potiebdm ditéte,
které vykazuje urcity stupern opozdéni vyvoje nebo je jim ohroZeno“ (Ev-
ropskd agentura pro rozvoj specidlniho vzdélavdni, 2000). Aktualné je
rana péce definovana v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch,
§ 54 odst. 1 jako ,terénni sluzba, popripadé doplnénd ambulantni formou
sluzby, sluzba poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které
je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivé-
ho zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
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Ve specialnépedagogické praxi se setkame pouze ojedinéle s takovou
spolupraci mezi specidlnim pedagogem a rodinou, jaka je typicka pro
oblast rané péce. Aktivity poradce rané péce v oblasti podpory rodiny
spocivaji napiiklad v konzultaci v ptirozeném prosttedi ditéte, v podpore
posilovanim rodi¢ovskych kompetenci, v socialné-pravnim a psycholo-
gickém poradenstvi, ve zprostiedkovani kontaktu s odborniky, v pomoci
pri vybéru predskolniho ¢i $kolniho zatizeni, pti zaptij¢ovani odborné
literatury, pti zprostfedkovani kontaktu s rodi¢i déti s podobnym zdra-
votnim problémem, pii zprostiedkovani rehabilita¢nich pobytt atd.

Podpora vyvoje déti s omezenim pohyblivosti je soucasti nékolika fazi
intervence (obrazek 4) a je realizovana naptiklad prostiednictvim terapie
hrou, zooterapie (canisterapie, hipoterapie, felinoterapie apod.), aktivit
uméleckych terapif (zaméfenych na rozvijeni motorickych schopnosti,
koncentrace pozornosti, zvy$eni aktivity apod.), konceptu bazalni stimu-
lace, Snoezelenu, programu Portage, strukturovaného uceni, orofacialni
regula¢ni terapie nebo synergické reflexni terapie (Sandorova, 2015). A¢-
koliv je rana péce legislativné vymezena jako socialni sluzba, koncep¢né
integruje postupy socialni rehabilitace i rehabilitace ve zdravotnictvi
a ve skolstvi.

U rané péce je klicovym faktorem véasnost jejiho zahjeni, optimal-
né bezodkladné po identifikaci postizeni nebo ohrozeni vyvoje ditéte.
Specidlnépedagogicka podpora totiz muze v kritickém obdobi vyvoje
ditéte pomoci vytvotit optimalni podminky pro vyvoj pohybovych, ko-
gnitivnich, komunikac¢nich, emoc¢né-socialnich a adaptivnich dovednosti
(Twardzik a kol., 2017).

. . | Vyhodnocent | Formulovani
Diagnostika > Y > o
potteb cilt
A
Planovani
Ukonceni | ;e
< Zhodnoceni < Intervence
procesu

Obrazek 4. Faze intervence v rané péci dle Evropské agentury pro rozvoj specidlniho
vzdéldvdni (2000)
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Pracovni rehabilitace

Prace je pro osoby s omezenim pohyblivosti stejné dilezita jako pro
osoby zdravé. Vykonavat urcitou praci, ktera je ohodnocend mzdou, patii
k zakladnim potiebam ¢lovéka v dospélém véku. Prace pomaha naplio-
vat dilezité lidské potteby, at uz se tykaji ekonomické, psychologické
nebo emocionalni spokojenosti, sebehodnoty, socidlniho statusu nebo
smyslu pro nezavislost, svobodu, dosazeni uspéchu a bezpec¢i (Tregar
a kol., 2007; Stergiou-Kita a kol. 2012). Terminy prace, zaméstnani nebo
povolani jsou v odborné literatute ¢asto pouzivany zaménitelné, acko-
liv vyzkumné studie ¢asto rozli$uji mezi placenou praci na plny nebo
Castecny tvazek, dobrovolnickou praci a praci v domacnosti (Baldwin
a kol., 2011), popt. také zaméstnani ve smyslu volnocasovych aktivit, coZ
je typické napt. pro obyvatele domovi pro osoby se zdravotnim posti-
Zenim / seniory. V nasledujicim textu bude pojmem prace a zaméstnani
myslena predevsim placena prace, pokud neni uvedeno jinak.

Z riiznych divodt je pro jedince s omezenim pohyblivosti obtizné, aby
si své zaméstnani nasli, vybrali a ziskali sami. Pokud si zaméstnani doka-
Zou najit bez pomoci, byva prekazkou v jejim udrzeni bud nedostate¢na
pripravenost jich samotnych (nedostate¢né socialni, komunikacni, resp.
fyzické schopnosti), nebo nepiipravenost okoli (rodiny, zaméstnavateld,
ufadu atd.) (Kantor a Jurkovic¢ova, 2013). Problémem pro mnohé oso-
by s omezenim pohyblivosti je také snizena schopnost si praci udrzet.
U osob se ziskanym postizenim je dilezité procento ispé$nosti navratu
do prace. Moznost vratit se tspésné do prace ma navic pro tyto osoby
dulezity psychologicky efekt, nebot je potvrzenim navratu k normalité.
Systematické review Mary Stergiou-Kita a kol. (2012, s. 183) to ukazuje
na vyroku osoby po urazu mozku: ,,Chtél jsem se dostat zpét (do prdce)
velmi rychle. Byl jsem po dobu 7 mésicti na nemocenské a velmi tvrdé jsem
na tom pracoval. Chtél jsem zase byt normdlni. Hlavné proto, aby zase
vse bylo tak jako drive.”

Zaméstnavani osob s omezenim pohyblivosti rozmanité faktory podpo-
ruji, jiné mu vsak naopak brani, at uz je to niz$i efektivita prace, archi-
tektonické bariéry, viditelnost postizeni atd. Napiiklad u osob po cévni
mozkové pithodé (CMP) se uvadéji dasledky CMP (hemiparéza, porucha
rovnovahy a mobility, ale také skryté nasledky jako poruchy paméti, ina-
va, problémy s hleddnim slov a kognitivni poruchy), pfipravenost prostie-
di (zdravotnického, pracovniho, ale také piipravenost tykajici se prechodu
mezi nimi), adaptace pracovniho mista, postoje zaméstnavatel{i (napf.
ochota zajistit nemocenské dovolené), podpora kolegti, vnitini osobni
vyzvy a strategie jejich zvladani (napf. strach z netispéchu pfi navratu
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do zaméstnani) a vyznam prace pro jednotlivé osoby po CMP (Brannigan
a kol., 2016). Nastroje pracovni rehabilitace reaguji na nékteré z téchto
bariér tim, Ze podporuji zaméstnanost osob s omezenim pohyblivosti.

Podle zdkona o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. ve znéni pozdéjsich pred-
pisti (zdkon ¢. 367/2011 Sb. ve znéni pozdéjsich predpisi, § 69) se pra-
covni rehabilitace vymezuje jako ,souvisld ¢innost, zamérend na ziskdani
a udrzeni vhodného zaméstndni osoby se zdravotnim postizenim, kterou
na zdkladé jeji Zddosti zabezpecuje urad prdce®, Osobami se zdravotnim
postiZzenim se zde rozumi fyzické osoby, které jsou organem socialniho
zabezpeceni uznany invalidnimi v I. az III. stupni, pti¢emz osoby ve III.
stupni se povazuji za tézce zdravotné postizené. V mezinarodnim kon-
textu je nutné pracovni rehabilitaci definovat obecnéji - zde je chapana
jako soubor opatieni aktivni politiky zaméstnanosti vedoucich k vyrov-
nani prileZitosti na trhu prace a zaroven je také soucasti komplexu ¢in-
nosti a opatieni smétujicich k integraci osoby se zdravotnim postizenim.

Pracovni rehabilitace je realizovana prostiednictvim fady odbornych in-
tervenci, které se tykaji hodnoceni a intervenci pfed/béhem/po zafazeni
osoby do vhodného zaméstnani. Jedna se zejména o:

poradenskou ¢innost zaméfenou na volbu povolani,

volbu zaméstnani nebo jiné vydéle¢né ¢innosti,

teoretickou a praktickou piipravu pro zaméstnani nebo jinou vydéle¢nou
¢innost, vcetné kvalifikace a rekvalifikace,

zprostredkovani, udrzeni nebo zménu zaméstnani,

zménu povolani a vytvareni vhodnych podminek pro vykon zaméstnani
nebo jiné vydélecné ¢innosti (Michalik, 2010).

Na realizaci pracovni rehabilitace se podileji ufady prace ve spolupraci
se zaméstnavateli. Zaméstnavani osob s omezenim pohyblivosti poma-
haji chranéna pracovni mista, coz jsou dle zakona o zaméstnanosti
¢. 435/2004 Sb. ve znéni pozdéjsich piedpisti (zakon ¢ 367/2011 Sb.) pra-
covni mista zf{zena zaméstnavatelem pro osobu se zdravotnim posti-
Zenim na zakladé pisemné dohody s tfadem prace. Chranéné pracovni
misto musi byt provozovano po dobu nejméné tfi let ode dne sjednané-
ho v dohodé. Od roku 2009 se zménily podminky poskytovani podpory
pro zaméstnavatele, ktefi zaméstnavaji osoby se zdravotnim postize-
nim. Doslo ke sniZeni poskytovanych dotaci. Naptiklad maximalni vyse
refundace provoznich naklad nekryje podle § 76 ani 15% skute¢nych
provoznich nakladi zaméstnavatele.

Dokumentace v oblasti pracovni rehabilitace zahrnuje napft. individualni
plan pracovni rehabilitace, zavére¢né hodnoceni, dohodu o zabezpeceni
pracovni rehabilitace, dohodu o provedeni ptipravy k praci a o ptipravé
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k praci (Kolaf a kol., 2009). Zafazeni osoby s omezenim pohyblivosti
do procesu pracovni rehabilitace vychazi z posouzenti jejiho zdravotniho
stavuy, pracovni zptsobilosti, dosazeného vzdélani, ziskanych dovednosti
a situace na trhu prace.

Strategie pro realizaci pracovni rehabilitace

Mezi strategie pro realizaci pracovni rehabilitace lze zaradit dle zako-
na o zaméstnanosti profesni poradenstvi, riizné formy pfipravy na za-
méstnani, pracovni asistenci a legislativni pomoc pti zaméstnavani osob
s omezenim pohyblivosti.

Profesni poradenstvi je diagnostika moznosti, schopnosti a predpokla-
du jedince a poradenska ¢innost zaméiena na volbu vhodného studijniho
oboru a nasledné volbu povolani. Tyto sluzby poskytuji nejcastéji vy-
chovni poradci na skolach, pedagogicko-psychologické poradny a speci-
alnépedagogicka centra. Plosné provadéji diagnostiku urady prace, které
si mohou zazadat o ergodiagnostické vySetfeni uzivatele u poskytovateli
zdravotnich sluzeb (v ergodiagnostickych centrech). Ty maji za povin-
nost do 14 dnit ode dne, kdy zZadost obdrzeli, provést vySetieni zdravot-
niho stavu fyzické osoby.

Soucasti pracovniho poradenstvi je poradenska ¢innost zamétrena na vol-
bu zaméstnani nebo jiné vydéle¢né ¢innosti. Poradenskou ¢innost nabi-
zeji ifady prace, konkrétné informac¢né poradenska stiediska pii tiradech
prace a v ramci socialni rehabilitace také neziskové organizace, zejmé-
zaméstnavani). Tyto sluzby jsou poskytovany osobam, které po ziska-
ni pracovniho mista na otevieném trhu prace potiebuji individualni
a dlouhodobou podporu. Pomoc a podpora je tedy poskytovana ptimo
na pracovisti v dobé, kdy ma uzivatel své misto jiz zajisténé a pobira plat
ve stejné vysi jako zdravi kolegové (Pfeiffer, 2014).

Ruzné formy pfipravy na zaméstnani zahrnuji teoretickou i praktickou
pripravu pro zaméstnani, zprostredkovani, udrzeni a zménu zaméstnani.
Priprava pro pracovni uplatnéni mladych osob s omezenim pohyblivos-
ti je soucasti vzdélavani na stfednich $kolach pro télesné a zdravotné
postiZzenou mladez. Dal$i moZnosti piipravy na zaméstnani predstavuje
absolvovani specializovanych rekvalifika¢nich kurza, piiprava na praci
smétujici k zapracovani osoby se zdravotnim postizenim na vhodné pra-
covni misto, ziskani znalosti, dovednosti a navyka nutnych pro vykon
daného zaméstnani. Tato priprava probiha bud na vlastnim pracovisti,
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kde bude zaméstnavani realizovano, nebo ve vzdélavacich zafizenich
a trva nejdéle 24 mésict.

Jednou z forem piipravy na zameéstnani je tzv. tranzitni program. Jedna
se o systém piipravy a podpory mladych lidi se zdravotnim postize-
nim v jejich prechodu ze skoly do dalsiho Zivota, v¢etné zaméstnavani.
Pro aspésny prechod mezi Skolou a otevienym trhem prace je dilezita
napf. znalost zdroj volnych pracovnich mist, znalost svych prav a po-
vinnosti, orientace v inzerované nabidce, schopnost formulovat Zivotopis
a motivac¢ni dopis, schopnost kontaktovat zaméstnavatele a pripravit se
na prvni setkani.

Kromé piipravy na zaméstnani je dlezitym nastroj také zprostied-
kovani zaméstnani, udrzeni a zména zaméstnani a zména povolani.
Soucasti podpory udrzitelnosti zaméstnani je nabidka tzv. pracovni
asistence v prvnim obdobi, kdy se jak zaméstnanec, tak zaméstnavatel
udi vnimat aktudlni potfeby a fesit pripadné problémy. Ukolem pracov-
niho asistenta je pomoci ¢lovéku s postizenim se zvladnutim zadanych
pracovnich tkolt, pracovnich navyk, pracovni orientaci a komunikaci
na pracovisti a tréninkem cesty do prace (Kozakova, 2010). Pro zvySeni
pravdépodobnosti udrzeni zaméstnani jedince s omezenim pohyblivos-
ti je dulezité poskytovat také zaméstnavatelim podporu a informace
o moznych bariérach pii zaméstnavani osob s postizenim.

Legislativni pomoc se tyka vytvareni vhodnych pracovnich mist a pod-
minek pro vykon zaméstnani nebo jiné vydéle¢né ¢innosti. Predpokla-
dem je prizkum pracovnich piileZitosti na trhu prace. Zakon ¢&. 586/1992
Sb., o danich z pfijmu, § 35, mluvi o slevach na dani pro zaméstnavatele,
ktefi zaméstnavaji osobu se zdravotnim postizenim. Aktualni novelizace
zékona o zaméstnanosti (§ 81 - § 83) stanovuje pro zaméstnavatele s vi-
ce nez 25 zaméstnanci povinnost zaméstnavat osoby se zdravotnim
postizenim ve vysi povinného podilu téchto osob na celkovém poctu
zaméstnancu zaméstnavatele. Tento podil predstavuje 4% z celkového
poctu zaméstnanctll. Za alternativni plnéni této povinnosti je povazovan
odbér vyrobkt nebo sluzeb od zaméstnavatele s vice nez 50 % zamést-
nancu se zdravotnim postiZenim nebo odvodem do statniho rozpoctu.

Programy pracovni rehabilitace citované v zahrani¢ni literatute maji ¢as-
to komplexni povahu a byvaji poskytovany interdisciplinarné. Naptiklad
literatura zaméfend na pracovni rehabilitaci osob po tirazu mozku (TBI)
popisuje fadu modelu a klasifikaci existujicich intervenci. Jedna z téchto
klasifikaci (Fadyl, McPherson, 2009) rozliuje:

Modulové programy pracovni rehabilitace - jedna se vétSinou o razné
modifikace modelu New York University Head Trauma Program, ktery
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probiha ambulantné a zahrnuje tfi po sobé nésledujici moduly: a) inten-
zivni individualizovanou intervenci zamétrenou na rehabilitaci pracov-
nich schopnosti a intervence ve strukturovaném pracovnim prostiedi
(individudlni/skupinova prace 4 dny v tydnu po dobu 20 tydnt zaméfena
na kognitivni napravu, sebevédomi, akceptaci a socidlni dovednosti), b)
dobrovolnické nacviky zaclenéni do zaméstnani s podporou (3-9 mé-
sicf), ) asistenci pro nalezeni vhodného pracovniho mista s do¢asnou
podporou. Program poprvé popsal Ben-Yishay a kol. roku 1987.

Model podporovaného zaméstnavani - klicové aspekty tohoto modelu
predstavuje rychlé umisténi na pracovisté (zaloZené na hodnoceni schop-
nosti, omezeni, zajmt a pracovniho prostiedi) s minimalnim zacvikem
pred samotnym pracovnim umisténim, individualizované poradenstvi
a trénink prostfednictvim pracovniho kouce piimo na pracovisti a pro-
vazeni kou¢em v individualizovaném vztahu, dokud neni dosazeno po-
trebnych pracovnich kompetenci. Kou¢ také provadi sledovani vykont
osoby s TBI. Podporované zaméstnavani neni ¢asové omezeno (podpora
je ¢asto poskytovana dlouhodobé) a je vhodné pro osoby se zavaznym
stupném postiZeni.

Model koordinace pfipadt - v tomto modelu je pracovni rehabilitace
soucasti komplexné orientovaného rehabilita¢niho programu, ktery je
individualizovan dle rozmanitych potteb osob s TBI. Dulezita je role
koordinatora ptipadu, ktery vyhodnocuje potiebu raznych sluzeb a ¢i-
ni potfebnd doporuceni, napf. pro pracovni poradenstvi, pracovni za-
cvik, vyuziti pracovniho asistenta a poskytovani podpory na pracovisti.
Od predeslych modela se lisi zaméfenim na co nejv¢asnéjsi intervenci
a koordinaci pracovni rehabilitace s jinymi sluzbami nasledné péce.

Pro osoby s télesnym postizenim se pouzivaji také programy pavodné
vytvotené pro jiné typy specidlnich potteb. Piikladem je program pro
pracovni rehabilitaci osob s mentalnim postizenim z Virginia Medical
College (McMahon a kol., 1998), ktery zahrnuje 4 faze - pracovni umis-
téni (podpora komunikace, analyza pracovniho prostiedi pro odhad po-
tencialnich potiZi, podpora dojizdéni do prace atd.), trénink a obhajoba
na pracovisti (behavioralni trénink schopnosti, které souviseji s praci,
orientace na pracovisti), priibézné hodnocenti (ze strany supervizora i re-
habilitanta) a udrZeni prace / follow-up (pravidelné navstévy supervizora
na pracovisti, telefonaty, zpravy o pokroku rehabilitanta a hodnoceni
pecovatelem/rodinou).

Silnou roli maji i v této oblasti zdravotnické intervence a zdravotnické
profese. Néktera systematickd review zkoumaji vliv zdravotnickych in-
tervenci na efektivitu pracovni rehabilitace, napf. vliv zah4jeni biologic-
ké 16¢by na pracovni vysledky pacientt s Bechtérevovou chorobou (Shim
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a kol., 2018) nebo vliv nechirurgické 1é¢by na navrat do prace u pacientt
s chronickou bolesti (Cutler a kol., 1994).

Témata systematickych review a jinych
prehledovych praci zamérenych na zaméstnanost
osob s omezenim pohyblivosti

Piehled systematickych review a jinych piehledovych praci zamétenych
na zaméstnavani a pracovni rehabilitaci osob s omezenou pohyblivosti
zahrnul vice nez sto studii (tabulky 4-6). Tabulka 5 obsahuje piehled
studii u diagnoz, u kterych bylo dohledano maximalné jedno systema-
tické review nebo jina piehledova studie. Kromé specifickych diagnoz
(z nich byla nejvice zastoupena onkologickd onemocnéni, ziskané po-
$kozeni mozku, revmatickd onemocnéni, roztrousena skleroza a dalsi)
byly zatazeny také studie tykajici se télesného postizeni a chronického
onemocnéni obecné (tabulka 6). Napfi¢ riznymi typy diagnoz se lze se-
tkat s nékolika hlavnimi tématy:

Prvnim je prevalence jednotlivych postiZeni/nemoci u raznych cilovych
skupin zaméstnani, vliv ur¢itych zaméstnani na vyskyt nékterych nemo-
ci, identifikace rizikovych faktort pro vyskyt konkrétni diagnézy nebo
pracovni disability apod.

Otazka pracovniho statusu (obvykle se rozlisuje, zda je osoba zaméstna-
nd ¢i nikoliv) a pracovnich vysledki v souvislosti s télesnym postizenim
nebo nemoci a determinantt, které tento status urcuji. Velmi casto se
objevuje téma navratu do prace po ziskaném postizeni nebo udrzeni
puvodniho pracovniho mista a identifikace bariér a facilitatort pro na-
vrat do prace.

Vliv riznych intervenci, zejména intervenci pracovni rehabilitace ne-
bo interprofesni rehabilitace (napf. spoluprace specialisti na zdravotni
a profesni problematiku) na vystupy souvisejici se zaméstnanim.
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Tabulka 4. Prehled systematickych review a jinych prehledovych praci zamétenych
na zameéstnani a pracovni rehabilitaci osob s omezenim pohyblivosti

Bolest

da Silva/2007

Ptehled informaci o bolesti kolen a souvisejicich pracovnich
faktorech.

Fayad/2004 Identifikace rizikovych faktor(, které se podileji na recidivé, chronicité
a nevraceni se do prace u pacientl s bolesti v dolni ¢asti zad.

Briggs/2009 Identifikace prevalence a korelat( bolesti hrudni patefe v ramci
skupin povolani.

Wynne- Zjistovani rozdild v settingu, zemich, metodach vytvareni souboru

Jones/2014 a sbéru dat zodpovédnych za rozdily v odhadech absence v praci

a navratu do prace u pacientd s bolesti dolni ¢asti zad.

Campbell/2013

Vliv typu socialni podpory p¥i zaméstnani (nap¥. spolupracovnik,
vedouci, obecnd podpora) na riziko vyskytu bolesti dolni ¢4sti zad
a progndzu (napt. zotaveni, ndvratu k pracovnimu statusu) u osob
s nespecifickou bolesti zad.

Oakman/2016 Identifikace charakteristik G¢innych intervenci na pracovisti pti
pomoci lidem s pretrvavajici muskuloskeletalni bolesti, aby zlstali
produktivné zaméstnani.

Karjalainen/2000 Uéinnost multidisciplinarni rehabilitace u subakutni bolesti dolni ¢asti
zad u dospélych v produktivnim véku.

Karjalainen/2000 Uéinnost multidisciplinarni rehabilitace u fibromyalgie a rozsifené
muskuloskeletalni bolesti u dospélych v produktivnim véku.

Seers/2002 Vliv multidisciplinarni biopsychosocialni rehabilitace bolesti
na zlepseni funkce, postaveni v zaméstnani a kvalitu Zivota
u pacientd s chronickou invalidizujici bolesti dolni ¢asti zad.

Cutler/1994 Vliv nechirurgické 1écby chronické bolesti na navrat do prace.

Hoffman/2007 Metaanalyza G¢innosti psychologickych intervenci u dospélych
s nerakovinnou chronickou bolesti dolni ¢asti zad.

van der Vliv intervenci (nap¥. klid na I&zku, manipulace s patefi, antidepresiv

Weide/1997 nebo kognitivné-behavioralni skupinové terapie) na parametry
souvisejici s pracovnimi vysledky u osob s bolesti dolnfi ¢asti zad.

Wainwright/2019  Zkoumani role podpory resilience p¥i zapojeni osob trpicich
chronickou bolesti do prace.

Cévni mozkova Edwards/2018 Urceni frekvence navratu do prace v réiznych ¢asovych obdobich
prihoda (CMP) po CMP a prediktord navratu do prace.

Baldwin/2011 Uéinek program(i pracovni rehabilitace na navrat do prace po CMP.

Brouns/2019 Prehled intervenci zaméfenych na podporu navratu do prace u osob
po ischemické CMP.

Brannigan/2017  Metasyntéza bariér a facilitator(i pro navrat do prace po CMP.
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Diabetes Kivimiki/2015 Metaanalyza role ptescast jako rizikového faktoru u diabetu Il. typu
(stratifikovano dle socioekonomického statusu).

Pedron/2019 Vliv diabetu na participaci pacient(i na trhu prace (vliv na absenci
v zaméstnani, nezaméstnanost, pfedc¢asny diichod a invalidni
ddichod).

Lupus Scofield/2008 Souhrn vyzkum( tykajicich se pracovni neschopnosti u pacient( s dg.
erythematosus lupus erythematosus.

Baker/2009 Identifikace bodového odhadu a rozsahu pracovni disability
u pacient( s dg. lupus erythematosus.

Muskuloskele-  Saldanha/2013 Prehled faktord, které ovliviiuji navrat do prace u osob
talni choroby s muskuloskeletalnimi poruchami souvisejicimi s praci (Receptive
Strain Injury).

Sternberg/2018  Pehled dotaznik& méficich fungovani osob s muskuloskeletalnimi

chorobami v préaci, jejich vazby na MKF a psychometrické vlastnosti.
Nahrady Van Ptehled tykajici se navratu do prace po Gplné nahradé kolena,
kolena Leemput/2021 facilitujicich a limitujicich faktord ovliviiujicich tento proces.
a kycle

Malviya/2014 Identifikace faktor( souvisejicich s vysledky v zaméstnani u pacientd,
ktefi prodélali ndhradu kycle nebo kolena.

Kuijer/2009 Prehled facilitujicich faktor a bariér, které ovliviiuji navrat do prace
u pacientd podstupujicich Gplnou nahradu kolena ¢i kyc¢le.

Parkinsonova ~ Gumber/2019 Prehled studii z Velké Britanie, které kvantifikuji pfimy nebo nep¥imy
choroba (PCh) dopad PCh na finanéni diisledky pro tyto osoby, jejich rodiny
a spolecnost.

Koerts/2016 Ptehled studii zaméfenych na pracovni kapacitu osob s PCh, vliv PCh
na snizeni schopnosti pracovat, na ztratu zaméstnani a nakladovost
invalidnich déichod.

Axidlni spondy-  Shim/2018 Vliv zahajeni biologické |é¢by na pracovni vysledky u pacientl s AS.
loartréza (AS,

také Bechtére-  Stolwijk/2015 Vliv osobnich faktort a faktor( prostfedi (vék, vzdélani, pracovni
vova choroba) podpora, pracovni prostfedi atd.) a jejich vztahdl na pracovni vysledky
a dalsi revma- uosob s AS.

ticka onemoc- Boonen/2001 Evaluace pracovniho statusu (nezaméstnanost, pracovni

néni

neschopnost atd.) a jeho determinantd u pacientd s AS.

Kristina/2010

Dopad artritidy na zaméstnani.

Palmer/2012 Dopad osteoartrdzy kolena na Ucast v praci a vztah mezi praci
a totalni nahradou kolena.
Ezzat/2014 Vztah mezi pracovni zatézi a osteoartrézou kolena.
Papakonstanti- Identifikace prediktivnich faktor(i pracovni neschopnosti u pacientd
nou/2021 s revmatoidni artritidou.
Purc- Kvalitativni syntéza zkuSenosti a strategii zaméstnancd s artritidou

Stephenson/2018 na udrzeni prace.
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de Buck/2002

Efektivita program(l pracovni rehabilitace u pacientd s chronickym
revmatickym onemocnénim.

ter Wee/2012

Vliv biologickych prostfedk (Iékd) na Géast na placené praci
u pacientd s revmatoidni artritidou

Roztrousena
skleréza (RS)

Schiavolin/2013

Ptehled studif o pracovni rehabilitaci u osob s RS (ptehled faktorti
vedoucich k nezaméstnanosti a faktor(i pomahajicich lidem s RS
udrzet si praci).

Raggi/2016 Vztah pracovnich potizi a nezaméstnanosti u osob s RS.

Gerhard/2020 Metaanalyza vlivu neurologickych, télesnych a sociodemografickych
charakteristik na zaméstnani osob s RS.

Shahrbanian/2013 Metaanalyza vlivu bolesti na zamé&stnani u pacient( s RS.

Clemens/2018 Vztah mezi objektivnim kognitivnim vykonem a nezaméstnanosti

u osob s RS.

Kavaliunas/2021

Ptehled socioekonomickych diisledk( RS se zaméfenim na vysledky
souvisejici se zaméstnanim, pfijmem, pracovni schopnosti a vztahy
mezi RS a béznou populaci.

Sweetland/2012  Ptehled studii o pracovni rehabilitaci u osob s RS (piehled faktor(i
vedoucich k nezaméstnanosti a faktor(i pomahajicich lidem s RS
udrzet si préci).

Khan/2009 Hodnocenf efektivity program(i pracovni rehabilitace pfi navratu
do prace, funkénosti a zaméstnani u osob s RS; nakladovost téchto
programdi.

Transplantace ~ Waclawski/2018  Dopad transplantace jater na zaméstnanost po transplantaci.
jater, ledviny, N y e
srdce van der Ptehled studii o socialni participaci u ptijemcd po Uspésné
dialyza ledvin Mei/2006 transplantaci ledviny.

D’Egidio/2019 Analyza stavu zaméstnanosti po transplantaci ledviny a facilitator
a prekazek navratu do prace u pacient( po transplantaci ledviny.

Kirkeskov/2021  Metaanalyza miry zamé&stnanosti pred a po zahajeni dialyzy
a transplantace ledvin a identifikace prediktor zaméstnanosti béhem
dialyzy a po transplantaci.

Rivera/2021 Identifikace faktord souvisejicich s navratem do prace
po transplantaci srdce.

Traumatické Darter/2018 Ptehled literatury zaméfené na vliv amputace na fungovani
poranéni HK a zaclenéni ¢lovéka na pracovisti.

Silva/2019 Ptehled pfekazek a facilitatord navratu do prace po akutnim
traumatu HK.

Hou/2017 Ucinky program( pracovni rehabilitace na posileni navratu do prace

u osob s traumatickym poranénim HK.

Traumatické
poranéni michy
(spinal cord
injury, SCI)

Ottomanelli/2009

Ptehled literatury o mife zaméstnanosti, prediktorech zaméstnanosti
a souvisejicich vyhodach a prekazkach u osob s SCI.

Trenaman/2015

Ptehled faktor(, které jsou konzistentné a nezavisle spojené
s vysledky zaméstnani u jedinct s SCI.
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Traumatické Kent/2014 Psychologické proménné tykajici se vysledkd zaméstnani u osob
poranéni michy s SCI.
(spinal cord
injury, SCI) Lidal/ Ptehled literatury o navratu do prace a zaméstnani u osob s SCI,
)
miry zaméstnanosti, faktor( ovliviiujicich zaméstnanost a intervenci
zamétenych na zaméstnanost.
Trenaman/2014  Efektivita intervenci zamé&tenych na zlepseni pracovnich vysledkd
u jedinct s SCI.
Roels/2015 Ucinek intervenci zvydujicich (opétovné) zaméstnani po SCI.
Traumatické Gormley/2019 Syntéza zaméfena na prevalenci zaméstnanosti a navratu do prace

poranéni
mozku
(Traumatic
Brain Injury)

po lehké az stiedni TBI s dirazem na dlouhodobé vystupy.

Cancelliere/2014

Identifikace prevalence navratu do prace po mirném TBI a rizikovych
faktord.

Crépeau/1993 Metaanalyza prediktor( a indikator(i pracovniho statusu
(zaméstnany/nezaméstnany) po TBI.

Manoli/2019 Dopad kognitivnich a behavioralnich faktord predikujicich vysledky
povolani v postakutnich stadiich (= jeden rok) u osob s TBI.

Ownsworth/2004 Faktory, které souviseji s vysledkem zaméstnani po TBI, se zvlastnim
zaméfenim na metakognitivni dovednosti.

Saltychev/2013  Evaluace prediktor(i pfed a po Urazu na pracovni vysledky u osob

po TBI.

Van Deynse/2021

Identifikace faktor( spojenych se zaméstnanim mezi 6 mésici a 5 lety
po TBI.

Scaratti/2017 Zjisténi prediktor( a pridruzenych faktor( obtizi souvisejicich s praci
u osob po TBI.

Temkin/2009 Urceni vztahu mezi TBI v dospélosti a socialnim fungovanim véetné
zaméstnani 6 mésicl nebo déle po drazu.

Stergiou- Kvalitativni syntéza pohled osob po TBI na elementy, které jsou

Kita/2012 vyznamné pro navrat do prace.

Tyerman/2012 Prehled modell a sluzeb specializovanych na pracovni rehabilitaci
osob po TBI a jeji vysledky.

Fadyl/2009 Identifikace intervenci, které nejcastéji podporuji pracovni rehabilitaci
u osob s TBI, pfehled jejich tcinnosti, silnych a slabych stranek.

Graham/2016 Identifikace nejicinnéjsich typl intervenci pro navrat jedinct s TBI

do prace.

Kendall/2006

Syntéza vysledkd pracovni rehabilitace na navrat do zaméstnani
u osob po TBI.

Preziti zavazné
nemoci

Kamdar/2020

Metaanalyza zaméfena na navrat do prace po kritické nemoci.

Su/2020

Metaanalyza dat o prevalenci a rizikovych faktorech pro navrat
do prace u osob, které prezily zavazné onemocnéni.
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Tabulka 5. Systematicka review zaméfena na diagnozy, které byly zastoupeny pouze
jednou studif

Epilepsie Wo/2015 Zjisténi miry zaméstnanosti u osob s epilepsii a pozitivnich/
negativnich faktor(, které ovliviuji jejich zaméstnatelnost.

Chronicka tinava Taylor/2005 Urceni rozsahu poruch spojenych s praci a t¢inek
rehabilitaénich program, které se specificky zamétuji
na témata souvisejici s témito poruchami a zaméstnanim
u osob se syndromem chronické tnavy.

Chronicka rhinusinusitida Sundaresan/2015 Role rizikovych pracovnich a environmentalnich faktord pfi
vyskytu chronické rhinusinusitidy.

Operace zad Taylor/1989 Urceni prognoézy navratu do predchoziho zaméstnani
po operaci zad.

Dlouhodobé problémy se  Rinaldo/2016 Identifikace faktor( souvisejici s navratem do prace

zady, krkem a rameny po pracovni rehabilitaci u osob s dlouhodobymi problémy
se zady, krkem a/nebo rameny.

Ischemicka choroba Kivimiki/2012 Metaanalyza vztahu mezi pracovni zatéZi a ischemickou

srdecni chorobou srdecni.

Ischemicka choroba Kivimiki/2015 Dopad dlouhé pracovni doby jako rizikového faktoru pro

srdecni a CMP vyskyt ischemické choroby srdec¢ni a CMP.

Infarkt myokardu OXBrien/2018 Ucinky psychosocialnich a pracovnich intervenci
provedenych béhem prvnich 3 mésic po akutnim infarktu
myokardu.

JIP - dlouhodoby pobyt ~ McPeake/2019 Metaanalyza zaméfena na finanéni a zaméstnanecké

disledky pobytu na intenzivni pécéi.

Narody mozku

Silvaggi/2020

Prehled informaci o schopnostech osob s mozkovymi
nadory vratit se do prace a identifikace faktor(i spojenych
se ztratou zaméstnani.

Nervosvalova Minis/2009 Identifikace zdravotnich a kontextualnich faktor(

onemocnénf spojenych se zaméstnanim u pacientd s nervosvalovymi
onemocnénimi.

Popaleniny Mason/2012 Prehled faktord, které ovliviiuji navrat do prace u osob
s popaleninami (misto a velikost popéleniny, lé¢ebné
proménné, vék, bolest, psychosocialni faktory, pracovni
faktory a bariéry).

Pulmonalni obstrukéni Rai/2018 Posouzeni G¢inkd chronické obstrukéni plicni choroby

choroba na zaméstnanost a absence v praci.

Respiraéni onemocnéni  Peters/2021 Identifikace potencialnich rizikovych faktor( pro
nenavraceni se do prace béhem 6 az 26 tydn( nebo
pro ztratu zaméstnani u dospélych osob s respira¢nim
onemocnénim.

Sjogrenliv syndrom Sivakumar/2021  Metaanalyza vztahu mezi symptomy suchého oka

suchého oka a ne-
Sjogrenovo suché oko

a produktivitou na pracovisti u pacientl se Sjogrenovym
a non-Sjogrenovym syndromem suchého oka.
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Syndrom karpalniho Lincoln/2000 Evaluace intervenci pro primarni prevenci syndromu

tunelu karpalniho tunelu v souvislosti s praci.

Syndrom karpalniho Dick/2011 Ptehled Gcinkd intervenci na pracovisti u ¢tyf béznych

tunelu a dalsi poruchy poruch HK (syndrom karpdlniho tunelu, nespecifickd

HK bolest paze, extenzorova tenosynovitida nebo lateralni
epikondylitida).

Systémova sklerodermie  Schouffoer/2012  Vztah pracovniho statusu a faktor(l souvisejicich s pracovni
neschopnosti u pacientll se systémovou sklerodermi.

Stitna zlaza Leso/2020 Dopad onemocnéni stitné zlazy na pracovni vysledky, tj.

miru zaméstnanosti, nemocenskou dovolenou, pracovni
schopnost a pfijem pacientl ze zaméstnani.

Tabulka 6. Systematicka review a jiné prehledové prace zamérené na télesna postizeni
a chronickd onemocnéni obecné

Télesna postizeni

Padkapayeva/2017

Syntéza strategii pro pfizplsobeni v zaméstnani, které
pouzivaji zaméstnavatelé pro nabor, ndjem, udrzeni
a podporu osob s télesnym postizenim.

Wong/2021

Identifikace strategii pro pFizplisobeni zaméstnani u osob
s télesnym postizenim, vliv na udrzeni nebo navraceni
do prace a prozkoumani bariér v zaméstnavani.

Chronické
onemocnéni

Bosma/2019

Kvalitativni syntéza zamérena na prvky sebekontroly v praci
a namahu pfi praci z pohledu pracovnikd s chronickym
onemocnénim.

Clayton/2012

Uéinky zaméstnani a faktory ovliviiujici efektivitu intervenci
na narodni Urovni Velké Britanie zamé¥enych na pomoc
osobam, které nebyly zaméstnany a byly néjakym zptisobem
pracovné zvyhodriované.

Sabariego/2018

Uéinnost strategii integrace a opétovného zaélenéni, které
byly v poslednich péti letech zavedeny do prace s osobami
s chronickymi chorobami v Evropé.

Stapelfeldt/2019

Evaluace a popis charakteristiky intervenci k udrzeni
chronicky nemocnych pracovné aktivnich zaméstnanc(
Vv praci.

Nazarov/2019

Rehabilitace osob s chronickym onemocnénim. Pfehled
intervenci, které podporuji udrzeni prace a navrat do prace
u osob s chronickym onemocnénim.

Varekamp/2006

Prehled charakteristik, proveditelnosti a G¢innosti intervenci
pracovni rehabilitace u osob s chronickym onemocnénim.

’

Zaméstnani Vyse uvedené tii okruhy témat systematickych review v oblasti pracovni
a rizikové rehabilitace a zaméstnavani lze konkrétné demonstrovat na prikladu
faktory vzniku  osob po onkologické 1é¢bé (tabulka 7). Tématu prvniho okruhu (prognos-
rakoviny tickych a rizikovych faktorti pro vznik rakoviny) se tykda napf. metaana-
lyza zaméfend na rizikové faktory pro vznik nehodgkinského lymfomu
(BofTetta, de Vocht, 2007), kterd ukazuje zvySené riziko u profesi jako
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je polygraficky, dievaisky a zpracovatelsky pramysl, ucitelstvi a zemé-
délstvi, a dale metaanalyza zaméfend na rizika ve sklarském primyslu,
kterd ukazuje marginalné zvySené riziko vyskytu rakoviny plic (Lehnert
a kol., 2019). Rakovina prsu u Zen je spojena zejména se zaméstnanim
ve farmaceutickém pramyslu, mezi kosmetology a kosmeti¢kami, u che-
mik a u povolani s moznym vystavenim extrémnim nizkofrekven¢nim
elektromagnetickym polim. S malym rizikem jsou spojeni také textilni
pracovnici, pracovnici chemického ¢isténi a pracovnici jaderného pri-
myslu (Goldberg, Labreche, 1996).

Studie zaméfené na navrat pacienttt s onkologickym onemocnénim
do prace a jejich zaméstnanecky status ukazuji, Ze jsou ¢astéji ohrozeni
nezaméstnanosti, ale neplati to u vSech typt rakoviny. Nékteré studie
dospély k zavéru, ze toto riziko se nevztahuje na osoby s rakovinou krve,
prostaty a varlat (de Boer a kol., 2009) a rakovinou prsu (van Muijen
a kol,, 2012), ackoliv novéjsi studie McLennanové a kol. (2019) dopliiuje,
7e napf. v pripadé rakoviny prostaty a varlat tato zjisténi nelze zobec-
nit na muze s fyzicky naro¢nym nebo maélo placenym zaméstnanim,
komorbidnimi stavy nebo se $patnym fyzickym fungovanim. Z téchto
i dalsich systematickych review (Tavan a kol., 2019; Vayr a kol., 2019)
vyplyva, Ze vliv na navrat do prace ma cela fada faktort, napf. typ rako-
viny, naro¢nost lé¢ebnych procedur, naro¢nost prace, vék, pohlavi, rasa,
aroven vzdélani, pfijem a mnohé dalsi. Nékteré studie reportuji data
pouze pro urcité demografické tizemi, napf. Japonsko (Ota a kol., 2019)
nebo Spanélsko (Molina, Feliu, 2013). Zajimavé zjisténi dale pfinasi studie
Luziuse Madera a kol. (2017), podle které jsou nezaméstnanosti v do-
spélosti silné ohrozeny také osoby po rakoviné prodélané jiz v détstvi,
zejména v pripadé niz$iho véku pii studiu a stanoveni diagndzy, osoby
7enského pohlavi, osoby, které prodélaly radioterapii, a osoby s pozdnimi
télesnymi tcinky.

Zaméstnanecky status ma taktéz vliv na finan¢ni zatéz osob s rakovi-
nou, tzv. finan¢ni toxicitu. Ta je zpisobena nezaméstnanosti, zménénymi
nebo snizenymi Gvazky v zaméstnani, dny na pracovni neschopnosti,
snizenymi pracovnimi schopnostmi a zménami zaméstnani (Mols a kol.,
2020). Mezi dalsi skupiny osob spojené s finan¢ni toxicitou patfi napk.
mi osobami, s nizkym socioekonomickym postavenim, s hypote¢nimi/
osobnimi Gvéry, s niz§im kapesnym a vy$simi ¢ty za domacnost, ome-
zenym zdravotnim pojisténim, vaznéji nemocni, s aktivni 1é¢bou atd.
(Mols a kol., 2020).
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Kvalitativni systematicka review popisuji zkuSenosti pacientd - napft.
review Phyllis Butowové a kol. (2019) uvadi témata jako:

osobni faktory - vyznam prace pro pacienty, prehodnoceni vhodnos-
ti ptivodniho zaméstnani, naro¢nost zverejnéni informace o prodélané
rakoviné po navratu do prace, télesna omezeni, symptomy a zptisoby
vyrovnavani se s nimi;

faktory na strané zaméstnani - dilezitost reakci zaméstnavatelt a kole-
gli na pracovisti (at uz se jednd o neempatické reakce, hostilitu, nerealis-
ticka o¢ekavani, tak i empatické, respektujici a podptirné reakce) a dalsi
témata souvisejici s pracovistém, napf. legislativa, tlak posudkovych 1é-
katt na navrat do prace nebo naopak odrazovani od néj, vliv atmosféry
a pracovni kultury atd.;

Sir$i kontext - konkrétné finan¢ni problémy (ty prinutily nékteré paci-
enty k navratu do prace dfive, nez na né&j byli pfipraveni) nebo strach ze
ztraty zaméstnani (naopak se ale vyskytuji i ptipady, kdy pacienti navrat
do prace zbyte¢né prodluzuji kviili dostate¢nému socialnimu zabezpece-
ni), socidlni podpora (napf. ochranitelské postoje $irsi rodiny, které na-
vrat do préce spiSe brzdi) a $irsi o¢ekavani dana kulturou a legislativou.

Kvalitativni systematické review Mary Wells a kol. (2012) nabizi kon-
ceptualni model zkuSenosti s ndvratem do prace u osob s rakovinou,
dle kterého prace osobam s rakovinou poskytuje fadu psychosocialnich
a materialnich vyhod a prispiva také k utvareni identity jedince. Vztah
mezi jednotlivci a jejich praci reprezentuji potom ¢tyfti klicové prvky:
vlastni identita, smysl a vyznam prace, rodinny a finan¢ni kontext a pra-
covni vykon a prosttedi. Interakce mezi $irokym spektrem faktort z kte-
rékoli z téchto oblasti definuje vyznam navratu do prace pro kazdého
jedince.

U rtiznych behavioréalnich, psychologickych, vzdélavacich a pracovnich
intervenci byl zkouman jejich efekt na zaméstnani osob s rakovinou.
Mezi tyto intervence patii edukace osob s rakovinou (jak kontrolovat
vedlejsi u¢inky a budouci zdravotni problémy, jak zvladat stres, stanovo-
vat cile atd.), nasledné telefonaty pro posileni informaci, terapeutické/
poradenské intervence zaméfené na emoc¢ni podporu, zménu chovani,
sebepojeti a zpracovani informaci, terapii problémii souvisejicich s pra-
ci pomoci fyzioterapie, plany navratu do prace pro pacienty, pracovni
a profesni trénink, uzptisobeni pracovisté atd. Casté jsou kombinace
rtznych intervenci a multidisciplinarni programy, napf. integrace infor-
macnich sezeni s relaxaci, diskuzi nebo skupinovou terapii.

Syntézu tykajici se efektivity intervenci (s vyjimkou narativniho po-
pisu) vSak ze studii uvedenych v tabulce 7 poskytuje pouze Cochrane
review Angely De Boer a kol. (2015) a Campbell review Carltona Fonga
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a kol. (2015). Angela De Boer a kol. (2015) zjistila, Ze multidisciplinarni
intervence kombinujici fyzické, psychoedukac¢ni a profesni prvky ved-
ly ke zvySeni poc¢tu pacientd, ktefi se navratili do prace, pti srovnani
s obvyklou péci. Kvalita zivota v$ak zustala bez rozdilu. Rozdil mezi
experimentalni a kontrolni skupinou nebyl nalezen také v ptipadé, ze
se jednotlivé intervenc¢ni techniky poskytovaly samostatné. Vysledky
Carltona Fonda a kol. (2015) tykajici se psychosocialné orientovanych
intervenci ukazuji, Ze tyto intervence mohou zvysit zaméstnanost, ne-
maji v§ak vliv na pocet odpracovanych hodin nebo pocet dna pracovni
neschopnosti.

7

Tabulka 7. Systematicka review a jiné prehledy zamérené na osoby s rakovinou
nebo po prodélané onkologické lécbé

Studie tykajici se rizika vyskytu rakoviny v souvislosti s riiznymi typy zaméstnani

Boffetta/2007 Metaanalyza vyskytu rakoviny (nehodgkinského lymfomu) u rizikovych povolani
(farma¥, uditel, tiska¥ atd.).

Goldberg/1996  Rizikové faktory spojené s povolanim a jejich vliv na rakovinu prsu u zen.

Lehnert/2019 Metaanalyza identifikace rizik rakoviny ve sklafském pramyslu.

Studie zaméFené na navrat do prace a zaméstnanecky status u osob po onkologické lécbé

De Boer/2009

Metaanalyza vztahu mezi pteZitim rakoviny a nezaméstnanosti.

Butow/2019

Souhrn kvalitativnich studii zaméFenych na motivaci pacient(, ktefi preZili rakovinu,
jejich zkusenosti s navratem do prace a faktor(, které navrat do prace ovliviiuiji.

Cocchiara/2019

Ucinek navratu do prace na kvalitu Zivota a psychosocialni oblast Zivota pacientti
s neoplastickou kolorektalni rakovinou.

McLennan/2019  Evaluace souéasnych trend(, facilitator a bariér spojenych s navratem do prace
po diagndze karcinomu prostaty.

Mader/2017 Hodnoceni nezaméstnanosti dospélych pacientd s rakovinou prodélanou v détstvi
a prediktory nezaméstnanosti.

Molina/2013 Prehled vyzkumné literatury o rakoviné a zaméstnani ve Spanélsku.

Mols/2020 Souvislost mezi finanéni toxicitou (finanéni zatézi) a postavenim v zaméstnani

u pacientd, ktefi prezili rakovinu.

van Muijen/2012

Prehled prognostickych faktor(i pro navrat do prace a pro zaméstnani u pacient
po rakoviné.

Ota/2019 Zjisténi miry navratu do prace v Japonsku.

Tavan/2019 Metaanalyza faktor(, které ovliviiuji navrat do prace u pacient(, ktefi prezili rakovinu.
Vayr/2019 Identifikace dopadu rakoviny plic na zaméstnanost prezivsich pacientd.

Wells/2012 Metasyntéza kvalitativnich studii zaméstnanosti a rakoviny zamé¥enych na cile spojené

se zaméstnanim.
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Vliv intervenci pracovni rehabilitace a jinych profesné orientovanych intervenci na podporu
zaméstnanosti osob s rakovinou nebo po Gspésné onkologické lé¢bé

De Boer/2015

Metaanalyza Ucinnosti intervenci zamérenych na posileni navratu do prace u pacient(
s rakovinou.

Fong/2015 Metaanalyza vlivu psychologickych intervenci s behavioralni, psychologickou,
vzdélavaci nebo profesni komponentou na podporu zaméstnani u dospélych osob, které
prezily rakovinu.

Hoving/2009 Ucinky a charakteristiky intervenénich studii u pacientek, které prezily rakovinu prsu,
na navrat do prace.

Stone/2017 Pfehled témat spojenych se zamé&stnanim u mladych osob (15-39 rok(), véetné

prehledu intervenci a navrh(i na zlepSeni pracovniho prostiedi.

Tamminga/2010

Prehled intervenci zaméfenych na navrat do prace, postaveni v zaméstnani nebo
udrzeni prace u pacientl s rakovinou.

Zavér kapitoly

v

v

v

v

Rehabilitace v socidlni a pracovni oblasti je nezastupitelnou soucasti
celého rehabilita¢niho procesu osob s omezenim pohyblivosti, zejména
u osob s tézsi disabilitou. Celkovy ramec poskytovani rehabilitace v so-
cidlni a pracovni oblasti v Ceské republice byl v této kapitole doplnén
o prehledy systematickych review k jednotlivym intervencim a dal$im
tématim. Stav vyzkumu v této oblasti neni zdaleka srovnatelny s vy-
zkumem tykajicim se rehabilitace ve zdravotnictvi a absence priméarnich
studii i systematickych review otevira prostor pro dalsi vyzkum, ktery
politika v socidlni oblasti i v oblasti zaméstnavani osob s omezenim po-
hyblivosti potiebuje.
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6.1

Komunikace u osob
s omezenim pohyblivosti

Klinicko-logopedicka péce o osoby s omezenim pohyblivosti vyzaduje
nejen hluboké znalosti rtiznych terapeutickych programii a koncept,
travy, ale predpoklada také, ze klinicky logoped bude schopen vnimat
pohyb téla osob s omezenim pohyblivosti a rozumét jeho mechanis-
mum. Tyto osoby vyuzivaji mnohdy jiné pohybové vzory, mohou mit pa-
tologickou distribuci tonu anebo odlisné vnimat své télo. Jiné miize
byt i jejich emoc¢ni ladéni, vnimani okolniho svéta a prozivani. Klinicky
logoped tedy musi byt schopen mimo jiné normalizovat senzitivitu téla
i orofacialni oblasti, musi byt schopen kratkodobé ovlivnit tonus dané
osoby, védét, jak ma tuto osobu pro terapii polohovat, rozumét jejim
emoc¢nim projevim a dokazat na né citlivé reagovat.

V prvni podkapitole této kapitoly je pozornost vénovana realizaci logo-
pedické péce v ramci jednotlivych rezort. Druha podkapitola ptiblizuje
zakladni logopedické diagnozy, které se u osob s omezenim pohyblivosti
bézné vyskytuji (afazie, dysartrie/anartrie, verbalni apraxie/dyspraxie
a dysfagie). Samostatnda podkapitola je vénovana systémiim alternativ-
ni a augmentativni komunikace (AAK). Text druhé a tfeti podkapitoly
vychazi z analyzy nékolika desitek systematickych review, které byly
roz¢lenény dle vyse uvedenych diagnéz, véetné problematiky AAK.

Koncepce logopedické péce v CR

V Ceské republice se logopedicka péce realizuje ve tfech rezortech - v re-
zortu zdravotnictvi, $kolstvi a v rezortu socidlnim. Rodi¢ ditéte s omeze-
nim pohyblivosti ma moznost brzy po narozeni ditéte zacit navstévovat
klinického logopeda (rezort zdravotnictvi) a soucasné vyuzivat socialni
sluzbu rana péce (rezort socialni). Od tii let véku ma dité moznost zacit
navs$tévovat matetrskou skolu a pozdéji i $kolu zakladni, kde jeho potteby
muze rozvijet a podporovat skolsky logoped ¢i logopedicky asistent. Lo-
gopedicka intervence je tedy poskytovana nejen v ambulancich klinického
logopeda, ale také ve $kolach pro zaky se specidlnimi vzdélavacimi potte-
bami. Zde je komunikac¢ni schopnost rozvijena cilené, napf. v ramci pred-
métu fecova vychova, i v ramci prabéhu celé vychovné-vzdélavaci ¢innosti.
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Logopedie v rezortu zdravotnickém

Klinicka logopedie se zabyva prevenci, diagnostikou a terapii narusené
komunikaé¢ni schopnosti a poruch polykani. Klinicky logoped je piitom
néjsi informace o tom, jak je mozné terapeuticky ovlivnit proces komu-
nikace a pfijmu potravy osoby s omezenim pohyblivosti. Logopedem
ve zdravotnictvi se muze stat specidlni pedagog se statni zavére¢nou
zkouskou z logopedie a surdopedie po absolvovani akreditovaného
kvalifika¢niho kurzu Logoped ve zdravotnictvi*. Takovy logoped pra-
cuje po zatazeni do specializa¢ni pfipravy pod metodickym vedenim
klinického logopeda s atestaci a s nejméné pétiletou praxi (tzv. garanta).
Musi absolvovat mnozstvi odbornych kurza a stazi na akreditovanych
pracovistich. Toto rezortni postgradualni studium je zna¢né naroc¢né.
Pokud logoped splni v$echny predepsané podminky a tspésné absolvuje
specializa¢ni zkousku (atestaci), stava se klinickym logopedem. Poté jiz
muze pracovat samostatné, bez odborného dohledu. Po splnéni dalsich
podminek lze ziskat licenci k provozovani vlastniho nestatniho zdravot-
nického zatizeni (NZZ). Klinicky logoped ma povinnost celozivotniho
postgradualniho vzdélavani.

Klinicky logoped (odbornost 903) vykonava ¢innosti podle § 3 odst. 1 vy-
hlasky ¢ 391/2017 Sb., o ¢innostech zdravotnickych pracovniku a jinych
odbornych pracovniki. Bez odborného dohledu miize:

provadét logopedickou diagnostiku a diferencidlni diagnostiku pro dalsi
lécebnou pédi, jejiz vysledky postupuje dalsim odborniktm,

provadét lécbu a rehabilitaci vSech poruch a vad feci, sluchu, hlasu a po-
lykéani u déti i dospélych,

provadét logopedickou prevenci, vychovu a poradenstvi s cilem dosazeni
kvalitniho vyvoje komunikac¢nich dovednosti a pfijmu potravy,

skolit zdravotnické pracovniky v oblasti komunikac¢nich moznosti a ma-
nagementu piijmu potravy pii poskozeni centralniho nervového sys-
tému,

odborné vést logopedy (§ 23a),

provadeét konziliarni a posudkovou ¢innost.

4 Specialni pedagog-logoped, ktery zac¢ne pracovat v rezortu zdravotnictvi, neni po svém
nastupu do zaméstnani veden hned jako zdravotnicky pracovnik. Prochazi adapta¢nim pro-
cesem a je zafazen mezi technicko-hospodatské pracovniky (THP). Od roku 2025 jiz vznikne
legislativni povinnost, aby absolvent / uchaze¢ o misto logopeda ve zdravotnictvi absolvo-
val akredita¢ni kurz, po jehoz ukonceni bude zatazen piimo mezi nelékaiské zdravotnické
pracovniky (NLZP).
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Klinicky logoped provadi diagnostiku pfi prvni navstévé pacienta
(komplexni logopedické vysetieni) a poté pribézné v ramci kontrolni-
ho, cileného a doplnkového vySetieni. Pfed prvnim vySetfenim je nut-
no prostudovat kompletni lékaiskou dokumentaci pacienta obsahujici
piedevsim lékaiské zpravy z neurologického a psychologického vyset-
feni a zpravy z dalsich vySetfeni (napt. vysledek videofluoroskopického
vySetfeni ¢i vysledky FEES, EEG, AEG ¢i jinych zobrazovacich metod).

Komplexni logopedické vySetfeni zahrnuje:

Celkovy dojem (vztah ditéte k rodi¢tim, vychovny styl rodice, schopnost
adaptace, spoluprace, motivace, psychické ladéni dospélé osoby, piitom-
nost/nepiitomnost pecujiciho komunika¢niho partnera).

PridruZend postizeni (epilepsie, mentalni postizeni, smyslové vady).
Uroven hrubé motoriky (zjistujeme, co dité/dospély dokaze sam a co
dokaze s dopomoci, jaké je jeho nejvyssi dosazené stadium lokomoce,
v$imame si svalového tonu, sensitivity téla a kvality sedu na voziku).
Uroveti jemné motoriky.

Uroveni orofacialni motoriky.

Pfijem potravy (polykani slin, pifjem tekutin i pevné stravy).
Komunikaci - formalni stranka feci (fonace, artikulace, resonance, pro-
zodie), obsahova stranka feci - hodnoceni jazykovych rovin lexikalné-sé-
mantické a morfologicko-syntaktické a pragmatické stranky reci - jak se
dari naplnit komunika¢ni zamér, porozuméni feci, piipadné také zhod-
noceni ¢tenarskych dovednosti a schopnosti psat.

Vysetfeni respirace - fonace a rezonance.

Ovladani slinotoku.

Schopnost planovani pohybu.

Schopnost ziskavat informace zrakem (schopnost sledovat pohybujici se

vvvvvv

a anticipace tvart, selektivni zrakova pozornost).

Klicovym bodem pro efektivitu logopedické péce u osob s omezenim
pohyblivosti, a obzvlasté u déti s (détskou) mozkovou obrnou (MO),
je rany zacatek terapie. Pokud je dité v prvnim roce zivota vedeno pod
diagnozou centralni tonusova ¢i koordinac¢ni porucha v tézkém stupni
(ktera muze predchazet diagnozu MO), méla by byt détskym neurologem
indikovana klinicko-logopedicka péce a doporuceny sluzby rané péce.
Pro tyto déti je zcela zasadni, aby absolvovaly velmi intenzivni terapii
pod vedenim zkuseného klinického logopeda. Nejvyssi frekvenci by tato
terapie méla mit predevsim v pribéhu celého prvniho roku zivota, a poté
i nadale dle potteby, s frekvenci navstév piinejmensim 1x za mésic.

Po vstupnim vySetieni by mél logoped vytvorit dlouhodoby a kratkodoby
terapeuticky plan. U osob s tézsi formou MO je nutny kazdodenni doma-
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ci trénink. V ideadlnim ptipadé se trénuje 4-10x denné v rozsahu nékolika
minut. Protoze za dité jsou odpovédni jeho rodice, neni mozné, aby tento
plan stanovoval pouze logoped bez zhodnoceni cili a prani rodic¢t. Pouze
u téch rodic¢t, ktefi chapou smysl navrzenych cviceni a maji motivaci
pracovat na urc¢itém cili, bude terapie efektivni.

Obdobné je to u dospélych osob, napt. po cévni mozkové prihodé,
po traumatu mozku ¢i u osob, kterym musela byt v ramci onkologické
lé¢by chirurgicky odnata ¢ast struktur orofacialniho systému. I zde plati,
7e jakmile je stav pacienta stabilizovany, je efektivni za¢it intenzivni,
kazdodenni logopedickou terapii. Diilezité je, aby po propusténi do do-
maci péce mél takovy pacient ve své blizkosti vhodného komunika¢niho
partnera, se kterym se mu bude chtit kazdodenné komunikovat a roz-
vijet tak svoji fe¢ (u dlouhodobych partnerskych vztaht to nemusi byt
vzdy Zivotni partner).

Pokud se pfi terapii zaméfujeme na normalizaci senzitivity/tonu v oro-
facialni oblasti a eliminaci patologickych pohybovych vzort, volime vzdy
individualni formu terapie. Skupinova terapie cili na podporu mluvniho
apetitu a komunikac¢nich dovednosti a je realizovana obvykle jednou
tydné v ramci pacientskych skupin v nemocnicich.

Zde predstavime nékteré metody tradi¢né pouzivané v klinické logope-
dické praxi u osob s omezenim pohyblivosti:

Terapie ordlni pozice (Oral Placement therapy) je hierarchicky terapeu-
ticky systém pracujici se zakladni tezi, Ze na zakladé proximalni stability
(vychazejici z centra téla) je mozno budovat distalni mobilitu (napk. po-
hyby rukou ¢i mluvidel). V ramci tohoto systému je rozpracovan celistni
rehabilita¢ni program, program pro rty a jazyk a je také urceno, na jaké
arovni Ize ktera cviceni kombinovat. Kazdou nové nabytou motorickou
dovednost je nutné v ramci tohoto systému propojit s urc¢itou funkéni
dovednosti pti ptijmu potravy a pti komunikaci. Mezi rané terapeutické
techniky patii nacvik sani tekutin ze slamky a nacvik foukani do pis-
talky.

Mpyofunk¢ni terapie odstranuje myofunkéni poruchu vznikajici na za-
kladé nerovnovahy orofacialniho svalstva vlivem nespravnych navyku
(chronické zanéty hornich cest dychacich, zkracena podjazykova uzdic-
ka, dlouhodobé sani palce, dudliku). Lze ji vyuZit poté, co pacient s ome-
zenou pohyblivosti absolvoval Gspésné systém Terapie oralni pozice,
nebo u osob s omezenou silou svalt v orofacialni oblasti.

Synergicka reflexni terapie je doplikovou a podpiirnou fyzioterapeu-
tickou metodou, ve které se muze vyskolit i klinicky logoped. V ramci
tohoto postupu se kombinuji reflexné terapeutické metody (myofas-
cidlni techniky a mékké techniky, akupresura, masaz reflexnich zén,
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manipulace a mobilizace, korekce chybného postaveni hlavy, trupu
a koncetin).

Koncept manzelii Bobathovych (Neuro Developmental Treatment, NDT)
znamena celostni pristup k pacientovi a zahrnuje nejen cviceni, ale také
veskeré aktivity denniho Zivota - handling a polohovani béhem dne,
oblékani, svlékani, pfijem potravy a tekutin, hru, udrzovani hygieny,
sebeobsluhu. Pro klinického logopeda, ktery se specializuje na praci s pa-
cienty s télesnym postizenim, je absolvovani tohoto certifikovaného
kurzu velkou vyhodou.

Pro logopedickou terapii osob s omezenim pohyblivosti obvykle potiebu-
jeme zna¢né mnozstvi terapeutickych pomtcek. Do zakladniho vybaveni
pracovny klinického logopeda patfi rehabilita¢ni lehatko s nastavitelnym
sklonem opory pro zada a pripadné i se stabiliza¢nim klinem, Aris détska
polohovaci sedacka, razné polohovaci kliny pro apravu sklonu panve
v sedu, Bobath valce a mice a podlozky pod nohy, fixa¢ni pasky a kliny
a hlavové opérky. Pro normalizaci senzitivity se vyuzivaji specialni kar-
tace Therapressure Brush, pénové $patle Toothette ¢i senzorické fazole
(obrazek 5).

Dynamickou silu ¢elisti lze cvic¢it pomoci riznych zvykacich trubicek
(Cervena a zluta zvykaci trubicka a fialovy a zeleny Grabber) ¢i stabiliza-
toru celisti. Statickou silu ¢elisti muZeme posilovat pomoci progresivnich
trubicek, trojuhelnik Debry Beckman ¢i kousacich bloki (obrazek 6).

Pro posileni sily a mobility rtd vyuzivaime aromatické a chutové spat-
le, masazni kartacek Preefer, ploché nastavce na logopedické vibratory
7 vibe ¢i Sensi a obli¢ejové pruzinky. Stabilitu, rozsah pohybu a silu ja-
zyka mtzeme cvicit pomoci pomtcky pro lateralizaci a elevaci jazyka,
oronavigatoru, Ora Light 1zi¢ek a hierarchie slamek pro tidké a husté
tekutiny (obrazek 7).

Pro dechova cviceni mazeme vyuzit spirometr, trubicky pro prodlouzeni
délky vydechu, hierarchii pistalek ¢i nosni pistalku. Vyuzit mizeme ta-
ké specidlni pocita¢ové programy a doplitkové technické pomiticky (Eye
tracking, Mentio, technické pomticky s hlasovym vystupem, Boardmaker,
Symwriter, Méda, Brepta a dalsi).

Klicovymi oblastmi v logopedické terapii jsou iprava postury, vytvoreni
zrakového kontaktu a motivace ke spolupraci a komunikaci, normalizace
celotélové i intraordlni sensitivity, vyuZiti mékkych technik (myofasci-
alni posuny) pro uvolnéni svalstva ptred zapocetim aktivnich oromo-
torickych cviceni, eliminace patologickych pohybovych vzort a nacvik
stability, sily a rozsahu pohybu ¢elistmi, rty i jazykem pti ptijmu potravy
i komunikaci, rozvoj pasivni i aktivni slovni zasoby a obsahové stranky
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feci, podpora porozuméni reci, dechova, fonac¢ni a rezonan¢ni cvic¢eni
a piipadné také nacvik funkéni komunikace s vyuzitim pomtcek pro
alternativni a augmentativni komunikaci.

Logopedickou péci indikuje nejcastéji vseobecny prakticky lékar ¢i
neurolog, ale muZe ji doporudit i otorhinolaryngolog (ORL, zabyva se
onemocnénimi usi, nosu a hrtanu a pfilehlych mékkych tkani krku a pti-
nosnich dutin) ¢i foniatr (ndstavbovy obor vySetfujici a rehabilitujici
poruchy feci/zpévu a sluchu). Déle je velmi piinosné, pokud klinicky
logoped spolupracuje s tymem odbornikt - tedy s neurologem, psycho-
logem, fyzioterapeutem, ergoterapeutem, piipadné také se specialnim
pedagogem/uciteli ditéte ¢i s jeho asistenty.

Klinicko-logopedicka péce o osoby s omezenim pohyblivosti v ram-
ci lé¢ebné rehabilitace probiha v nemocnicich formou konsiliarni pé-
Ce za hospitalizace na riznych oddélenich® a po propusténi pacienta
do doméci péce formou ambulantni péce, dale také v laznich, odbornych
lé¢ebnych ustavech, odbornych lé¢ebnach a v dennich stacionatich ziizo-
vanych pfi zdravotnickych zatizenich. V urcitych ptipadech muze klinic-
ky logoped navstévovat osoby s tézkym omezenim pohyblivosti i v jejich
domacim prostfedi (prostfednictvim tzv. domdci péce).

Klinicko-logopedicka péce je tedy lécebné-terapeutickym procesem. Je-
jim cilem je umoznit détem a dospélym s télesnym ¢i viceCetnym posti-
Zenym rozvinout v co nevy$$i mozné mife funkéni komunikaci, a tim
umoznit/podpofit proces vzdélavani a soucasné také zaclenéni téchto
jedinct do kolektivu vrstevniki a spole¢nosti viibec. Dal$im neméné
dualezitym cilem je péce o bezpecnost, kvalitu a efektivitu piijmu potravy.
Zde je tieba poznamenat, ze klinicky logoped ma na rozdil od logopeda
Skolského trestnépravni odpovédnost za techniky, které pti terapii vy-
uzije (tim jsou mysleny pfedevsim terapeutické postupy, které vyuziva
u pacientti s poruchou polykani).

Logopedie v rezortu Skolském

Zabezpeceni logopedické péce ve skolstvi je legislativné vymezeno me-
todickym doporucenim ¢. j. 14 712/2009-61. Logopedickou péci v matei-
skych, zakladnich i stfednich $kolach, v¢etné skol a tiid samostatné

15 Napiiklad pfi oddélenich jednotek intenzivni péce, ORL ¢i foniatrickych oddélenich, reha-
bilita¢nich, neurologickych, pediatrickych, neonatologickych a psychiatrickych oddélenich,
ale také napiiklad na oddéleni plastické chirurgie.
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ziizenych pro zaky se specialnimi vzdélavacimi potfebami, miize po-
skytovat détem a mladezi s narusenou komunikac¢ni schopnosti (ale jiz
ne détem a mladezi s poruchami polykani) dle metodického doporuceni
pouze logoped, absolvent magisterského studia specidlni pedagogiky,
zakonc¢eného statni zavére¢nou zkouskou z logopedie's. Skolni logoped
nema legislativné ukotvenou povinnost se dale vzdélavat, nicméné vzdé-
lavat by se mél, protoze také v ramci $kolského rezortu existuji riazné
kurzy, napt. v ramci dal$iho vzdélavani pedagogickych pracovniki.

Logopedicka péce mize byt zajisténa piimo ve $kole (Skolni logoped)
nebo ve $kolnim poradenském pracovisti / specidlnépedagogickém cen-
tru”, kde ji zajistuje skolni specialni pedagog se specializaci na logopedii.

Kompetence logopeda ve $kolstvi zahrnuje tyto tkony:

logopedickou diagnostiku a intervenci,

konzulta¢ni a poradenskou ¢innost pro rodice,

zpracovani zprav z logopedického vySetient,

logopedickou podporu pti vyuce, ptipadné vyuku zaku se specidlnimi
potiebami,

metodické vedeni logopedickych asistentt.

Logopedicky asistent je absolventem bakalarského studijniho programu
specialni pedagogiky ukon¢eného zavérecnou ¢i statni zkouskou z logo-
pedie®®. Zptisobilost k této praci ziskava absolvovanim kurzu logopedické
prevence akreditovaného MSMT CR v ramci vzdélavani pedagogickych
pracovniku. Pracuje pod metodickym vedenim $kolniho logopeda.

16 Odbornd kvalifikace je vymezena § 18 zdkona ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovni-
cich, v platném znéni. Statni zavére¢na zkouska ze surdopedie a znalost komunikace ve zna-
kovém jazyce, resp. znakové feci se vyzaduje, pokud logoped pracuje i s détmi a zaky se
sluchovym postizenim.

170 tpravu procesu vzdélavani se staraji $kolska poradenska zatizeni, konkrétné pedagogicko-
-psychologické poradny ¢i specidlnépedagogicka centra. Ta vydavaji rozhodnuti o formalni
upravé vzdélavani, mite podpurnych opatfeni, nastaveni individualniho vzdélavaciho planu
¢i potfebé asistenta pedagoga.

18 Dalsi moznosti je, Ze logopedicky asistent ma vzdélani (definované v metodickém dopo-
ruceni ve ¢lanku 4, body b a ¢) stanovené pro ucitele mateiské $koly, zdkladni $koly nebo
stiedni skoly, ktefi nevykonavaji pfimou pedagogickou ¢innost ve tiidé ziizené pro zaky se
specidlnimi vzdélavacimi potifebami, ptipadné vzdélani pfedepsané pro vychovatele, kte-
i nevykonavaji pfimou vychovnou ¢innost v zatizenich ztizenych pro zaky se specialnimi
vzdélavacimi potfebami (zdkon ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich a 0 zméné
nékterych zakond, v platném znéni), doplnéné absolvovanim programu celoZivotniho vzdé-
lavani uskutec¢novaného vysokou skolou a zaméreného na specialni pedagogiku - logopedii,
nebo vzdélani ziskané absolvovanim kurzu zamétreného na logopedickou prevenci, ktery je
akreditovany MSMT v ramci dal$iho vzdélavani pedagogickych pracovniki.
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Obrazek 5. Kartac¢ pro normalizaci celotélové senzitivity, senzorické fazole pro normalizaci
senzitivity obli¢eje, tycinka Toothette pro normalizaci senzitivity intraoralni

A

Obrazek 6. Kousaci bloky, progresivni trubicky a trojuhelnik Debry Beckman pro posileni
statické sily celisti

Obrazek 7. Ora light Izicky, pomdcka pro lateralizaci a elevaci jazyka a oronavigator pro
facilitaci rozsahu pohybu jazykem a zvyseni sily jazyka

Kompetence logopedického asistenta zahrnuji:
« podporu ptirozeného rozvoje komunika¢nich schopnosti a dovednosti,
« prevenci vzniku poruch feci,
« prevenci vzniku ¢tenaiskych obtizi,
- pfimou intervenci u zaku se zjisténou prostou vadou vyslovnosti,
* depistaz déti a mladeze s NKS.

Napli ¢innos-  Dosud neni béznou praxi, aby na vSech skolach ptisobil skolni logoped.
ti logopeda Reditel $koly ma kompetenci k tomu, aby toto misto zfidil, od zfizova-
ve Skolstvi tele skol v8ak na tuto pozici nedostava navyseny rozpocet. Obecné lze
fici, Ze v béznych $kolach se logopedicka péce nejvice uplatiuje u zaka
s prvnim a druhym stupném podpory, kdy je pro tuto ¢innost mozné
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vyuzit jak specialniho pedagoga, tak i logopedického asistenta. Ve $ko-
lach pro zaky se specialnimi vzdélavacimi potiebami se logoped obvykle
vénuje tvorbé pomucek pro AAK a zavedeni téchto postupti pro pod-
poru funkéni komunikace. Dale mtize byt fe¢ ditéte rozvijena v ramci
volnocasovych a zajmovych ¢innosti (logopedické krouzky a tabory pro
déti s NKS). Logopedicka péce ve Skolském rezortu ma za cil podpotit
vychovné-vzdélavaci proces.

Logopedie v rezortu socialnim

V rezortu prace a socialnich véci mohou ptisobit specidlni pedagogové se
zamétenim na logopedii a surdopedii. Legislativné neni pozice logopeda
v tomto rezortu nijak ukotvena a neni rozvinuta ani moznost dal$iho
vzdélavani. Podporu v oblasti socialnich sluzeb poskytuji naptiklad stie-
diska rané péce, rizna specializovana centra ¢i stacionare, dale domovy
pro osoby se zdravotnim postizenim a domovy pro seniory. Logopedi
mohou pracovat také v riznych nestatnich zatizenich (cirkevnich, cha-
ritativnich, méstskych).

Logopedicka péce ma své opodstatnéni zejména v domovech pro osoby
se zdravotnim postizenim a v domovech pro seniory, nicméné v praxi
se tak dé&je zatim spiSe ojedinéle (ve dvou tietinach zafizeni dosud tato
péce chybi). V. domovech pro osoby se zdravotnim postiZzenim se logoped
obvykle vénuje zavedeni a rozsifeni alternativni a augmentativni komu-
nikace ¢i facilitaci funkéni komunikace jinymi prostiedky. V. domovech
pro seniory se logoped mtize vénovat také neurokognitivni rehabilitaci.
Uzivatelé téchto zatizeni mivaji také ¢asto poruchy polykani, jejichz te-
rapie vSak patti do rukou klinického logopeda.

Povaha, specializace a zpusob financovani daného zatizeni poté urcuje
kvalifika¢ni naroky a vymezeni pracovni naplné pro logopeda, ktery je
v daném zatizeni zaméstnan. Pokud logoped neni zaméstnancem takové-
ho zatizeni, probihd logopedicka intervence formou spoluprace se speci-
alnim pedagogem nebo klinickym logopedem pracujicim v jiném rezortu.

Rand péce je terénni sluzba poskytovana ditéti (od narozeni do sedmi let
véku) a jeho rodictim. Kazdé stiedisko rané péce ma jasné vymezenou ci-
lovou skupinu, region a kapacitu a specializuje se dle druhu zdravotniho
postizeni. Stiediska rané péce poskytuji konzultace v domacim prosttedi
a obvykle také mnozstvi ambulantnich sluzeb. Terénni pracovnik, ktery
navstévuje dité a jeho rodice v domacim prosttedi, ma vysokoskolské
vzdélani v oboru specialni pedagogika, socialni prace, psychologie, pti-
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padné vzdélani v nékterém zdravotnickém oboru. K plné kvalifikaci musi
poradce absolvovat akreditovany kurz poradce rané péce garantovany
Asociaci pracovnikil v rané péci. Cilem této sluzby je pomoci rodici zo-
rientovat se v jeho nelehké situaci, a to pifedevsim v nasledujicich ob-
lastech:

vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti (zhodnoceni aktualni trovné
schopnosti a dovednosti ditéte, mapovani miry potfebné podpory rodici
ditéte se znevyhodnénim, zatazeni do podptrnych programd, poraden-
stvi k podpote psychomotorického vyvoje, zaptjc¢eni odborné literatury,
vhodnych hrac¢ek, pomticek),

zprostredkovani kontaktu s dal$imi rodinami v obdobné situaci,
pomoc pii uplatiiovani prav (vyuZivani narokd na davky pro osoby se
zdravotnim postizenim a jejich rodiny).

Logopedicka péce v rezortu socialnim ma predevsim preventivni charak-
ter. Snizuje vliv primarniho postiZeni a brani vzniku sekundarnich kom-
plikaci, které se projevuji porusenim socialnich vazeb osoby s omezenim
pohyblivosti s jejim okolim nebo nedostate¢nym rozvinutim zakladnich
funkci. Logopedicka péce také posiluje rodinné prislusniky a pomaha
fesit ekonomickou situaci rodiny. Informace, které diky rané péci rodiny
ziskavaji, cili na rozvoj neverbalni komunikace jejich déti a na zavedeni
a efektivni vyuziti AAK pro funkéni komunikaci. Timto se stavaji pred-
pokladem ispésné socialni integrace.

Nejcastéjsi logopedické diagnozy u osob
s omezenou pohyblivosti

Vychézime-li z klasifikace télesného postizeni dle Marie Vitkové (2006),
poskytuje klinicky logoped nejcastéji péci osobam se zakladnimi diagno-
zami, které se radi do téchto kategorii:

centralni a periferni obrny - napt. (détska) mozkova obrna, cévni mozko-
va prihoda, zanét/nador/poranéni mozku, degenerativni onemocnénim
mozku/michy, roztrousena sklerdza, Parkinsonova nemoc, paréza nervu
facialis a dalsi;

deformace - progresivni svalové dystrofie;

malformace - roz§tép rtu a patra;

amputace - odnéti ¢asti jazyka ¢i struktur hlavy/krku u pacientd s on-
kologickou 1é¢bou.
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Klinicky logoped v$ak mtize pracovat také o osobami s chronickym one-
mocnénim, jako jsou napt. metabolické poruchy nebo epilepsie.

Mezi logopedické diagnozy, které se nejcastéji vyskytuji u osob s ome-
zenou pohyblivosti, fadime:

afazii,

dysartrii (¢i anartrii),

dysfagii,

oralni ¢i verbdlni apraxii/dyspraxii.

Tyto diagnézy mtizeme dale rozdélit na dvé zakladni oblasti, a to na ob-
tize pfi komunikaci (afazie, dysartrie, anartrie, oralni a verbalni apraxie/
dyspraxie) a obtiZe pfi pfijmu potravy (dysfagie). NaruSena komunikacni
schopnost (NKS) se u neurotypicky se vyvijejicich déti obvykle vyskytuje
samostatné. U osob s omezenim pohyblivosti je vSak obvykle ,priivodnim
jevem dominantniho [v tomto piipadé télesného] postizeni, naruseni ¢i
onemocnéni“ (Lechta, 2003, s. 257). U téchto diagnoéz vyuzivame termin
symptomatické poruchy feci®. Ziskané neurogenni poruchy Ize dale délit
na poruchy fedi ¢i jazyka. Mezi neurogenni poruchy fe¢i fadime dysartrii
a apraxii, kdezto pti afazii dochazi k naruseni jednotlivych jazykovych
rovin. Terminem dysfagie oznac¢ujeme obtize s polykanim v jakékoliv

fazi polykaciho procesu, tj. od obtizi se zpracovanim a posunem sousta
potravin/tekutin z ust aZ po vstup potravy do Zaludku a stfev.

V odborné literatute byly doposud publikovany desitky az stovky riiz-
nych terapeutickych postupt, technik a metod zamétrenych na jednot-
livé logopedické diagnozy a existuje také zna¢né mnozstvi nastroji pro
hodnoceni jejich efektivity. Zorientovat se v tak hojném poctu terapeu-
tickych postupt je zna¢né naro¢né. Obdobné jako v pripadé lékarskych
obort je i v oblasti klinické logopedie kladen stale vétsi duraz na rozho-
dovani dle zdkladnich principti konceptu praxe zaloZené na dikazech
(EBP, vice viz osma kapitola). Vyzkum a hodnoceni védeckych dukazt
zaméienych na logopedické postupy vsak provazeji urcité obtize. Mnoha
interven¢ni systematicka review z oblasti klinické logopedie neobsahuji
syntézu (formou metaanalyzy) z obdobnych diavodd, jaké bylo mozno po-
zorovat také v oblasti ergoterapie nebo rehabilitace kognitivnich funkci.

1 Symptomatické poruchy fe¢i podminuji riizné etiologické faktory (Lechta, 2008). Délit je
muZeme na tfi zakladni oblasti: 1. Primarni pfi¢ina zptisobi dominujici postizeni nebo poru-
chu. Toto dominujici postizeni provazi mj. i NKS - symptomaticka porucha fedi. 2. Primarni
piicina zpusobi dominujici postizeni se sekundarné narusenou komunika¢ni schopnosti.
Soucasné vsak stejna primarni pfi¢ina zptisobi i paralelni postiZeni ¢i poskozeni a negativné
ovlivni komunika¢ni schopnost jedince. 3. Dvé i vice priméarnich pfi¢in pusobi negativné
na komunika¢ni schopnost jednotlivce.
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U mnoha diagnéz dosud neexistuje dostatek primarnich studii, které by
aplikovaly stejné interven¢ni metody, métily efektivitu intervenci obdob-
nym zptusobem a u stejné ¢i podobné populace pacient. Ani samotni
Kklinicti logopedi pusobici v praxi tyto prace ptili§ neznaji a ¢asto nejsou
ochotni ménit zazité, tradi¢ni a konzervativni terapeutické postupy.

Afazie

Afazie se projevuje poruchou produkce ¢i porozuméni fe¢i a soubézné
muze byt narusena i schopnost ¢ist a psat. Obtize v komunikaci u téch-
to osob jsou velmi rtiznorodé podle toho, ktera jazykova rovina byla
zasazena (lexikalné-sémanticka ¢i morfologicko-syntakticka). Nejcas-
t&j$i piicinou afazie jsou cévni mozkové pithody (ischemie ¢i mozkova
krvaceni), jez poskodi fe¢ové oblasti v mozku. Méné ¢asto muize afazie
vzniknout i vlivem nadort ¢i trazt mozku. Je typicka pro dospélé, u déti
se vyskytuje pomérné raritné.

V soucasné dobé je ve svétové afaziologii nejuzivanéjsi déleni afazii podle
tzv. bostonské klasifikace, kterou lze vyuzit jak v subakutni, tak i v chro-
nické fazi onemocnéni:

Brocova afazie - fec je neplynuld, porozuméni feci je naruseno na urovni
slozitéjsich gramatickych struktur, naruseno je opakovani slov, schop-
nost pojmenovani i psani, v nékterych pripadech i hlasité ¢teni. Pritom-
ny byva i motoricky deficit na hornich koncetinach a mozny je soubézny
vyskyt s verbalni apraxii.

Transkortikalni motoricka afazie - fe¢ je neplynula, porozuméni reci je
a hlasité ¢teni necini obtize, ale naruseno je pojmenovani a psani.
Wernickeova afazie - te¢ je plynula, ale vyznamnym zptisobem je naru-
$eno porozuméni feci, opakovani slov, pojmenovani, psani i ¢teni.
Transkortikalni senzoricka afazie - te¢ je plynuld, ale vyznamnym zpu-
sobem je naru$eno porozumeéni feci, pojmenovani, psani, zatimco opa-
kovani slov a ¢teni necini obtize.

Konduk¢ni afazie - fec je plynuld, porozuméni feci je naruseno na trovni
slozitéjsich gramatickych struktur, naruseno je opakovani slov, schop-
nost pojmenovani i psani, v nékterych ptipadech i hlasité ¢teni.
Anomicka afazie - fec je plynula, ale pacient ma obtize vybavit si urci-
ta slova, vazne schopnost pojmenovani, porozuméni feci je naru$eno

nejsou.
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Globalni afazie - fe¢ je neplynula az zcela absentuje, vyznamnym zpuso-
bem jsou naruSeny i vS§echny ostatni oblasti.

V akutni fazi, kdyz jesté pacient pobyva na jednotce intenzivni péce,
je tkolem klinického logopeda aktivizovat pacienta. K tomu ucelu mu-
7e vyuzit napf. techniky bazdlni stimulace (inicialni dotek). Stimulovat
muZe neverbalni komunikaci (gesta), verbalni komunikaci i schopnost
porozuméni. Mze vyuzit orofacialni stimulaci pro ovlivnéni svalového
napéti a senzitivity ast a dale také cviceni rozvijejici motoriku mluvidel.
Muze stimulovat reflexy (napf. polykaci reflex). V chronické fazi miize
klinicky logoped vyuzit nepteberné mnozstvi terapeutickych postupt
dle symptomu vyskytujicich se u konkrétniho pacienta.

Tabulka 7 obsahuje ptehled systematickych review zamétrenych na osoby
s afazii. Nasledujici text sumarizuje vystupy z téchto studii a uvadi pii-
klady moznych terapeutickych metod aktualné vyuzivanych klinickymi
logopedy u pacientt s afazii. Alexia Rohde a kol. (2018) poukazuji na fakt,
7e dosud nemame dostatecné kvalitni testové baterie, které by dokazaly
odlisit vykony pfi feci osob s afazii od jinych symptomatickych poruch
teci vyskytujicich se u dospélych osob. Neexistuji také nastroje, které by
umoznily v ramci této diagnozy specifikovat jeji subtyp. Nastroje, které
mame aktudlné k dispozici, navic nemaji potencial zhodnotit v§echny as-
pekty morfologicko-syntaktické charakteristiky feci pacientti s Brocovou
afazii (Mehri a kol., 2014). Diky tomu mohou byt zavadéjici uz i vystupy
ze vstupni diagnostiky téchto osob. Dale nemame k dispozici dotazniky
funk¢ni komunikace pro tuto skupinu pacientt s dostatecné ovérenymi
psychometrickymi vlastnostmi (Dalemans a kol., 2007).

Pro dospélé osoby s nonfluentni afazii (Brocova a transkortikalni mo-
toricka afazie) je efektivni pouziti melodicko-intonacni terapie, ktera
vyuziva melodizaci a rytmizaci frazi, které pacient nacvicuje za podpo-
ry dalsich technik (tapping rytmu do dlané). Pfi terapii se postupuje
od zpivanych frazi k bézné mluvé. Dalsi terapeutické postupy zamérené
na rozvoj morfologicko-sémantické jazykové roviny se souhrnné nazyvaji
Morphosemantic Treatment. Podle Yasmeen Farogi-Shah (2013) pacient
v této terapii pojmenovava déj na obrazcich (obrazky se tykaji 10 cvic-
nych sloves), hodnoti, zda jsou dle obrazkii spravné vycasovana slovesa,
vybira obrazky oznacujici spravny tvar cvi¢nych sloves, dokoncuje véty
za pouziti spravného tvaru cvi¢nych sloves atd.

Mezi dalsi terapeutické programy lze zatadit Computer-Based Script
Training, Oral Reading for Language in Aphasia a Linguistic Specific
Treatment:
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Computer-Based Script Training je modifikace nacviku scénaiu, pii kte-
rych pacienti s afazii trénuji konverzacni scénare v simulovaném poci-
tacovém prosttedi, které pripomina bézny socidlni kontext konverzaci
a vytvari piilezitosti pro opakované procvi¢ovani konverzacnich frazi
(Cherney a kol., 2011).

Oral Reading for Language in Aphasia - logoped zde ¢te nahlas text,
na ktery zaroven ukazuje. Pacient ¢te nejprve potichu s logopedem, poté
na Cteny text ukazuje, ¢te nahlas a prechazi k identifikaci a ¢teni jed-
notlivych slov na fadku, poté co jsou prec¢tena nebo ukazana logopedem
(Cherney, 2010).

Linguistic Specific Treatment - pouziva sadu ¢ernobilych obrazk ke sti-
mulaci tvorby raznych typt sémanticky reverzibilnich vét, napft. na roz-
poznani vztahti mezi subjektem a objektem (otazky zac¢inajici zdjmenem
»kdo“) (Murray a kol., 2004).

Pro zlepSeni schopnosti pojmenovani jsou efektivni terapie zaméiené
na diskurz s cilem dosdhnout zlepseni na Grovni jednotlivych slov. Pti
terapii je efektivnéjsi, pokud klinicky logoped vybere pro terapeutickou
jednotku vy$si mnozstvi slov. Luisa Cacciante a kol. (2021) referuje, ze
terapie vedend distan¢ni formou (telerehabilitace) se jevi stejné efektiv-
ni jako terapie face to face. Nékolik systematickych review se vénovalo
vyzkumu dézovani terapie. Autofi se shoduji, Ze za hospitalizace je nej-

efektivnéjsi terapie s vysokou frekvenci i Cetnosti (aZ 9 hodin tydné).

Tabulka 8. Systematicka review a jiné prehledové prace zamérené na osoby s afazif

Autor Populace Intervence Vysledek
Bhogal/2003 Dospélé osoby Intenzivni terapie Pokud je terapie intenzivni, klienti
po CMP s afazii. (8,8 hodin tydné dosahuji lepsi vysledky v PICA skére
po dobu 11,2 tydnd, a Token testu.
v priméru 984 hodin
terapie) vs. terapie
s nizkou intenzitou
(43,6 hodin terapif
primé&rng).
Brady/2016 Dospélé osoby Logopedicka terapie  Pokud pacient s afazii absolvuje
po CMP s afazii.  vs bez terapie. logopedickou terapii, dochazi ke zlepseni

funkéni komunikace, ¢teni, psani

a expresivni komunikace (ve srovnani

s vysledky u skupiny osob s afazii, které
neabsolvuji Zddnou terapii). Terapie

s vysokou intenzitou a ¢etnosti po delsi
obdobi je efektivnéjsi nez terapie

s intenzitou nizkou.
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Autor Populace Intervence Vysledek
Dalemans/2007 Dospélé osoby Socialni participace Z 10 relevantnich dotaznik{ jsou
po CMP s afazii.  u osob s afazii métena klinicky nejvhodnéjsi pro méteni socialni
pomoci dotaznik( participace u osob s afazii Community
funkéni komunikace.  Integration Questionnaire (CIQ)
a Nottingham Extended Activities of Daily
Living (NEADL). Autofi review doporuéuji
zejména CIQ, jeho psychometrické
vlastnosti vSak nebyly ovéreny.
Fontoura/2012 Dospélé osoby Intervence zaméfena  Pro pacienty s nonfluentni afazif
po CMP, na rozvoj lexikalni ¢i v chronické fazi je efektivni Morphose-
traumatu hlavy syntaktické stranky mantic Treatment, Computer-Based
¢i encefalitidé jazyka, diskurz, ¢i Script Training, Oral Reading for
a s expresivni multimodalni pfistup.  Language in Aphasia (ORLA) a Linguistic
formou afazie Specific Treatment.
v chronické fazi.
Dipper/2021 Dospélé osoby Diskurzivni terapie. PFi pouziti diskurzivni terapie dochazi
s afazii. ke zlepseni komunikace na Urovni
slov. Zlep3eni na Urovni vét je uvadéno
na zakladé zkuSenosti z praxe, nebylo
ovéfeno vyzkumem.
Haro- Dospélé osoby Melodicko-intona¢ni  MIT ma signifikantni efekt na zlepSeni

Martinez/2021

s nonfluentni

terapie (MIT).

funkéni komunikace a schopnosti

afazii. opakovani, nezlepsuje porozuméni.
Cacciante/2021 Dospélé osoby Telerehabilitace vs. Ackoliv jesté nemame dostatek dlikaz(,
s afazi. face to face terapie. zda se, ze telerehabilitace mlze byt
stejné efektivni jako face to face terapie.
Mehri/2014 Dospélé osoby Nastroje vhodné Testy zafazené do primarnich studif
s Brocovou afazii. pro zjisténi irovné nehodnoti viechny gramaticko-
gramatiky a syntaxe syntaktické aspekty feci. U osob
u osob s Brocovou s Brocovou afézii jsou potfebné také
afazii (Western nastroje pro rozbor souvislé, konverzaéni
Aphasia Battery, feci.
Boston Diagnostic
Aphasia Examination,
Token test, Auditory
comprehension test
for sentences).
Pierce/2017 Dospélé Terapie vynuceného Data nejsou dostateénd, aby potvrdila

osoby s afazif
v chronické fazi.

pouzivani (CIMT)

a multimodalni terapie
(M-MAT-Multi-
Modality Aphasia
Therapy).

efektivitu téchto dvou metod. U osob

s afazii je vhodné méfit nejen to, jak se
zlepsily diky terapii, ale méli bychom
zjiStovat i miru jejich osobni spokojenosti
a nazor ¢len( rodiny.
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Autor

Populace Intervence Vysledek

Rohde/2018

Dostupné testy Vycet vSech aktualné  Cilem bylo nalézt testy, které odlisi osoby
pro osoby s afazii. dostupnych testli pro s afazii od osob bez afazie a které rozlisi
hodnoceni jazykovych také typ afazie. Neexistuje zadny nastroj,
schopnosti osob ktery by byl validni. P¥i diagnostice afazie
s afazii. se pouziva mnoho testd, které nejsou
adekvatné standardizovany a které
postradaji ovéfeni psychometrickych
vlastnosti.

Wisenbrund/2020 Dospélé osoby Jmenovani obrazk(. Neexistuje diikaz, Ze terapeuticka

s afazii. jednotka s delSim trvanim je efektivnéjsi
nez stejna doba terapie rozdélena
na jednotlivé Useky.

Efektivni je pouzit vétsi objem slov

v ramci jedné terapeutické jednotky,
soucasné je vsak nutno poznamenat, Ze
metoda jmenovani obrazk{l nepfispiva

k procesu generalizace na slova
netrénovana. Efektivnéjsi je také terapie
s vysokou intenzitou.

Pravidla
komunikace

Pravidla komunikace s osobou s afazii

Navazte a udrzujte zrakovy kontakt.

Mluvte pomalu a zfetelné, v kratkych, jednoduchych vétach.

Kladte vzdy jen jednu uzavienou otazku.

Pokud to situace umoziuje, ukazte na to, o cem mluvite.

Dopiejte pacientovi dostatek ¢asu na odpovéd.

Pro kontrolu pacientova sdéleni jeho odpovéd gramaticky spravné zo-
pakujte.

Nezesilujte ani nezvysujte hlas.

Neinfantilizujte dospélého ¢lovéka!

6.2.2 Dysartrie

Vymezeni
dysartrie

Pti dysartrii dochézi k ¢aste¢nému naruseni motorické realizace teci
v téchto zakladnich modalitach: dychani, fonace, artikulace a rezonance.
Obtize se vSak nemusi projevit ve vSech vySe jmenovanych oblastech.
Re¢ téchto osob je htife srozumitelnd. Pii anartrii dochazi k tiplné ztraté
schopnosti tvotit artikulovanou te¢. Nepozorujeme zde piiznaky typické
pro afazii (obtiZe pfi porozuméni fe¢i, opakovani a pojmenovani slov,
¢teni a psani).
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Pri¢inou dysartrie maze byt organické poskozeni centralni nervové sou-
stavy lokalizované v motorickych oblastech mozku ¢i poskozeni periferni
nervové soustavy na urovni hlavovych nervii. Mtize se projevit u déti
i dospélych se zakladni diagnézou, napt. (détska) mozkova obrna, cévni
mozkova piihoda, trazy mozku, roztrousena skler6za, amyotroficka la-
teralni skler6za, Parkinsonova choroba aj.

V Ceské republice se dosud vyuzivé klasifikace dysartrif zaloZzend na lo-
kalizaci 1éze, jez byla poprvé uvedena v Dysartrickém profilu - testu 3F
(Hedanek, Roubickovd, 1997). Mezi jednotlivé typy dysartrie patfi:
Spasticka dysartrie - vznika pti 1ézi v oblasti centralniho motorické-
ho neuronu (cévni mozkové pithody, primarni/amyotrofickd lateralni
skleréza, roztrousena skleroza, spinocerebralni ataxie, multisystémova
atrofie) a projevuje se dusnosti, zkracenou a tla¢enou fonaci, pomalym
tempem mluvy a kratkymi mluvnimi frazemi, naru$enou artikulaci kon-
zonantu i vokalt a dysprozodii. Reflexy jsou mnohdy piehnané silné.
Flakcidni dysartrie - vznikd pfi 1ézi periferniho motoneuronu (infekéni
onemocnéni CNS, Guillan-Barré syndrom, amyotroficka lateralni skleré-
za, progresivni bulbarni paralyza, progresivni svalova atrofie, myastenia
gravis, chirurgické zakroky, traumata, CMP). Hlas je drsny, dys$ny, hy-
pernasalisovany a narusena je artikulace a prozodie, reflexy jsou casto
slabé az vyhaslé.

Hypokineticka dysartrie - vznika pii 1ézi extrapyramidového systému
(Parkinsonova choroba). Re¢ je monoténni, intenzita fonace je snizena,
piitomna je dysprozodie, tremor hlasu i orofacidlnich svala.
Hyperkinetickd dysartrie - vznika také pii naruseni extrapyramidové-
ho systému (vliv medikace, degenerativni onemocnéni, Huntingtonova
chorea, Tourettv syndrom, tardivni dyskineze), ale od hypokinetické
dysartrie se li$i mnozstvim nevhodnych a neo¢ekavanych pauz v tedi,
jez vedou k dysprozédii (tzv. sakadovani), nadmérnymi mimovolnimi
pohyby téla i jazyka (chorea), respira¢ni dysrytmii ¢i hlasovymi tiky.
Ataktickd dysartrie - vznikd v dasledku postizeni mozecku (roztrousena
sklerdza, zanéty, traumata, intoxikace, polékové stavy) a projevuje se
nejcastéji poruchou koordinace pohybt, diky ¢emuz dochazi k prestie-
lovani pohybti, sakadované feci (tzv. fec opilce).

SmiSena dysartrie - vznika v pfipadé raznych kombinaci lokalizace 1éze.

Terapie je zaméfena na obnovu ztracenych funkci v pripadé organického
poskozeni centralni ¢i periferni nervové soustavy a na stabilizaci stavu
¢i volbu kompenzacnich opatfeni v piipadé degenerativnich onemoc-
néni. Pro kontrolu svalového tonu se vyuziva napi. autogenni trénink
¢i Jacobsonuwv trénink progresivni relaxace. Pro obnovu pohyblivosti
a svalové sily v orofacialni oblasti lze zatadit cviceni proti odporu, cvi-
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¢eni na plynulé stiidani pohybu a cviceni pro zlepseni funkce patrohlta-
nového uzavéru. Dechova cviceni facilituji efektivnéjsi vyuziti kapacity
jsou u osob s anartrii (pfedpokladem pro komunikaci mluvenou feci
je schopnost dostatec¢né dlouhého vydechu a sekundarné také fonace).
Fonac¢ni a rezonanc¢ni cviceni cili na stabilizaci hlasové vysky, vedou k ze-
sileni hlasového projevu a optimalizaci rezonance. Artikula¢ni cviceni
zlepsuji sebekontrolu pii artikulaci. Prozodicka cvic¢eni jsou urc¢ena pro
spravné vyuziti piizvuku slovniho a vétného. Rytmizacni cviceni ovliviiu-
ji tempo fedi a tim i srozumitelnost fe¢ového projevu. U osob s tézkym
stupném dysartrie ¢i s anartrii 1ze volit néktery ze systému alternativni
¢i augmentativni komunikace.

Nasledujici text shrnuje informace obsazené v dosud publikovanych
systematickych review vénovanych logopedické péci u osob s dysartrii.
Prestoze osoby s diagn6zou Parkinsonovy nemoci nejsou ¢asto dispen-
zarizovany v klinicko-logopedické pédi, existuje u této populace dostatek
primarnich studif (a tudiZ i systematickych review). Tabulka ddle v textu
obsahuje celkové dvanact systematickych review vénovanych diagnoze
dysartrie, z nichz tfi se vénuji tématu efektivity raznych terapeutickych
metod u osob s Parkinsonovou nemoci projevujici se hypokinetickou
dysartrii.

U osob s Parkinsonovou nemoci se z logopedickych postupt nejcastéji
vyuzivaji techniky zvysSujici srozumitelnost fec¢i zaméfené na zvyseni
hlasitosti, kvalitu fonace (stabilizace hlasové vysky) a techniky cilic
na prozodické faktory fe¢i (modulace, rytmus). Nejvice prozkoumanou
metodou je Lee Silvermann Voice Treatment (LSTV), kterd je zaloZena
na intenzivni terapii, myslence, Ze pro dosazeni hlasité feci je tfeba hla-
sité myslet a na pouziti piehnanych pohybti a chovani. LSVT ma u osob
s Parkinsonovou chorobou pozitivni vliv na srozumitelnost feci, protoze
dokaze ovlivnit parametry jako je hlasitost feci, stabilizace hlasové vysky
i modulace teci. Efekt tohoto typu terapie je dlouhodoby. Dalsi vyzkum
u této metody je potfebné zaméfit na nejefektivnéjsi dézovani LSTV
(podle miry neurodegenerace).

U pacientt s dysartrii v disledku Parkinsonovy choroby je mozné vyuzit
i pristroje ménici auditivni zpétnou vazbu. V pripadé tzv. maskovani
je blokovana auditivni zpétna vazba, klient se tedy neslysi. Dal$i moz-
nosti muze byt opozdénd auditivni zpétna vazba, kdy se klient slysi se
zpozdénim, ¢i modifikovany auditivni feedback, kdy se klient slysi jinak
(zménéna, tedy zvySena ¢i sniZena, je vyska jeho hlasu). Vyuzivany jsou
i postupy, pti kterych dochazi k zesileni auditivnich vjemu z okolniho
prosttedi s cilem povzbudit pacienta, aby zvysil hlasitost svého projevu.
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Tyto postupy lze zatadit mezi behavioralni terapeutické metody, které
se jevi jako pfinosné (maji potencial ovlivnit zvySeni hlasitosti a rych-
lost mluvy). Chybi vSak dostatek studii, které by podporovaly efektivitu
téchto metod.

Prinosné je také vyuziti respiracnich cviceni, ackoliv u nich dochazi
pouze ke kratkodobému zleps$eni. Thned po terapii je pozitivni efekt
nejvyssi, posléze klesa a pretrvava az po dobu $esti mésicti. Nicméné
urcitou kontrolu hlasové vysky 1ze pozorovat jeden rok po ukonceni te-
rapie. Vliv zpévu neni dosud dostate¢né podlozen vyzkumem. Zda se, ze
muze mit vliv na hlasitost a srozumitelnost fecového projevu, ale nikoliv
na stabilizaci hlasové vysky. Cyril Atkinson-Clement a kol. (2015) doporu-
Cuji prozkoumat jiné terapeutické moznosti pro ovlivnéni hlasové vysky
a redukci prozodické variability a podporu rytmicity fe¢ového projevu.

U dospélych osob s hyperkinetickou dysartrii je ovéieno (Lester-Smith
a kol., 2021), Ze behavioralni relaxa¢ni techniky v kombinaci s aplikaci
botulotoxinu maji potencidl ovlivnit akustické a aerodynamické para-
metry hlasu a zmirnit tremor hlasu u osob s laryngealni dystonii. Je vsak
potiebné dale ovérit, zdali na zlep$eni hlasovych kvalit ma vliv i technika
mékkych hlasovych zacatk ¢i trénink zesileni hlasu.

Dalsi systematicka review se vénuji efektivité terapeutickych metod
u dospélych osob s dysartrii, ktera vznikla nasledkem CMP. Emma Finch
a kol. (2018) potvrzuji urcitou efektivitu vyse uvedeného programu LSTV
a cviceni cilicich na zlepseni svalové sily, stupriovani pohybu i rozsahu
pohybu svalti orofacidlniho systému u dospélych osob s dysartrii, nic-
méné podotyka, ze vysledky studii nebylo mozno syntetizovat formou
metaanalyzy pro vysokou heterogenitu populace i interven¢nich metod.
Podle autorti tohoto systematického review jsou potiebné dal$i primarni
vyzkumy pro urceni dézovani jednotlivych terapeutickych postupt dle
stupné tize dysartrie, ale i primarni studie zkoumajici efekt jednotlivych
technik pro kazdy ze zakladnich subtypu dysartrie dle lokalizace 1éze.

Rita Chiaramonte a kol. (2020) zkoumali u dospélych osob s dysartrii
efektivitu mnoha dal$ich terapeutickych metod, jako napt. webové
aplikace E-learning-based speech therapy (EST), terapie vynuceného
pouzivani paretické koncetiny (CIMT), Be Clear (program pro zvySeni
srozumitelnosti), ReaDy Speech (online terapeuticky program), transkra-
nialni magnetoterapie (pfistrojova neurorehabilitace), LSTV (Lee Silver-
mann Voice treatment) ¢i muzikoterapie. Za velmi pfinosné povazujeme
doporuceni autort tohoto systematického review zatrazovat do dalsich
primarnich vyzkumt homogennéjsi skupiny pacientt s dysartrii (tedy
zvlast pacienty s lehkym, stfednim ¢i téZkym stupném dysartrie), aby
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mohlo byt definovano, jak intenzivni trénink (Cetnost a délka terapie) je
u danych skupin osob efektivni.

Povsimnéme si, ze v tabulce 8 se zcela minimalné vyskytuji systematicka
review vénovand tématu dysartrie u déti. Mizeme pouze usuzovat, ze
je tomu tak proto, Ze v détské populaci se dysartrie vyskytuje nejcastéji
u déti s (détskou) mozkovou obrnou, kterd je tvofena zna¢né heterogen-
ni popula¢ni skupinou. U této skupiny déti se tradi¢né vyuziva kombi-
nace ruznych terapeutickych metod a technik, proto je tézké zhodnotit,
kterd z nich je nejvice efektivni. Pouze Lindsay Penington a kol. (2016)
a Marin Venegas a kol. (2017) zpracovali systematické review zaméiené
na urceni efektivity terapeutickych metod pro déti s dysartrii. Obé tato
systematicka rewiew dospivaji k nazoru, ze terapie respektujici principy
motorického uceni je efektivni.

V tomto souhrnu zcela chybi zhodnoceni efektivity oralné-motorickych
cviceni, kterd jsou u déti s (détskou) mozkovou obrnou tradi¢ni soucasti
logopedické terapie. Oralné-motoricka cviceni Ize rozdélit do dvou sku-
pin - na cviceni spojena s funkci a cviceni provadéna samostatné, bez
vazby na funkci. Cviceni bez vazby na funkci (napt. dotkni se jazykem
nosu, zatla¢ jazykem do tvére, nafoukni tvaie) byla na tirovni primarnich
studii opakované hodnocena jako neefektivni. Nicméné chybi zhodno-
ceni efektivity cvic¢eni propojenych s funkci - napf. takovych, kde se
dité s MO udi opakované a plynule zavirat rty, aby bylo schopno nasat
tekutinu z hrnicku, fouknout do pistalky a vyslovit hlasky B, P, M. Lze
pouze usuzovat, ze je tomu tak proto, ze dosud nebylo realizovano do-
statek primarnich studii ovétujicich tyto postupy, nebo také proto, ze
vystupy z tohoto typu cviceni jsou obtizné métitelné. Pro dals$i vyzkum
by tedy bylo zadouci zpracovat postup pro méteni vysledk objektivnimi
metodami.

Tabulka 9. Systematicka review a jiné prehledové prace zaméfené na osoby s dysartrif

Autor Populace Intervence Vysledek

Hanson/2004  Dospélé osoby RGzné typy metakognitivnich U osob se srozumitelnosti feci
s dysartrii rizné  kli¢t (manudlni znaky, gesta nad 80 % mize vyuziti kli¢d zvysit
etiologie (MO, a pismena slouzici jako srozumitelnost jejich feci, nicméné
CMP, trauma fonetické ¢ sémantické kli¢e)  jejich feé to zpomali, coz je pro né&
mozku, ALS, pro zlep$eni srozumitelnosti obvykle nekomfortni, nepfijatelné...
Parkinsonova feci. Metakognitivni klice mdizeme
nemoc). vyuzit u osob se stfedni az tézkou

formou dysartrie bez ohledu na typ
dysartrie. Jejich pouziti je vhodné
az do doby, nez se jejich feci stane
funkéni pfi komunikaci.
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Autor Populace Intervence Vysledek

Atkinson- Dospélé osoby Efekt behavioralnich AAF je prvni behavioralni technika,

Clement/2015 s Parkinsonovu logopedickych metod pro ktera byla pro tyto pacienty vyuZita;
nemoci proje- hypokinetickou dysartrii. jevi se jako pfinosnd (ma vliv
vujici se pfi fedi o na hlasitost a rychlost mluvy, ale ne
hypokinetickou AAF (asstsltlve ‘speevch' s,ystem na jeji srozumitelnost). Je viak nutné
dysartrii s nejvy- deV{c.e) ?r'SErOJe menici ji dale a hloubéji prozkoumat.
razn&jimi sym- auditivni zpétnou vazbu. feeoirad evitent matl sioniflcantni

p o espira¢ni cviceni maji signifikantni
E;(;Zt{)\;izzdg;:_ Rlesp|racrvnwcwcen} s cllem .., efekt na hlasitost projevu (SEL .
rozodie ziskat vy33i efekt'\"'tu,a vyssi sound pressure level) a stabilizaci
P ' kontrolu nad respiraci. hlasové vysky, prodlouzeni fona¢niho
Zpév. Casu a udrzeni intraoralniho tlaku.
LSTV (Lee Silvermann Voice Na rozdil od prostych respiracnich
Treatment). cvi¢eni je efekt LSTV dlouhodoby (a2
dva roky). Kromé hlasitosti zlep$uje
parametry stabilizace hlasové vysky,
srozumitelnosti a také modulaéni
faktory feci.
Vliv zpévu neni dosud dostatec¢né
podlozen vyzkumem.

Herd/2012 Osoby s Parkin-  Vizualni kli¢e a LSVT (Lee Nelze potvrdit, Ze je metoda LSTV
sonovou nemoci  Silvermann Voice Treatment).  u pacient(i s Parkinsonovou nemoci
projevuijici se pi efektivni.
feci hypokinetic-
kou dysartrii.

Finch/2018 Efektivita lo- Terapeutické programy LSVT  Navzdory rostoucimu poctu studif
gopedickych LOUD, Living with dysarthria,  neni mozné urcit, ktery typ terapie
terapeutickych Be Clear, La Trobe University  je nejefektivné;jsi, nejvhodnéjsi pro
programi pro Smooth Speech Programme cilovou populaci a v jaké intenzité.
dospélé osoby a cviceni svalll orofacialni
s neprogresivni  oblasti (NSOME).
dysartrif.

Chiaramon- Dysartrie u do- Tradi¢ni terapie, behavioralni  Klini¢ti logopedi nerozlisuji techniky

te/2020 spélych osob intervence, cvi¢eni svalti OF pro lehkou, stfedni a téZkou

po CMP.

oblasti, webova aplikace EST,
terapie vynuceného pouzivani
(CIMT), Be Clear (program

pro zvy$eni srozumitelnosti),
ReaDy Speech (online
terapeuticky program),
transkranialni stimulace
(ptistrojova neurorehabilitace),
LSTV (Lee Silvermann Voice
treatment), AM muzikoterapie.

dysartrii. Je vhodné, aby vznikly
protokoly uréujici, které techniky
jsou vhodné dle stupné dysartrie.
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Autor Populace Intervence Vysledek
Lester- Hyperkineticka Behavioralni techniky Behavioralni relaxace zlepsuje
Smith/2021 dysartrie u do- relaxace u klient( s tremorem  funkéni, akustické a aerodynamické

spélych osob.

hlasu a laryngealni dystonii
po aplikaci botulotoxinu.

charakteristiky hlasu u osob
s laryngealni dystonif po aplikaci
botulotoxinu.

Mitchell /2017

Dysartrie u do-
spélych osob
po CMP ¢i

po traumatu
hlavy.

Cviceni svalll orofacialniho

a respira¢niho systému
(aplikace ledu, kartaéovani,
akupunktura, transkranialni
magneticka stimulace mozku,
intervence cilici na zvysenf
srozumitelnosti (zpomaleni
tempa Fedi), AAK, konverzaéni
trénink.

Logopedicka terapie dle tohoto
review nema trvaly efekt.

Na zakladé dosavadniho vyzkumu

Palmer/2007 Dysartrie u do- Ukazovani prvniho pismena
spélych osob slova, vizualni feedback neni mozné urdéit, kterd z téchto
v chronickém pomoci osciloskopu, terapeutickych technik je
stadiu. pomala prezentace slov efektivnéjsi.
na PC, facilitace motorické
kontroly nad fedi, trénink
modulace, zvysenf hlasitosti Ci
multisystémové terapeutické
programy.
Penning- Dysartrie u déti ~ Respiracni a fonacéni Terapie respektujici principy
ton/2016 s MO. cvi¢eni, PROMPT (Prompts motorického uéeni ma vliv
for Restructuring Oral, na zlepseni srozumitelnosti feci,
Muscular Phonetic Targets), presnosti artikulace a zlepseni kvality
terapie respektujici principy hlasu u déti se stfedné tézkym
motorického ucent, a tézkym stupném dysartrie.
oromotoricka cviceni,
elektropalatografie.
Venegas/2017  Dysartrie u déti  Terapie respektujici principy Terapie respektujici principy
s MO. motorického uceni cilici motorického uceni ma potencial
na respiraci, fonaci, artikulaci  zlepsit kvalitu hlasu a komunikace.
a prozadii.
Mufioz- Hypokineticka LSTV LSTV
Vigueras/2020 dysartrie u do-

spélych parkin-
sonikd.

Lee Silverman Voice Treatment
program.

M4 jednoznacné signifikantni efekt
na zlepseni SPL u parkinsonik(.
Nicméné pro zjisténi efektivity
tohoto ptistupu u jednotlivych
fenotypl Parkinsonovy nemoci jsou
tieba dalsi studie.
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Autor

Populace Intervence Vysledek

Vogel/2014

Friedreichova Tradi¢ni terapie Neexistuji studie, které by

ataxie. drilem s auditivnim prokazovaly pozitivni efekt
feedbackem, biofeedback uvedenych terapeutickych
(elektropalatografie, postupli zaméfenych na ovlivnéni
kinematicky a vizualni Friedreichovy ataxie.
biofeedback, medikace
(hydroxytryptophan, riluzole,
erythropoietin), kombinace
rdznych typl intervence.

Pravidla
komunikace

6.2.3

Vymezeni
verbalni
apraxie/
dyspraxie

Pravidla komunikace s osobou s dysartrii

Sednéte si tak, abyste mohli navazat o¢ni kontakt a mohli odezirat ze
rta.

VyuZivejte témata, kterd zna jak osoba s dysartrii, tak terapeut a o nichz
chcete mluvit.

Budte trpélivi, doptejte osobé s dysartrii mnozstvi ¢asu k mluveni.
Pokud nerozumite, co vam chce osoba s dysartrii sdélit, nepiedstirejte
opak. Reknéte, cemu jste rozuméli (pouZijte stejna slova jako pacient)
a poté pacienta pozadejte, aby vyslovil znovu ta slova, kterym jste ne-
rozuméli.

Verbalni apraxie/dyspraxie

Verbalni apraxie/dyspraxie se projevuje poruchou motorické realizace fe-
¢i. Symptomy doprovazejici tuto diagnozu jsou vsak odlisné od dysartrie.
V tomto ptipadé dochazi k obtizim pti planovani ¢i programovani ¢aso-
prostorovych parametrti pti fec¢i. Verbalni apraxie je ziskanou poruchou,
verbalni dyspraxie je vyvojovou poruchou. Odlisit ji musime od oralni
apraxie/dyspraxie, kterd se projevuje obtiZemi pfi realizaci pohybu rtt,
tvari, jazyka, laryngu a faryngu pfi nefecovych tkolech. Oralni apraxie/
dyspraxie tedy neovliviiuje fe¢, ale mize mit dopad na ptijem potravy
a polykani.

Mezi pti¢iny vzniku verbalni apraxie u dospélych osob fadime CMP,
vaskularni onemocnéni, infekce, zanéty, irazy mozku, poopera¢ni stavy,
onkologicka onemocnéni CNS, demyeliniza¢ni onemocnéni, neurodege-
nerativni onemocnéni. U déti s verbalni dyspraxii Ize pii¢iny vzniku délit
do t¥i oblasti: na idiopatické (nezndmé piiciny), primarni/sekundarni
symptom doprovazejici komplexni neurobehaviordlni onemocnéni (napf.
poruchy autistického spektra, epilepsii atd.) ¢i asociovanou se znamym
neurologickym nalezem (hemoragicka ¢i ischemicka cévni mozkova pii-
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hoda, infekce, trauma, nador mozku). Casty je komorbidni (soubézny)
vyskyt verbdlni apraxie a afdzie nebo verbdlni dyspraxie a (détské) moz-
kové obrny.

Systematickych review vénovanych zhodnoceni efektivity raznych te-
rapeutickych postupt u osob s verbalni apraxii/dyspraxii bylo dosud
publikovano jednozna¢né nejméné ve srovnani s ¢etnosti systematic-
kych review vénovanych jinym neurogennim porucham feci. U détské
populace to muazZe byt zptasobeno tim, Ze se dlouho hledal konsensus, jak
na tuto diagnostickou jednotku nahliZet. V poslednich ¢tyfticeti letech
byly intenzivné zkoumany rtizné terapeutické postupy, které by mély
potencial ovlivnit vyvojovou verbalni dyspraxii u déti ¢i verbalni apraxii
u dospélych. U obou téchto populac¢nich skupin je pfinosné pfti tera-
pii vyuZivat principy motorického uceni. Maas a kol. (2008) formuluji
principy motorického uceni do podoby, ktera je nyni nejvice rozsitena,
znama a piijimana. Mezi zakladni principy fadime vysokou frekvenci
terapif (obvykle kazdy den v tydnu), vysoké pocty opakovani cilovych
slov (az 120 opakovani kazdého z 5 az 10 slov ur¢enych pro terapeutickou
jednotku), praci se zpétnou vazbou (kterou musime v priibéhu terapie
omezovat, aby doslo k posileni sebekontroly) a vyuziti doprovodnych
kli¢t (auditivnich, vizudlnich, kinestetickych, metakognitivnich), které
klientovi pomahaji vzpomenout si na pohyb, ktery ma svymi artikulac¢-
nimi organy pfi fec¢i vykonat.

Cochrane review autorky Angely Morgan a kol. (2018), které srovnavaly
Nuffieldsky program (Nuffield Dyspraxia programme, NDT-3) a program
Rapid Syllabe Transitions Treatment (ReST). U obou z téchto koncep-
td, které jsou zalozeny na principech motorického uceni, byly zjisténa
efektivita. Nuffieldsky program ma potencial zlepsit presnost slov, ktera
byla trénovana pfi terapii a pfesnost souvislé feci, ale nezlepsuje kon-
zistentnost vyslovovanych slov. ReST zlepsuje presnost a konzistenci
feCové produkce i u slov, kterd nebyla trénovana v ramci terapie. Dal$i
terapeutické postupy, které jsou aktualné nejcastéji vyuzivany klinicky-
mi logopedy, nebyly zpracovany v primarnich studiich na takové urov-
ni, aby mohly byt zatfazeny pro srovnani do tohoto systematického
review. I u dospélych osob je efektivni vyuziti principt motorického
uceni (Ballard a kol., 2015). Vysledky jednotlivych systematickych re-
view vénovanych tématu verbalni apraxie/dyspraxie jsou zobrazeny
v tabulce 9.
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Tabulka 10. Systematicka review a jiné pfehledové prace zaméfené na osoby s apraxif feci

Autor Populace Intervence Vysledek

Ballard/2015 Dospélé osoby Artikulacné kinematicky Efektivni je intenzivni kratkodoby
po CMP pfistup respektujici principy trénink s vysokou frekvenci opakovani
s apraxii fe¢i  motorického uceni a vyuzivajici - slov, respektujici principy motorického
a soucCasné multisenzorické klice. uceni a vyuzivajici hierarchii klicd.
s afézif/ Nyni je nutné terapeutické postupy
dysartrif. specifikovat pro rdizné typy verbalni

apraxie.

Morgan /2018  Déti NDP 3 -Nuffieldsky program vs. NDP 3 program zlepsuje pfesnost
s idiopatickou REST (Rapid syllabe Transitions trénovanych slov a sougasné také
vyvojovou Treatment) - program zaloZeny pFesnost konverzaéni feéi. REST
verbalni na opakovani nesmyslnych podporuje proces generalizace, zlepsuje
dyspraxif. slabik. presnost i téch slov, ktera nebyla pfi

terapii procvicovana.

Gubiani/2015  Dé&ti s verbalni Néstroje vhodné pro Méli bychom vyuzivat nastroje, jez
dyspraxif. diagnostiku vyvojové verbalni  maji dostatecné ovéfenou validitu
dyspraxie: Verbal Motor a reliabilitu. Tyto podminky z vy3se
Production Assessment for uvedenych testd splfiuje jen test
Children, Dynamic Evaluation ~ Dynamic Evaluation of Motor Speech
of Motor Speech Skill, The Skill.

Orofacial Praxis Test, Kaufman
Speech Praxis Test for Children,
Madison Speech Assessment
Protocol, Apraxia Profile Oral
Speech Mechanism Screening
Examination, Screening Test
for Developmental Apraxia

of Speech, Verbal Dyspraxia

Profile.
West/2005 Apraxie PROMPT (Prompts for Z4adna z primarnich studii nedosahovala
feci u osob Restructuring Oral Muscular takové Urovné, aby mohla byt zafazena
po CMP. Phonetic Targets), fonologickd  pro srovnani.

terapie, klicova slova, minimalni
pary, VCIU, MIPT a prozodicka

terapie.
6.2.4 Dysfagie
Vymezeni Obtize s polykanim slin, tekutin, tuhé potravy ¢i lékt se mohou vyskyt-
dysfagie nout u dospélych osob, ale i u déti. MiiZe se jednat o poruchu vrozenou

vrve

i ziskanou. Dle pti¢iny vzniku délime dysfagie na neurogenni, struktu-
ralni a psychogenni. Neurogenni poruchy polykani vznikaji naptiklad
u ischemické ¢i hemoragické cévni mozkové piihody, (détské) mozkové
obrny, kraniocerebralniho poranéni a degenerativnich poruch (Parkin-
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sonova nemoc, amyotroficka lateralni skler6za), ale i u zanétlivych auto-
imunitnich onemocnéni (roztrousena skleréza mozkomisni, myasthenia
gravis, fibromyalgie aj.). Strukturni poruchy polykani vznikaji kviili zmé-
nam dutiny tstni, hltanu, hrtanu a jicnu po chirurgickych zédkrocich
¢i po radioterapii (roz$tép rtu a patra, nadory hlavy, krku, pooperac¢ni
a postradia¢ni zmény). Psychogenni poruchy polykani mohou doprové-
zet rizné psychiatrické diagnozy. Projevuji se fagofobii, coz je chorobny
strach z polykani. Disledkem poruchy polykani mtize byt penetrace/
a v téz8ich pripadech i aspira¢ni bronchopneumonii, sekundarné také
malnutrici a v neposledni fadé také snizenou kvalitu Zivota.

Pii diagnostice vychazime z klinicko-logopedického vysetieni doplnéné-
ho objektivnim vySetienim (videofluoroskopie, flexibilni endoskopie aj.).
V ramci terapie je mozné vyuzit zna¢nou fadu metod a technik, napf.
oromotoricka cviceni pro posileni svalové sily a rozsahu pohybu, polyka-
ci manévry, piistrojové techniky (neuromuskularni elektricka stimulace,
transkutdnni elektricka stimulace) a kompenzaé¢ni postupy zaméfené
na dietni a reZimova opatfeni (zména polohy pfi piijmu potravy, zména
konzistence, chuti, teploty pokrm).

Tabulka 10 ptinasi informace ze systematickych review a jinych prehle-
dovych praci o efektivité raznych terapeutickych metod, které klini¢ti
logopedi aktudlné vyuzivaji pro terapii dysfagie. Dospélé osoby, které
prodélaly cévni mozkovou pithodu, mivaji soucasné ve velmi vysoké mite
naruseno také polykani. Proto je tfeba tyto osoby predtim, nez je vysta-
vime prvnimu oralnimu pifjmu, vySetiit pomoci nékterého z dostupnych
screeningovych nastroji (v CR se jedna o nastroj GUSS). Zatimco NMES
(neuromuskularni elektricka stimulace) zvySuje efekt oromotorickych
cviceni a polykacich manévrt vyuzivanych u dospélych pacientti s dys-
fagii a diky tomu zlepsuje oralni (ale nikoli jiz faryngealni) fazi polyka-
ni (Banda, 2021), podle Assis da Silva a kol. (2021) TENS (transkutanni
elektricka stimulace nervil) u pacientti s poruchou hlasu a dysfagii ani
nezlepSuje kvalitu hlasu, ani nezvysuje bezpec¢nost polykani u dospélych
pacientt. Autofi tohoto systematického review v§ak upozoriuji na fakt,
7e primarni studie zkoumajici vliv TENS mély nizkou metodologickou
kvalitu a je tfeba dalsich vyzkumd.

V systematickém review da Silva a kol. (2021) vyuzivali autofi primar-
nich studii EMG (elektromyografii) pro objektivizaci méfeni efektivity
ruznych polykacich manévr. Pro klinické logopedy pracujici s dospé-
lymi pacienty s dysfagii je pfinosné zjisténi, ze efektivnéjsi pro zlepseni
laryngedlni elevace je cviceni brady proti odporu (pacient macka micek
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bradou proti hrudi) nez Shaker cviceni, pfi kterém pacient v lehu pfita-
huje bradu smérem ke sternu (hrudni kosti).

Budouci vyzkum bude potfebné zaméftit na efektivitu raznych terapii
vhodnych pro pacienty po parcialni glosektomii (onkologi¢ti pacienti
s rakovinou hlavy a krku). P¥inosné by bylo také vytvorit jednoduchy
screeningovy nastroj, ktery by byl specificky zaméfeny na seniory v in-
stitucionalni péc¢i a mohl by byt administrovan jejich pecovateli. Malo
pozornosti bylo dosud vénovano détem s kombinaci (détskd) mozkova

obrna a dysfagie.

Tabulka 11. Systematicka review a jiné prehledové prace zaméfené na osoby s dysfagif

Autor Populace Intervence Vysledek
Andrade, Joi- Dospélé oso- Management dysfagie Za dobu 1 mésice hospitalizace
ce/2017 by s dysfagii u dospélych hospitalizovanych pacientl po CMP se
po CMP. osob po CMP: myofunkéni orofaryngealni dysfagie zlepsila
terapie, tepelna a chutova v préiméru o cca 84 % u pacientd
stimulace, polykaci manévry, vedenych klinickym logopedem.
kompenzaéni opatFeni (objem Signifikantni je pokles vyskytu
a konzistence potravy). bronchopneumonie.
Banda/2020 Dospélé osoby ~ NMES (neuromuskularni Cviceni vedou k malym, ale
s rakovinou elektrickd stimulace) vyuZita signifikantnim zlepSenim polykani
hlavy a krku pfi cvi¢enich zaméfenych ihned po intervenci (ve srovnani
s dysfagii. na zlepSeni rozsahu a sily &elisti, s kontrolni skupinou). Neredukujf
rt@, krku; pomdcky pro cvic¢eni riziko penetrace/aspirace,
proti odporu: TheraBite, drevéné maji maly bezprostiedni vliv
Spatle, Engstrom a Dynasplit, na schopnost otevreni Ust
polykaci manévry (energetické okam?Zité po ukonceni terapie,
polykani, Mendelson(iv nemaji zadny vliv rok po terapii
manévr, Masako, supraglotické  a celkové nezlepsuji kvalitu zivota.
a supersupraglotické polykani,
Falsetto a Shaker cviéeni).
Silva/2021 Dospélé osoby  TENS (transkutanni elektricka TENS nezlepsuje kvalitu hlasu
s CMP a dysfagii. stimulace nerv() u pacientd ve srovnani s tradi¢nimi postupy
s poruchou hlasu a dysfagii. a nezlepsuje ani polykani.
Deane/2001 Dospélé osoby  Polohovani a kompenzaéni V dlsledku absence primarnich
s Parkinsonovou  strategie (pfedklon hlavy studii nebylo mozné hodnotit
nemoci a dys- a zahu$téni tekutin). efektivitu terapeutickych pfistupd
fagif. z oblasti fyzioterapie, ergoterapie
a klinické logopedie.
Eltring- Dospélé osoby  Ranny screening dysfagie u osob  Pouziti screeningu dysfagie pted
ham/2018 s CMP a dysfagii. po CMP. Screeningové nastroje:  zavedenim prvniho ordlniho pfijmu

The Toronto Bedside Swallowing
Screening, Standardised Swallow
Assessment, Gugging Swallow
Screen, Bedside Swallow
Assessment.

snizuje vyskyt bronchopneumonie
u pacientd po CMP.
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Autor

Populace

Intervence

Vysledek

Hirata/2012

Déti s MO
a orofaryngealni
dysfagii.

Senzomotoricka stimulace,
edukacni konzultace pro rodice
déti s PEGem, koncept Castilo
Morales a Bobath koncept.

Review nehodnotilo efektivitu,
jedna se pouze o prehled
rehabilitaénich metod, které
uvadéji studie zamérené na lécbu
orofaryngealni dysfagie u déti

s MO.

Menezes/2017

Déti s MO
a orofaryngealni
dysfagii.

Vzdélavani rodic¢t ohledné
polohovani p¥i krmeni,
konzistence a objemu potravy
a terapeutickych technik pro
podani stravy.

Vzdélavani rodic¢t ohledné
vedeni pFijmu potravy u déti
s MO s dysfagii pfispiva

déti.

Blyth/2015 Dospéli onko- Ve vétsiné studii byla vyuzita Vzhledem ke kombinaci réiznych
logi¢ti pacienti  celd $kdla metod (od polykacich ~ metod v primarnich studiich nelze
po parcialni manévrd pres cviky na posileni vyhodnotit jejich efektivitu.
glosektomii. orofcidlnich struktur a rozsahu

pohybu az po SEMG -
nasoendoskopicky vizualni
feedback, kompenzaéni postupy,
vibrace na larynx a chutovou

a termalni stimulaci).

Silva/2018 Dospéli paci- Efektivita cvikl pro management Vydech proti odporu a cvicenf
enti s dysfagii dysfagie (Shaker manévr, brady proti odporu jsou
(po CMP, onko-  brada proti odporu, trénink sily ~ efektivngjsi nez Shaker cvi¢eni.
logi¢ti pacienti  vydechovych sval().

s rakovinou
hlavy a krku,
osoby s kognitiv-
ni poruchou).

Simon/2009 Seniofi s dysfagii Nastroje pro hodnoceni Chybi screeningové nastroje

v Ustavni péci. dysfagie u dospélych pacient(i pro rozpoznani rizika dysfagie
v domovech pro seniory: u seniord, které by mohli
Bedside-Swallowing-Assessment  administrovat pecovatelé
(BSA), Standardized-Swallowing- v Ustavni pééi.

Assessment (SSA), Timed Test,
Westergren’s Screening for
Dysphagia (WSD), Gugging
Swallowing Screen (GUSS),
Burke Dysphagia Screening Test
(BDST), Northwestern Dysphagia
Patient Check Sheet, nur
Schlucktests.
Speyer/2022 Dospélé osoby ~ Kompenzaéni opatieni Ackoliv nékteré primarni studie

s dysfagii (CMP,
trauma hlavy,
onkologicti
pacienti).

modifikujici bolus potravy,
rehabilitacni techniky
elektrostimulace ¢i termalni
stimulace, polykaci manévry,
postupy kombinujici vice metod.

uvadéji signifikantni zlepseni,
metaanalyza nebyla mozna

u zadného terapeutického
postupu z d@ivodu malého poétu
studii a jejich nedostatecné
metodologické kvality.
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Alternativni a augmentativni komunikace

Pojem alternativni a augmentativni komunikace (AAK) oznacuje dyna-
micky se vyvijejici multidisciplinarni oblast zabyvajici se moznostmi
vyuziti dopliikové (augmentativni) a ndhradni (alternativni) komunika-
ce pro vSechny formy dorozumivani, které doplnuji nebo nahrazuji e,
at uz prechodné nebo trvale. Mezinarodni spole¢nost pro alternativni
a augmentativni komunikaci (ISAAC) definuje AAK jako ,soubor stra-
tegii a ndstrojti, které jedinec vyuzivd pri zdolavani kazdodennich vyzev
v oblasti komunikace. Mezi riizné formy komunikace patri rec, sdileni
pohledem, psany text, gesta, vyraz tvdre, dotyk, znakovy jazyk, symboly,
obrazky, hlasové vystupy atd. Kazdy jedinec pouzivd mnohocetné formy
komunikace v zavislosti na kontextu a komunikacnim partnerovi. Efek-
tivni komunikace nastdva v okamziku, kdy dochdzi k porozumeéni ko-
munikaénimu zdméru a vpznamu sdéleni. Forma komunikace je méné
podstatnd nez tispésné porozumént jejimu obsahu“ (Burkhart, 2013).

Prosttedky AAK volime u osob se zavaznou poruchou komunikace, ktera
znemoznuje ¢i vyznamnym zpusobem limituje komunikaci mluvenou
teci, ale také v pripadech, kdy ma osoba zna¢né potize s porozuménim
mluvené feci. K tomuto stavu dochazi nejcastéji u:

vrozenych poruch - (détska) mozkova obrna, tézké postizeni sluchu,
mentalni postizeni, autismus, vice¢etna postiZeni,

ziskanych poruch - cévni mozkova pithoda, Grazy mozku, nadory moz-
ku, ziskané tézké sluchové postizeni, ziskana vicecetna postizeni,
degenerativnich onemocnéni - skler6za multiplex, svalova dystrofie,
amyotroficka laterarni skler6za, Parkinsonova choroba, Huntingtonova
choroba aj.

Pro hodnoceni komunikac¢ni tirovné uZivatele AAK je v soucasné dobé
mezinarodné rozsifeny hodnotici systém s nazvem Communication
Matrix (Rowland, 2004). Vyhodou tohoto hodnoceni je moZnost vytva-
et plan pro nacvik AAK s identifikaci nejblizsich moznych vyvojovych
stadii, které 1ze poté cilené stimulovat. Komunika¢ni chovani je zde roz-
déleno do nésledujicich Grovni:

Pre-inten¢ni (pfedzamérné) chovani - zcela chybi komunika¢ni zamér,
jedna se o zrcadleni emoc¢nich stavi a potieb osoby v jejim chovani
(napft. hlad, inava, nespokojenost), komunikac¢ni partnefi se spoléhaji
na pozorovani vyrazu tvate, gest, motorického chovani atd.

Intencni (zdmérné) chovani - chovani ma ucel, ale postrada komunikad-
ni aspekt zaloZeny na vztahu pii¢iny a nasledku (uvédoméni uzivatele,
7e konkrétni chovani vyvolava u komunikac¢niho partnera konkrétni
reakce).
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Nekonven¢ni komunikace - na této trovni zac¢ina zamérna komunika-
ce, je v8ak pre-symbolicka (na rozdil od vyssich stadii nevyuziva zadny
konkrétni druh symbolg, ale komunika¢né nekonvenéni chovani, napf.
vyrazy tvafe, vokalizace, motorické akce atd.).

Konven¢ni komunikace - jednd se opét o pre-symbolickou komunikaci,
kterad vSak v tomto ptipadé vyuziva kulturné srozumitelné chovani, napt.
ukazovani nebo pohyby hlavou pfti vyjadreni souhlasu a nesouhlasu.
Konkrétni symboly - na této Grovni zac¢ina symbolicka komunikace, vy-
uzivajici napt. obrazky, piktogramy, konkrétni objekty apod.
Abstraktni symboly - uzivatel vyuziva napt. manudlni znaky nebo psana
slova, symboly nejsou fyzicky podobné tomu, co vyjadiuji.

Jazyk - kombinace symbolil do souvislych sdéleni pii respektovani gra-
matickych pravidel.

Problematiku tykajici se AAK zde roz¢lenime do tii oblasti, které se ty-
kaji obsahu, formy a zptisobu nacviku AAK. Smyslem nacviku AAK neni
naudit uzivatele pouzivat co nejvétsi pocet symbol, ale vytvotit funkéni
systém komunikace, ktery mu umoziuje vyjadrit podstatné komunikac-
ni zaméry na zakladé individualnich komunikac¢nich potteb. Funk¢nost
komunikace je tedy relativni, nebot se méni v zavislosti na komunikac-
nich partnerech, situacich, prosttedi, aktivitach atd. Z hlediska obsahu je
nutné AAK pro daného uzivatele aktualizovat a ptizptisobovat raznym
komunika¢nim kontexttm.

Pro identifikaci relevantni slovni zasoby se pouzivaji rizné strategie,
nejcastéji zalozené na rozhovoru s osobami, které jsou v kazdodennim
styku s uzivatelem AAK. Odborna literatura (Bigge a kol., 2010) uvadi
vedeni komunika¢nich diart, strukturované dotazniky (identifikace slov-
ni zasoby podle nejcastéjsich témat), pozorovani uzivatele AAK a jeho
vrstevnika pti béznych aktivitach, vytvafeni seznamu frekventovanych
slov, strukturované rozhovory s blizkymi osobami (napft. otazky typu
,0 cem jste byli zvykli komunikovat pred tirazem?) a dalsi.

Identifikovat komunika¢ni potieby uzivatele AAK muze byt v nékte-
rych pripadech mimotradné obtizné, napt. u osob s vrozenym postizenim
a tézkym naru$enim expresivni i receptivni slozky komunikace, které
nikdy neziskaly zkusenost s funkéni komunikaci. V nejtézsich piipa-
dech muze byt pro komunika¢ni partnery vyzvou rozlisit i zcela bazalni
komunika¢ni zaméry, jako je vyjadreni libosti/nelibosti. Frekventované
komunika¢ni potfeby mohou u osob s tézkym viceCetnym postizenim
zahrnovat vyjadiovani libosti a nelibosti, sdéleni typu chci-nechci (popf.
ano-ne), sdileni zazitk, vybér jidla, sdéleni svych fyziologickych potieb
(napf. potfebu zmény polohy), komentovani toho, co se déje nebo co
se bude dit, komunikaci o rodiné, nakupovani, sportu, cestovani, o do-
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macim zviteti, zadost o kontakt, sdéleni, ze doty¢ny pozitivné vnima
pritomnost druhé osoby, nebo chce byt naopak sam atd. (Kantor, Urba-
novska, 2014). Komunikace tizce souvisi také s chovanim jejich uzivateld.
Nemoznost vyjadrit komunika¢ni zdamér a dosahnout porozuméni okoli
vyvolava pocity frustrace a deprivace, které mohou nasledné vyvolat
rizikové chovani nebo ¢etné problémy v komunikaci.

Lucie Laudova (2003) uvadi déleni AAK z formalniho hlediska dle pfeno-
su informace (statické a dynamické systémy), druhu senzorického kana-
lu (jenZ zprostiedkovava poskytovanou informaci), podle konvené¢nosti
poctu znaki (oteviené a uzaviené systémy AAK) a podle vyuZitelnosti
specialnich pomticek. AAK se casto ¢leni do dvou skupin:
Komunikacni systémy nevyzadujici pomticky (tzv. unaided communica-
tion) se obejdou bez fyzické asistence druhého c¢lovéka i bez technolo-
gickych pomticek.

Komunika¢ni systémy vyzadujici pomiticky (tzv. aided communication)
vyuzivaji fyzickou dopomoc nebo rtizné pomticky.

Komunika¢ni systémy nevyzadujici pomiicky zahrnuji:

oralni fe¢ - vokalizaci s komunika¢nim zamérem (napft. kazdé samohlas-
ce je pfifazen jiny komunika¢ni vyznam), aproximaci slov (pfiblizovani
se jejich zvukové podobé);

znak do feci neboli také TTT (znakovani doplriujici mluvenou fec, podpo-
rujici porozuméni téZce srozumitelné fe¢i), makaton, prstovou abeceda;
znakovy jazyk (pfirozeny jazyk neslysicich vhodny i pro osoby s téles-
nym postizenim a s tézkou poruchou komunikace, ktefi nemaji vyrazné
postizeni hornich koncetin);

dalsi prostifedky neverbalni komunikace (gestika, mimika, proxemika,
posturika atd.).

Komunika¢ni systémy vyzadujici pomticky vyuzivaji fyzickou dopomoc
nebo rizné pomucky, které mizeme rozdélit do téchto skupin:
Netechnické pomticky (nonelectronic assistive device) - komunika¢ni
tabulky, schémata symbolt (napf. fotky, pfedméty, obrazky), referen¢ni
i redlné predmeéty, pismena abecedy, slova, véty, fraze, ramy, knihy, své-
telna ukazovatka, taktilni komunikac¢ni desky. Do této skupiny patii také
vyménny obrazkovy komunika¢ni systém (VOKS), socidlni ¢teni, prvky
globalniho ¢teni nebo facilitovand (usnadnovand) komunikace. Posledni
z téchto metod vsak byla zdiskreditovana v komunité odbornikt zamé-
fenych na AAK (Hemsley a kol., 2018) z dtivodu nedostatku dukaz, ze
sdéleni pii této metodé produkuje uzivatel, nikoliv jeho facilitator.
Technické pomtcky - elektronické komunikatory, pocitace s hlasovymi
nebo tisténymi vystupy, programy pro napovédu slov, prepis mluvené
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fec¢i do psané podoby (napf. JetVoice) a mnohé dalsi piiklady specializo-
vaného hardwaru i softwaru. (Specialni vybaveni pro pocita¢ pouzival
napft. Stephen Hawking, mezinarodné uznavany fyzik, ktery v disledku
amyotrofické lateralni skler6zy nebyl schopen mluvit a ovladat vétsinu
svého téla. Prostfednictvim upraveného pocitace mohl vést odborné
prednasky nebo se tcastnit televiznich interview.) Problémem je $patna
dostupnost téchto pomtcek. Mnoho osob s tézkym stupném postizeni
by navic potiebovalo, aby tyto pomtcky vznikaly pfimo na miru jejich
individudlnim potfebam a moznostem, coZ u nas neni v soucasné dobé
realizovatelné.

Pfi posuzovani formalnich charakteristik AAK jsou podstatné (Bigge,
Best a Heller, 2010):

Uroven symbolizace - dle stoupajici naro¢nosti od identickych objektt
k referen¢nim (neidentickym) predmétiim, barevnym/¢ernobilym foto-
grafiim, kreslenym symbol@im (napf. piktogramy), abstraktnim symbo-
ltim (typu Bliss) a psanym slovim.

Vlastnosti symbolt, které by mély byt imérné mentalnim a percep¢nim
schopnostem uzivatele (jejich velikost, barevné zpracovani, rozliseni fi-
gury a pozadi atd.).

Umisténi (vzdilenost) symbold a formy jejich organizace, napt. dle te-
matickych kategorii, aktivit, pravidel syntaxe (posloupnost podmaét,
pifsudek, pfedmaét, prislovecné urceni ¢asu a mista), dle abecedy, ¢asto
pouzivanych symbolt nebo usporadani schematické (Zivotopisné uspo-
fadani formou alba fotografii atd.).

Formy displejti, napf. v podobé komunikac¢nich rdmt (ETRAN), komuni-
kac¢nich knih, tabulek atd.

Techniky vybéru symbold, napt. pomoci ukazovani, pohledu o¢i, pomoci
vyuziti elektronickych systému rozpoznavani hlasu atd.

Podle zahranic¢nich analyz (napf. Johnston a kol., 2004) komplikuje do-
sazeni efektivni komunikace prostfednictvim AAK fada faktorti (napf.
socialni a kontextuadlni vhodnost systému AAK pro dané komunika¢ni
situace). Ani skute¢nost, Ze ma osoba s tézkym télesnym postiZzenim
urdity systém AAK vytvoreny, neznameng, ze tento systém bude praktic-
ky vyuzivan v komunikac¢nich situacich. Napftiklad nizké tempo vybéru
symbolil a prezentace komunikacnich sdéleni u osob s tézkym téles-
nym postizenim ¢ini komunikaci frustrujici (Hoag a kol., 2004) a zku-
Seni komunikaé¢ni partnefti v dasledku toho uptednostniuji jiné zptisoby
komunikace (v téchto pfipadech je typické odhadovani sdéleni dle ko-
munika¢niho kontextu).
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Ne vzdy je mozné chybéjici fe¢ kompenzovat na trovni, ktera by uziva-
teli umoznovala sdéleni raznych komunikac¢nich zaméra (napf. v pripadé
tézkého vicecetného postizeni). Komunikacni partnefi se pii komunika-
ci s témito osobami obvykle opiraji o kombinaci posuzovani kontextu
komunikacni situace a pozorovani neverbdlnich signalt (napf. mimiky,
motorického neklidu, zvyseni spasticity, vegetativnich projevi, smichu
nebo rtznych hlasovych projevii).

Rizikem pro interpretaci takovychto sdéleni jsou razné typy komunikac-
nich Sumd, které snizuji moznosti vyhodnoceni zpétné vazby ze strany
komunikac¢nich partnert a potvrzeni spravnosti porozuméni obsahu sdé-
leni. Zvlastni pozornost si zaslouzi $um psychologicky, ktery predstavuje
psychické problémy komunikac¢nich partnert, predpojatost, tendenci
predjimat myslenky druhého, uzavienost, ptilisnou emotivitu komuni-
ka¢niho partnera atd. Ochota testovat spravnost vlastniho porozuméni
uzivateli AAK ma v téchto ptipadech vyznamnou etickou dimenzi. Souvi-
si se zajmem komunikac¢nich partnert o osobnost uzivatelit AAK, s jejich
zkuSenosti a se schopnosti rozpoznat Sablonovité vzorce posuzovani
komunikacnich potteb osob s tézkym stupném postizeni.

Nacvik pouzivani AAK je u osob s tézkym télesnym a viceCetnym po-
stizenim obvykle dlouhodobym tkolem, ktery vyzaduje aplikaci syste-
matickych metodickych postupd, jez jsou zpracované napt. v metodice
VOKS (Knapcovd, 2006). Mezi konkrétni techniky pro nacvik AAK patii
analyza individualnich preferenci osoby a identifikace podnétt pro sti-
mulaci zaméru komunikovat, vyuziti asistenta pro facilitaci a modelo-
vani reakci jedince pfti interakci s komunika¢nim partnerem, zvySovani
motivace k ndcviku AAK prostiednictvim kreativnich technik (vyuziti
loutek, pohéadek, pisni), modelovani chovani prostednictvim hrani roli,
nacvik potrebnych socidlnich dovednosti atd. (Kantor a kol., 2014).

Nasledujici text prindsi prehled zavéri systematickych review dosud pu-
blikovanych na téma vyuziti prostfedku a systém alternativni a aug-
mentativni komunikace u osob s omezenim pohyblivosti. Populace déti
s télesnym postizenim, které jsou omezené ve verbalni komunikaci, a tu-
diz je pro né vhodné pouziti systémt AAK, je znacné heterogenni. Tyto
déti maji ¢asto (détskou) mozkovou obrnu, kterd je kombinovana s fadou
dalsich komorbidit (smyslové postiZeni, kognitivni oslabeni, epilepsie
a dalsi). U téchto déti je nejefektivnéjsi vyuZiti terapeutickych postupii
cilicich na razné modality smyslového systému, tedy terapie multisenzo-
rickd a multimodalni. Vysoka heterogenita populace a ¢asta kombinace
ruznych terapeutickych pomtcek a postupt pti vyuziti systémt AAK je
komplikaci pii hodnoceni efektivity téchto systémii. Z piikladt syste-
matickych review uvedenych v tabulce 11 vyplyva, Ze vyuziti AAK je pro
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tuto populaci osob piinosné, ale nelze zatim jednoznacné identifikovat,
které pristupy AAK jsou napfi¢ riaznymi typy télesnych a vicecetnych
postizeni nejvhodnéjsi.

U dospélych s amyotrofickou lateralni sklerézou autofti systematickych
review nedoporucuji vyuziti aktivnich cviceni orofacidlniho systému.
Prinosné je pouziti high tech systému AAK. Tti systematicka review
hodnotila také typ intervence u dospélych osob na umélé plicni ventilaci,
které se kratkodobé nemohou vyjadiovat verbalné. Osettujici personal
s témito pacienty nejcastéji vyuziva technologie s pomutickami typu low
tech (komunika¢ni tabulka), protoZe tento typ pomiicky je v nemocnic-
nim prostiedi snadno dostupny.

Systémy AAK je mozné vyuzit i u dospélych osob s afazii v chronické
fazi s omezenou schopnosti komunikovat mluvenou fec¢i. Russo a kol.
(2017) hodnotili efektivitu zna¢ného mnozstvi aplikaci a pocitacovych
programu. Podotykaji vSak, Ze pacienti vyuzivali tyto programy obvykle
za hospitalizace. V tomto ¢asovém useku prinaselo pouziti téchto pro-
gramu pozitivni efekt projevujici se ve zlepseni schopnosti komunikovat
verbalné. Nicméné naprosté minimum pacient tyto programy vyuzivalo
kazdodenné a pokracovalo v jejich pouziti i po skonc¢eni terapie. Ti paci-
enti, ktefi pokracovali v pouziti téchto programt i po skonceni terapie,
ale soucasné nekomunikovali s komunika¢nim partnerem, se v bézné
komunikaci nezlepsili. Pfitomnost participujiciho komunikac¢niho part-
nera je pro osoby s afazii v chronické fazi v domaci péci zcela zasadni.

Tabulka 12. Systematicka review a jiné pfehledové prace zaméfené na vyuziti systéma
alternativni a augmentativni komunikace (AAK)

Autor Populace Intervence Vysledek

Avagyan /2021 AAK u déti s MO. Systémy bez pomdicek AAK systémy maji stfednédoby
(zrakovy kontakt, az dlouhodoby pozitivni efekt
reference, mimika, na zvyseni schopnosti komunikace
ukazovani, manualni u déti s MO s limitovanou expresivni
znaky, gesta, Makaton, slozkou Feci.

interaktivni hra).

Systémy s pomdckami (low
tech) - komunikaéni denik,
piktogramy (high tech
programy) Tobii PCEye Go,
myGaze, Look to learn and
Grid 3, iPad - LAMP Words
for Life, Vantage Life with
Unity 3, Nova Chat.
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Autor Populace Intervence Vysledek
Carvalho /2016  AAK u dospélych Systémy s pomdickami: AAK systémy napomahaji ke zlepse-
hospitalizovanych low tech (komunikaéni ni kvality Zivota, funkéni komunikace
osob (intubace, denik, pero a papir, gesta,  a komunikace s |ékafi i sestrami.
kognitivni poruchy,  piktogramy) a high tech PFinosné je pouziti fady high tech
rakovina hlavy (zafizeni generujici Fec). i low tech strategii. Komunika¢ni
a krku). tabulka byla nejpouzivanéjsi pom(ic-
kou, vzhledem k dostupnosti a snad-
nému pouZziti.
Carru- AAK u dospélych Systémy s pomUckami (low Vysledky studii naznaéuji, ze AAK
thers/2017 pacientl s umélou  tech i high tech). systémy zvysuji miru komunikaénf
plicni ventilaci. interakce, redukuji komunikaéni
obtiZe a zvy3uji pocit spokojenosti
pacient(l. Pfekazkami pro pouzivani
AAK byly vlastnosti AAK systémd,
klinicky stav pacienta, nedostate¢na
véasnost komunikace a personalni
omezeni. Vzhledem k nedostatku
dlikaz(i nelze urcit, které strategie
jsou nejefektivnéjsi.
Costanti- AAK u déti Rozmanité systémy Review je pfehledem rliznych AAK
no/2014 s télesnym s poméckami (low tech systémi se zaméfenim na metodické
postizenim i high tech). aspekty vyzkumu AAK. Uvadi
a omezenim pozitivni dopad AAK na zlepSeni
expresivni komunikace a nereportuje zadné
komunikace. nezadouci ¢inky. Neobsahuje

syntézu dat, pouze popisuje
jednotlivé primarni studie.

Canellas/2020

AAK u ventilovanych
pacientd.

Systémy s pomUckami:
low tech (komunikaéni
tabulky, obrazky, knihy,
tabulka s pismeny, tuzka
a papir, piktogramy)

a high tech (DynaMyte®
a MessageMate, aplikace
generujici fe¢, TheGrid®,
Sensory Software®,
technologie LifeVoice).

Dosud neexistuje konsensus, ktery
typ AAK je nejefektivnéjsi.

Machalicek
/2010

Podpora
Ctenarskych
dovednosti

u déti s télesnym
postizenim
vyuzivajicich AAK
komunikac¢ni
systémy.

Strategie postupného
rozsifovani vypovédi
pomoci otazek, pocitacem
generovana slovni zasoba,
doplnovani slov do p¥ibéht,
véetné respektovani zasad
pro Upravu vyukovych
postupll pro osoby
vyuzivajici AAK uvedenych
v kurikulu pro zvyseni
gramotnosti (Literacy
Through Unity: Word Study
Curriculum).

Vysledky téchto studii poukazuji
na skutec¢nost, ze strategie
postupného rozsifovani vypovédi
s pozvolna se snizujici podporou
terapeuta a po urcité latenci je
nejefektivnéjsi strategii pro rozvoj
gramotnosti u déti, které vyuZzivaji
AAK.

| 180 |



Komunikace u osob s omezenim pohyblivosti

Autor Populace Intervence Vysledek

(Souza AAK u déti s MO. Systémy s pomUckami Ve vsech studiich doslo ke zlepseni

Gigoski) de (high tech a low tech) i bez komunikace u déti s MO po zafazeni

Miranda/2007 pomdicek. AAK. Nelze vsak urcit, kterd z metod
je efektivnéjsi, jsou nutné dalsi
vyzkumy.

Lavoisier/2021  AAK u dospélych High tech systémy - Brain S progresi nemoci je nutné zacit

osob
s amyotrofickou
lateralni sklerézou

(ALS).

Computer Interface
(BCI), Eye Tracking
Communication Devices
(ETCDs), mouth micro
switch, optical micro
switch.

vyuzivat systémy high tech. Spinace
umisténé na hlavé jsou pti progresi
onemocnéni méné efektivni nez ty,
které jsou umistény na prst.

Hanson /2011 AAK u dospélych
osob
s amyotrofickou

lateralni sklerézou

Lee Silvermann Voice
Treatment (LSTV), AKK,
zdviha¢ patra.

LSTV, cviceni pro zvyseni sily

a rozsahu pohybu orofacialnich sval
ani pomacky jako napf. zdviha¢ patra
nejsou efektivni. Efektivni je vyuziti
AKK metod.

(ALS).

Penning- Déti s MO. Srovnani efektivity Edukace rodict neptinesla zlepseni

ton/2018 terapie vedené klinickym ve schopnosti déti iniciovat
logopedem s efektivitou komunikaci ¢i zaméfit pozornost
postupu vyuzivajiciho na komunikaci, ani nepodpofila
pouze edukaci rozvoj individudlni komunikace u déti
komunikaéniho partnera a nesnizila stres matky. Nicméné
ditéte (zména interakce matky byly k détem vyrazné
pro facilitaci ¢asté;jsi vnimavéjsi a byly spokojené, ze mély
komunikace). dostatek informaci.

Penning- Déti s MO. Srovnani efektivity Byly vyuzity rizné strategie pro

ton/20M terapie vedené klinickym zlep$eni komunikace déti s MO,

logopedem (podpora
zrakového kontaktu,
Zadost o ¢innosti

a predméty, nacvik
vypovédi obsahujicich
sloveso byt, rozpoznavani
symbold na karti¢kach)
s efektivitou postupu
vyuzivajiciho pouze
edukaci komunikacniho
partnera ditéte (zména
interakce pro facilitaci
astéjsi komunikace).

nicméné dlkazy o jejich efektivité
jsou limitované.
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Autor

Populace Intervence Vysledek

Russo/2017

Dospélé osoby Systémy s high Pro heterogenitu vysledkd nebylo
s afazii v chronické  tech pomUickami: mozno zpracovat metaanalyzu, ale
fazi. SentenceShaperTM, 90 % Ucastnikl z jednotlivych studif

Lingraphicai, vykazovalo pozitivni vysledky pfi

DynavoxX,The C-Speak pouziti téchto technologi.

Aphasia, Dialect, Dragon

NaturallySpeaking,

TalksBac, TouchSpeak

AphasiaWeb App, C-VIC,

EasySpeaker, Kindle

Keyboard 3GTM, Multicue,

PhotoTalk App, Storytelling

App Visual Scene Display

(VSD).

v

v

Komunikace je dle Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disa-
bility a zdravi (WHO, 2001) jednou z dtileZitych aktivit lidského Zivota.
Zodpovédnost za jeji rehabilitaci a za naplnéni komunika¢nich potfeb
0sob s omezenim pohyblivosti spoc¢iva nejvice v kompetenci logopedt
a v $irsim kontextu také specialnich pedagogt a dalsich odbornika. Tato
kapitola predstavila realizaci logopedické péce v jednotlivych rezortech
s podrobnéjsim zamétenim na klinickou logopedii a takové poruchy ko-
munikace, které jsou typické pro skupinu osob s télesnym a vicecetnym
postizenim. Nékteré oblasti logopedické péce patii pouze do kompetence
klinickych logoped, napf. terapie dysfagie. Jiné oblasti, napt. AAK, jsou
zajmem logopedu pracujicich v klinické i neklinické sféfe a presahuji
i do kompetence odbornikt bez logopedického vzdélani.

Analyza zde zatazenych systematickych review poukazuje na fadu me-
todologickych problém pii vyzkumu komunikace u osob s omezenim
pohyblivosti i na ¢asty nedostatek kvalitnich primarnich studii. Vysled-
ky review potvrzuji efektivitu pouze nékterych terapeutickych piistupt
a jistota diikazu mnoha studii je spi$e nizka.
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Témata zitych
zkusSenosti

u rodinnych
¢lend

Rodina osob
s omezenim pohyblivosti

Prace s rodinami osob s omezenim pohyblivosti je neodmyslitelnou
soucasti specidlnépedagogické praxe, ktera vyzaduje nejen fadu expert-
nich znalosti a dovednosti, ale predev$im hluboké porozuméni Zitym
zkusenostem téchto rodin, empaticky a respektujici pristup. Nasledujici
¢tyti podkapitoly proto piedstavi rozmanita témata, ktera charakterizuji
zku$enosti rodicti osob / pecovatelt o osoby s omezenim pohyblivosti
a sourozencu téchto osob. Zvlastni pozornost je vénovana moznostem
psychosocialni podpory téchto rodin. Zavére¢na podkapitola nabizi prak-
tickou ukazku podpory rodin z ¢eského prostredi, ktera je poskytovana
Centry provdzeni, a expertni pohled odbornika z praxe.

Zkusenost rodinnych cleni s péci o osobu
s omezenim pohyblivosti

Vznik omezeni pohyblivosti u kteréhokoliv ¢lena rodiny piedstavuje vel-
ky zasah do rodinného systému a dynamiky jeho fungovani. Pomahajici
profesionalové, ktefi tento rodinny systém ovliviuji a riiznou mérou
se dotykaji jeho intimity, potfebuji vysokou vnimavost vii¢i potiebam
jednotlivych ¢lent. Tuto vnimavost lze podpofit nejen vlastni zkusenosti
a praxi, ale také hlubsim porozuménim zitym zkuSenostem téchto rodin
prostfednictvim studia vyzkumnych a pripadovych studii. V této kapi-
tole shrnujeme na zakladé analyzy systematickych review i primarnich
vyzkumnych studii nejdilezitéjsi poznatky z této oblasti a predstavu-
jeme koncepty, které charakterizuji specifické zkusenosti téchto rodin
(tabulka 12). Mezi né patii pecovatelska zatéz, stres a dopady pecovani
na zdravi pecovatel®, ekonomicka zatéz a zaméstnanost rodi¢t, vliv ome-
zeni pohyblivosti na vztahy a rozvodovost, ztraty a omezeni, transfor-
mace a proces vyrovnavani se s omezenim pohyblivosti.
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Tabulka 13. Systematicka review a dal3i prehledové prace zamérené na Zité zkusenosti rodin

osob s omezenim pohyblivosti

Diagnéza Prvni autor/rok

Zaméreni, témata a subtémata

Alergie Moen/2019

ZkuSenosti rodicl s vychovou ditéte s potravinovou
alergif: 1. rodinny proces dvérného seznameni se

s potravinovou alergii (rodina Zije se strachem,
rodi¢ovska role - sdileni zodpovédnosti, byt socialni
nebo zaZivat izolaci, pfechod do dospélosti), 2. ziskani
poznani o Zivoté s alergii - cesta ke sebevzdélavani
(zkugenost se symptomy, anafylaxi a pohotovosti,
setkani s odborniky - podpora nebo jeji nedostatek,
informace, znalost v rozvoji védomostf).

Astma Fawcett/2019

Zku3enosti rodin a pecovateld o déti s astmatem: 1.
vyjednavani o tom, co znamena mit dité s astmatem,

2. vliv na rodinny Zivot, 3. proces stanoveni diagndzy

a uceni se o astmatu, 4. vztahy se zdravotniky

a zkuSenosti z pohotovosti, 5. nazory na léky, obavy

a strategie zvladani, 6. postupné pohodIné&;jsi/
komfortné;jsi zvladani astmatu ditéte rodici a pecovateli,
7. potfeba podpory.

Cévni mozkova p¥thoda  Kokorelias/2019
(C™MP)

Zkusenosti rodinnych ¢élend, ktefi pecuji o osobu
po CMP: 1. ,pedovéni je prace na plny tvazek® 1. a)
restrukturovany Zivot, 1. b) zménéné vztahy, 1. c)
télesné a psychosocialni vyzvy.

Connolly/2021

ZkuSenost pacientd, rodin a poskytovatell
zdravotnickych sluzeb pro pacienty s CMP v paliativni
péci: 1. nejistota, 1. a) pfitomnost kohezivni komunikace,
1. b) sdileni dynamického procesu rozhodovani.

Greenwood/2010

Zkugenosti neformalnich pe&ovateld (partner(, rodiny
a prétel) s pééi o pacienty po CMP: 1. zména (v rolich,
vztazich, odpovédnostech), 2. ztrata (dFivéjsich vztahd,
autonomie, pfedem dané budoucnosti).

(Détska) mozkova Elangkovan/2020
obrna

Zku$enosti a potteby rodic¢ pecujicich o dité s MO:

1. self: trajektorie petovatele-rodi¢e (vyrovnavani se

s faktem, t&lesné a emociondlni naroky, odtok distresu),
2. rodina: udrzovani jednoty rodiny (Zonglovani s vice
détmi a vychovou jako s dvojim zamé&stnanim), 3.
spoleénost: socidlni dopady (nutnost &elit vefejné
diskriminaci, odmitnuti rozsifenou rodinou, ztrata
svobody), 4. list pfani rodi¢t (oteviena komunikace

a pecujici postoje, financovani a dostupnost
zdravotnické péde, socidlni integrace a inkluzivita).

Diabetes Kimbell /2021

Zkusenosti rodi¢l pecujicich o dité s diabetem mellitus
1. typu: 1. monopolizace Zivota (dopad na télesnou,
psychologickou a emocionalni spokojenost, na vztahy,
na osobni volby a aktivity, diabetické technologie:
snizeni ddsledk(), 2. zkusenosti s profesionalni

a neformalni podporou.
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Diagnoéza

Prvni autor/rok

Zaméfeni, témata a subtémata

Epilepsie

Harden/2016

Zkusenosti rodin déti s epilepsii: 1. dopad epilepsie

na déti a rodiny (t&lesny, emocionalni, na socialni
vztahy, na zahrnuti do b&znych aktivit), 2. vyrovnavani
se s epilepsii (znalost, prevence zachvatd, podpora).

Parkinsonova
choroba (PD)

Chen/2021

Zku3enost rodinnych pecovatell o osoby s PD: 1. pocity
spojené s PD, 2. vyzvy pro rodinny Zivot, 3. vnéjsi vyzvy,
4. prizplsobeni a adaptace, 5. podpora z vnéjsku.

Theed/2016

Zkuenosti pecujicich ¢lenl rodin: 1. potteba zit dale
jako obvykle - ,pecovatel musi pokracovat ve svém
Zivoté“ 2. vyznam podpory pro facilitaci copingu -
»stale se vracim do podp(irnych skupin, 3. obtizné
vyvazovani mezi potfebami pecovatele a pecovanim -
»nemlzu onemocnét, protoze jsem pecovatel® 4.
konflikty ve vyhledavani informaci a poznanim -
»,mozna lepsi nevédét”.

Rakovina

Polita/2018

ZkuSenosti otct déti s rakovinou: 1. dopady diagnézy
ditéte a Iécby rakoviny, 2. péce poskytovana otcem
ditéti s rakovinou, 3. obnoveni normality ve zkuSenosti
s rakovinou ditéte.

Gibbins/2012

Zkusenosti rodi¢l, jejichz dité je 1é¢eno s rakovinou:
1. touha rodicl citit kontrolu, 2. potfeba neustale se
pfizplisobovat nepfedvidatelné povaze |é¢by rakoviny,
3. osvojeni si rozmanitych coping styl, 4. ocefiovani
emocionalni a praktické podpory, 5. genderové

a kulturni rozdily.

Kusi/2020

Zkusenosti rodinnych pecovatell o pacienty

s rakovinou prsu v zemich s nizkym a stfednim
pfijmem: 1. motivace peCovatel(, 2. potteby pecovatel(,
3. intervence pro pecovatele, 4. dlsledky poskytovani
péce.

Lippiet/2019

Zkusenosti pacientl s rakovinou plic a chronickou
obstrukéni plicni nemoci a jejich pecovatel(: 1. pracovni
z4té7 (afektivni, kognitivni, informaéni, materidlni

a vztahové tkoly delegované na peovatele), 2. kapacita
(zdroje umocnéné nebo omezené diagnézou).

LeSeure/2015

ZkuSenosti pecovatelli o pacienty s rakovinou: 1. Méli
t&7ké obdobi, kdy byli emocionélné zni¢eni (v disledku
oku, popteni, paniky, strachu) a vyvaZovali své emoce.
2. Védéli, ze pecovani je pracné a snazili se udrzet zivot
normalni, jak jen to jde. 3. V&déli, ze nejsou sami a Zili
Zivot povySeny nad nemoc.

Teskereci/2016

Zku3enosti pecovatel(i o Zzeny s gynekologickymi
nadory - smisené systematické review. Témata
kvalitativni ¢asti: 1. emocionalni zni¢eni, 2. zména, 3.
coping.
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Diagnéza

Prvni autor/rok

Zamé¥eni, témata a subtémata

Rakovina

Conway Keller/2020

ZkuSenosti s ukoncenim lé¢by rakoviny u déti,
dospivajicich a jejich rodicl: 1. zkusenosti a potfeby

na konci lé¢by (dichotomie emoci, zvySeny stres

a strach, ztrata podpory, vnimané potteby), 2. faktory
ovliviiujici ukonéeni 1éby (faktory predikujici negativni
a pozitivni vysledky ukonéeni Ié&by), 3. dlouhodobé
disledky ukonceni [écby.

Duggleby/2016

Zkusenosti rodinnych pecovatel(i o osoby

v pokrocilém stadiu rakoviny na konci Zivota, které
se tykaji pfechodu: 1. pecovani: Zivotni prechod,

2. narusenti, 3. rozhodujici udalosti, 4. redefinovani
normality, 4. dohoda (misto akceptace stavu), 5.
spojeni, 6. ovliviujici faktory.

Polita/2020

ZkuSenosti rodi¢ po Umrti ditéte, které trpélo
rakovinou: 1. ztrata ditéte a vystaveni se naruseni
identity a smyslu Zivota, 2. pfeziti smutku

a znovuzapojeni do Zivota.

Roztrousena
skleréza (RS)

Killner/2018

Motivace a zku$enosti s osvojenim nové role
u pecovatel osob s RS: 1. motivace pro pecovani,
2. prechody roli, 3. zmény ve vztazich.

Corry/2009

ZkuSenosti pecovatel(l o osoby s RS: 1. dopady péce
(psychologické a emocionalni, zat&Z pecovatele, ztraty
a zisky, spokojenost v manzelstvi), 2. genderové rozdily
v pecovani.

Appleton/2017

ZkuSenosti partner( pecujicich o osoby s RS: 1. pFijeti
a ocenéni, 2. zavazek, 3. stat se pecovatelem, 4. Zit

se ztratou, 5. ,presouvajici se pisky*, 6. netispéchy se
sluzbami.

Ghai/2021

Zku$enosti déti a dospivajicich s pediatrickou

RS a zkusenosti jejich pecovatell: 1. negativni
dopad (socialni fungovani, mentdlni zdravi, kvalita
Zivota, zamé&stnani), 2. diagnéza (emocionalni
distres, podptrna pritomnost zdravotnickych
profesional, tleva po obdrzeni diagndzy), 3. zajmy
do budoucna (nepFedvidatelné vysledky nemoci,
strach z neschopnosti poskytovat péci v budoucnu,
zvy$ovani ndkladl na lé¢bu), 4. bariéry (nedostatek
informaci o nemoci, nedostatek dostate¢né
znalych zdravotnickych profesional®), 5. facilitatory
(poskytovani informaci o zvladani nemoci, zahrnuti
pecovatele do procesu rozhodovani, optimistické
mysleni, komunikace uvnit¥ rodiny).
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Diagndza Prvni autor/rok Zaméfeni, témata a subtémata

Roztrousena McKeown/2003 Zku3enosti a potfeby pecovatel o osoby s RS:

skleréza (RS) 1. zodpovédnosti pecovateld, 2. nasledky poskytované
péce na pecovatele, 3. jak se pecovatelé vyrovnavaji
s pozadavky na péci, 4. podpdrny systém pro
pecovatele.

Skoliéza Motyer/2020 Zku3enosti rodicli déti s adolescentni idiopatickou

skoliézou: 1. potfeba informaci, 2. zajmy tykajici se
|é¢by, 3. psychicka spokojenost.

Traumatické Tyerman/2017 Vychova ditéte po TBI: 1. odpojeni (odstfiZeni rodi¢d
poskozeni od vnitfnich emoci a izolace od ostatnich), 2. hledani
mozku (TBI) porozuméni a podpory pro zvlddani v nejistém svété,
3. novy rodi¢ pro odlisné dité.
Whiffin/2020 ZkuSenost s TBI dospélého ¢lena rodiny: 1. pfemisténi
a ukotveni, 2. praskani a stabilizace, 3. izolovani
a pfipojovani, 4. poskozovani a léceni.
Dalsi Waldboth/2016 Zkuenosti rodin mladych lidi se vzacnym genetickym

onemocnénim s jejich pfechodem do dospélosti. Rodic(
se tykaji pouze témata: 1. komplexita byti rodicem
chronicky nemocného ditéte a 2. zajem o budoucnost
ditéte.

Fisher/2021 Zkusenosti otcll déti s terminalnim onemocnénim:
1. nejistota: Givod a adaptace, 2. nova normalita,
3. odbornici posilujici vnimani otcovské role, 4. pracujici
otcové: konflikt v rolich.

Pedovatelska
zatéz

Naroc¢nost péce o osobu se zdravotnim postizenim je v odborné literatu-
fe oznacovana jako pecovatelska zatéz (Khanna a kol., 2012) a je povazo-
vana za ,lirovernt mnohostranného vypéti, které pecujici osoba pocituje pri
péci o ¢lena rodiny a/nebo milovanou osobu v pritbéhu casu® (Liu a kol.,
2020). Diagnoza a stuperi disability je pomérné silnym prediktorem stup-
né pecovatelské zatéze. Ackoliv z dostupnych védeckych dukazi jasné
vyplyva, ze pecovatelska zatéz dopada prakticky na vSechny pecovatele
osob s omezenim pohyblivosti, pe¢ovatelé napt. dospélych osob s téles-
nym postiZenim (napt. Parkinsonova porucha, CMP, RS) jsou peCovatel-
skou zatéZi ohrozeni méné nez pecovatelé osob s mentalnimi poruchami,
zejména demenci (Rodriguez-Gonzdlez, Rodriguez-Miguez, 2019).

Pecovatelska zatéz je typicky spojena s dlouhodobou emociondlni zatézi
a s nékterymi pozadavky na péci, které mohou byt u osob s omezenim
pohyblivosti specifické:

Vzhledem ke zdravotnimu stavu: ten je ¢asto tzce spojeny s bolesti a utr-
penim, s oSetfovatelskymi intervencemi (napk. u epilepsie), se sterilizaci,
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odsavanim, inhalacemi a podavanim 1ékd, s fyzioterapii, castymi navsté-
vami lékait a dal$ich odborniki atd. Néktera onemocnéni vyzaduji v ur-
¢itych stadiich komplexni zdravotni péci, ¢asté vstavani a poskytovani
sebeobsluzné a zdravotni péce v pritbéhu noci atd. (Waldboth a kol.,
2016; Kokorelias a kol., 2019). Silné zatéZujici je také nepfedvidatelnost
zdravotnich potizi, nutnost neustalého monitorovani zdravotniho stavu
ditéte a riziko Zivot ohrozuyjicich situaci, napt. u pecovatelt déti s astma-
tem (MacDonald, 1996), s alergii (Moen a kol., 2019), rakovinou (Gibbins
a kol., 2012), epilepsii (Harden a kol., 2016) nebo s diabetem (Kimbell
a kol., 2021).

Vzhledem k nizkym sebeobsluznym schopnostem: tyto deficity kom-
plikuji pé¢i u mnoha osob s tézkym télesnym a vice¢etnym postizenim.
Naptiklad pecovatelé déti s MO hodnoti jako velmi vysilujici a ¢asové
naro¢né krmeni, vysazovani na toaletu a koupani (Elangkovan, Shorey,
2020). Rada pecovatelii u osob po CMP uvadi, Ze po navratu z nemocnice
dochazi k zaméné roli a pecovatelé piebiraji role svého partnera, napf.
vedeni domécnosti nebo péci o dité (Greenwood, Mackenzie, 2010).
Vzhledem k nizkym komunika¢nim schopnostem, naro¢né podpote vy-
voje a vzdélavani déti s omezenim pohyblivosti: naptiklad u déti a do-
spivajicich s roztrousenou skler6zou dochazi v diisledku tnavy, ktera je
typickd pro toto onemocnéni, ke zvy$ené absenci v prabéhu vzdélavani,
horsim $kolnim vykontim, coz klade nasledné vétsi pozadavky na rodice
a doucovani v domdcim prostiedi (Ghai a kol., 2021).

Vzhledem k problémtim v chovani, zejména pokud je omezeni pohybli-
vosti spojené s adapta¢nimi problémy, sebeposkozovanim atd.: néktera
onemocnéni doprovazi psychiatrické problémy a zmény v chovani. Na-
priklad apatie a inhibice chovani jsou silnym prediktorem stupné peco-
vatelské zatéZe u osob s ALS (de Wit a kol., 2018) a neuropsychiatrické
symptomy osob s RS jsou silnéjsimi prediktory distresu u jejich pecova-
telti nez vlastni omezeni pohybu (Corry, While, 2009).

Vzhledem k nutnosti zvy$eného dohledu: omezeni pohyblivosti mtize byt
kombinované s vyraznymi kognitivnimi poruchami v diisledku mental-
niho postizeni ¢i demence. V nékterych ptipadech je nutny kontinualni,
témét celodenni dohled nad osobou. Z tidajt z Ceské republiky vyplyva,
7e pecovatelé ve III. skupiné stupné zavislosti pecuji o blizkou osobu
prumérné témér 16 hodin, kdezto u IV. skupiny zavislosti se primérna
péce blizi 18 a ptil hodiné denné (Michalik, Valenta, 2008).

Pecovatelé obvykle zpoc¢atku nemaji zkusenosti s poskytovanim potieb-
né péce (Moen a kol., 2019). Museji se uc¢it novému zpisobu rodi¢ov-
stvi/pecovani (Nelson, 2002) a jistym zptlisobem se stat témi nejvétsimi
experty na péci o o$etfovanou osobu. Nicméné Casova naro¢nost péce

[ 193]



Negativni
dasledky
na pecovatele

Rodina osob s omezenim pohyblivosti

a kumulace mnoha pozadavku zptsobuje pretizeni tzv. mnohocetnymi
nebo nabytymi rolemi (Kokorelias a kol., 2019; Scorgie, Sobsey, 2000).
Samotni pecovatelé tyto role pojmenovavaji jako roli taxikate, osetiova-
telky, fyzioterapeuta, zapisovatele deniku, manazera piipadi, rodinného
mediatora, detektiva, studenta, ucitele, ochrance, pravnika, asistenta atd.
(Whiffin a kol., 2021; Whiting, 2014). PretiZeni pecovatelii charakterizuje
napf. vyrok partnerky muze po TBI: ,Vite, déldte vsechno. Myslim VSE
s velkym V*(Kratz a kol., 2017, s. 24). U osob s tézkym vicecetnym posti-
Zenim a nékterymi typy chronickych onemocnéni je navic problémem
obtizna zastupitelnost primarnich pecovatelt (Kimbelly a kol., 2021).
Nékteri rodice maji strach prenechat péci o své dité jiné osobé, napi.
z davodu necekanych zdravotnich komplikaci, ale také kvili pocitim
viny, tizkosti a vnitfnim konfliktam, které zazivaji pti odchodu od ditéte
(Dantas a kol., 2019; Nelson, 2002). Vyuziti formalnich i neformalnich
zdroju podpory nékterym rodinam brani obava, Ze by jejich dité nebo
partner nedostal péci potiebné kvality (Gibbins a kol., 2012; Milbrath,
Cecegno, Soares a kol., 2008).

Dusledky péce o osoby s omezenim pohyblivosti se promitaji do vys-
§i trovné rodi¢ovského/pecovatelského stresu a maji negativni do-
pad na télesné a psychické zdravi pecovateli. U pecovatelt o osoby
s tézkym télesnym a viceCetnym postizenim jsou typické somatické
problémy, napt. artritida, problémy se zady a bolest (McKeown, 2003;
Brehaut a kol., 2004; Dantas a kol., 2019). B&Zné se u nich vyskytuji ta-
ké chronickd onemocnéni jako napft. migrény, zaludec¢ni viedy, astma,
chronickd tinava, opakované hospitalizace a dalsi (Brehaut a kol., 2004;
Kokorelias a kol., 2019; Kimbell a kol., 2021). Pe¢ovatelska zatéZ souvi-
si uzce s vyskytem emocionalniho distresu, uzkosti, strachu, smutku,
nejistoty a pocitt viny (Theed a kol., 2016; Ekim, 2016; Connolly a kol.,
2021; Olbrich a kol., 2018; Whittemore a kol., 2012). V populaci peco-
vatelt je dale vysoka incidence psychiatrickych onemocnéni, deprese,
chronické tnavy, poruch spanku, ale také zavislostniho chovani (Chen
a kol., 2021; de Wit a kol., 2018; Tyerman a kol., 2017; Motyer a kol., 2021;
Corry, While, 2009; Duggleby a kol., 2016; Harden a kol., 2016). Nejvétsi
depresivni symptomy byly zjistény u rodi¢t mladych lidi s neuromusku-
larnimi nemocemi, rakovinou a (détskou) mozkovou obrnou, a to spise
u kratsi doby trvani onemocnéni, u matek vice nez u otci a u rodict
z ekonomicky méné rozvinutych zemi (Pinquart, 2018). Emocionalni za-
té7 se navic miize zhorSovat v nékterych obdobich. Naptiklad prechod
déti s alergii do dospélosti je pro rodice (vice matky neZ otce) spojen se
ztratou kontroly nad zdravotnimi riziky, kterd mohou jejich dité po-
stihnout. To vyvolava u rodic¢t zvySenou tzkost, které se musi naucit
ypustit“ (Moen a kol., 2019). Pro rodice déti s rakovinou je emocionalné
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nesmirné namahavé ¢elit utrpeni ditéte (napf. v disledku nezadoucich
ucinkd 1écby) a zaroven byt pro dité emocionalni podporou (Gibbins
a kol., 2012). Vsechny vyse uvedené komplikace mohou mit na kvalitu
Zivota rodi¢t a pecujicich osob devastujici dopad.

Pecovatelé mohou byt navic ohroZeni nékterymi specifickymi situace-
mi a stresory. Napiiklad po prvnim vyskytu vaznych alergickych reakci
déti se u jejich rodic¢t typicky vyskytuje silna uizkost a tento incident
je popisovan jako traumaticka zkuSenost, po které i nadale pretrvava
strach, pocity viny az paranoidni predstavy (Moen a kol., 2019). Rodice
déti s MO, které podstupuji ortopedické operace, uvadéji, ze v této si-
tuaci prozivaji zranitelnost, bezmoc, strach z vysledk operace, ale také
vyCerpanost, ktera souvisi s ambivalenci mezi potfebou podporovat své
ditéte a vlastnimi tizivymi pocity (Iversen a kol., 2009). Obdobné po-
city uvadéji rodice déti s idiopatickou skoli6zou, které maji prodélat
operaci (Motyer a kol., 2021). Nékteii rodi¢e nejsou pfipraveni na miru
bolesti, kterou jejich déti zakusi, maji strach z nepovedenych operaci,
prozivaji vysokou predoperacni tizkost a stres a konflikt v rodi¢ovské
roli, ktery vyplyva z potieby chranit své dité béhem operace a zaroven
nemoznosti toho dosahnout. Specifické dopady na emocionalni zdravi
pecovatell osob s rakovinou zintenzivnila také pandemie covidu-19. Pe-
Covatelé uvadéji zvySeny strach z rizika ndkazy nemocného ¢lena rodiny,
pocity viny kvtli neschopnosti zleh¢it utrpeni pibuzného a nékdy také
bezmocnost, nebot socialni distancovani snizilo schopnost pecovatela
poskytovat adekvatni péci (Dhada a kol., 2021).

Zdravotni problémy u primarnich pecovateld jsou ¢asto zanedbavané
na tkor péce o osobu s omezenim pohyblivosti. Rodice byvaji nejvétsi
experti na péci o své dité, nikoliv vSak o sebe. Mnozi primarni pecova-
telé si uvédomuji, Ze potiebuji ¢as na sebe a na to, aby jejich Zivot mohl
pokracovat dale. Nicméné najit rovnovahu mezi pe¢ovanim a potrebami
pecovatelt je obtizné a tento konflikt, véetné pocita viny, které vyvo-
lav4, byva popisovan v mnoha studiich (Semple, McCance, 2010). Tuto
situaci vystizné vystihuje vyrok ze studie zamérené na pecovatele osob
s Parkinsonovou chorobou: ,,Obdvdm se, Ze onemocnim. Nemuizu byt ne-
mocny, jsem pecovatel“ (Theed a kol., 2016, s. 6). PeCovatelé navic typicky
upfednostriuji potfeby pecované osoby pred témi vlastnimi (Duggleby
a kol., 2016; Abendroth a kol., 2012).

Dal$im zavaznym disledkem naro¢ného pecovani je $patna ekonomicka
situace mnoha rodin, zejména pokud primarni pecovatel nemuze byt
zaméstnan (Dantas a kol., 2019; Theed a kol., 2016; Roser a kol., 2019).
V téchto rodinach je ptitomna vysoka prevalence naruseni rodicovského
zaméstnani, véetné ukonceni zaméstnani, ztraty zaméstnani, nezamést-
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nanosti, zmény pracovni doby nebo prodlouzené dovolené. Pecovani
0 osoby se zavaznym omezenim pohyblivosti je samotnymi pecovateli
oznacovano jako ,prace na cely tivazek* (Kokorelias a kol., 2019), ktera
v mnoha pripadech neni slucitelnd se zaméstnanim. Ekonomickou situ-
aci rodin navic komplikuje finan¢ni nakladnost 1é¢by, naklady na diety
a dalsi (Satherley a kol., 2020; Kimbelly a kol., 2021; Roser a kol., 2019).
Dobson a kol. (2001) upozortiuji také na tiZivou situaci osamélych rodicti
(matky samozivitelky) odkazanych prakticky pouze na piispévky na péci,
které obvykle nestaci ani na pokryti zakladnich nakladi spojenych se
specialnimi potfebami ditéte. Rodice déti s omezenim pohyblivosti maji
z hlediska svych pracovnich zku$enosti potize s dostupnosti vhodné
péce pro jejich déti po skole a béhem skolnich prazdnin, nedostatek casu
na povinné navstévy ve zdravotnickych a skolskych institucich a nedo-
statek porozuméni ze strany zaméstnavatel(i (Contact a Family, 2004).
Tito rodice vyzaduji flexibilni zaméstnani, nejlépe na ¢aste¢né pracovni
uvazky (Kimbell a kol., 2021).

Omezeni pohyblivosti miiZze mit negativni vliv na partnerské i pratelské
vztahy. Postizeni (zejména tézkého stupné) je objektivni pricinou social-
ni izolace rodi¢t a pecovatelt a vyzaduyje restrukturalizaci roli. K tomu
dochazi napt. pii vyskytu konfliktnich roli, kdy ma pecovatel na starosti
vice zavislych ¢lent rodiny (Theed a kol., 2016), v piipadé tmrti partnera
(Ford a kol., 2021; Duggleby a kol., 2016) atd. Pecovani o osobu s omeze-
nim pohyblivosti omezuje podpirnou socidlni sit rodiny, do které patii
pratelské a $irsi rodinné vztahy (Nelson, 2002), ale také socialni aktivi-
ty rodict a pecovatelt. Rodinny Zivot se navic obvykle silné orientuje
na potieby osoby s omezenim pohyblivosti, coz dokladaji napft. studie
u déti s MO (Elangkovan, Shorey, 2020) nebo po TBI (Tyerman a kol.,
2017). Kromé samotné kvantity interakci rodinnych ¢lent trpi také kva-
lita téchto vztaht (Umberson a kol., 2006).

V ptipadé, Ze omezeni pohyblivosti postihne partnersky vztah, maze to
narus$it vzajemnou intimitu a sexudlni vztah (Greenwood, Mackenzie,
2010), naru$ena intimita se vsak vyskytuje také ve vztazich rodic¢ti déti
se zavaznym onemocnénim (Polita a kol., 2018). Nicméné vysledny vliv
na rozvodovost rodi¢t nemusi byt pfili§ dramaticky. Ze zahrani¢nich
i domacich studii vyplyva sice vyssi frekvence rozvodu a partnerskych
problému v rodinach s détmi se specialnimi potiebami, byl v§ak naméren
nizky celkovy efekt tohoto jevu (Risdal, Singer, 2004; Contact a Family,
2004; Michalik, 2013 a dalsi). Lze piedpokladat, Ze postiZeni ditéte nebo
dospélého ¢lena rodiny predstavuje jeden z vyznamnych faktort (nikoliv
vsak jediny), ktery v kontextu celkového fungovani rodiny muze pod-
porit procesy smétujici k rozpadu rodiny i naopak ke zvyseni rodinné
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koheze. V. mnohych rodinach jsou partneti dilezitou soucasti emocio-
nélniho podptirného systému rodiny (Fisher a kol., 2021; Kimbelly a kol.,
2021) a omezeni pohyblivosti kteréhokoliv ¢lena miiZze podpofit pozitivni
zmény v rodinnych vztazich (Gibbins a kol., 2012).

Zdrojem psychické bolesti a socidlni izolace u rodin osob s omezenim
pohyblivosti je dale fada specifickych ztrat a zavaznych omezeni. Ty 1ze
rozdélit na nékolik oblasti, a to oblast osobni, oblast vztaht s druhymi
lidmi, oblast aktivit a perspektiv do budoucnosti (Kantor a kol., 2014).
Do tabulky 13, ktera nabizi charakteristiku a ptiklady raznych typi ztrat,
jsme zatadili také nékteré z vyse uvedenych témat, ktera Ize také po-
vazovat za ztratu, napft. ztratu vlastniho zdravi nebo ztratu partnera.

Tabulka 14. Typy ztrat a omezeni u rodi¢li osob a pecovatelll o osoby s omezenim

pohyblivosti
Oblast Priklady
Osobni Ztrata soukromi
Ztrata osobni svobody Mnozi rodi¢e déti s rakovinou travi tydny doprovodem
ditéte b&hem hospitalizaci v nemocnicich (Mu a kol.,
2015).
Ztrata Casu pro sebe Studie zaméFené na rodice déti s celiakii uvadéji,

Ze matky stravi az nékolik hodin denné pfipravou
bezlepkové stravy (Satherley a kol., 2020).

Ztrata pocitu vlastni hodnoty ~ Néktefi pe¢ovatelé o osoby s RS uvadéji, ze
ztratili aspekty sebe sama jako osoby s placenym
zaméstnanim, které spolec¢nost ocenuje, a ziskali roli
neplaceného pecovatele (Corry, While, 2009).

Prechod - ztrata dosavadniho  PeCovatelé o osoby s rakovinou v terminalnim stadiu
smyslu zivota prochazeji obdobim pfechodu, kdy museji p¥ijmout,
Ze jejich dosavadni realitu Zivota jiz nelze udrzet a je
nutno akceptovat nevyhnutelnou zménu. Tento proces
je obcas velmi bolestivy, plny nejistoty a miZe se zdat,
%e v ném schazi nadéje (Duggleby a kol., 2016). Identita
rodi¢ o nemocné dité se v priibéhu mnoha let odviji
od pecovani o dité, které se stava smyslem Zivota. Tuto
identitu po odchodu ditéte narusi ztrata rodicovské
i pedovatelské role (Polita a kol., 2020).

Ztrata vlastniho zdravi Péce o osobu po CMP negativné ovliviiuje zdravi
t&lesné (kvili nes¢etnym t&lesné naroénym
pedovatelskym tukondm) i psychosocialni, zplisobuje
napt. deprese, pocity vyhoteni, ohrozuje emocionalni
zdravi atd. (Kokorelias a kol., 2019).
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Oblast

Priklady

Osobni

Ztrata zaméstnani /
ekonomického zabezpeceni

Rodice déti s rakovinou maji niz$i miru zaméstnanosti,
zejména v pfipadé matek, které ¢asto zcela pfichazeji
o praci - finanéni ztraty rodiny jsou nejvyraznéjsi
prvni mésice tésné po diagnostice rakoviny, ale mohou
pretrvat i roky (Roser a kol., 2019).

Ztrata aktivit

Rodice déti s potravinovou alergii zaZivaji socialni
izolaci a omezeni podstatnych socialnich aktivit,
které jsou spojené s jidlem, jako je nap¥. navstéva
narozeninovych oslay, restauraci atd. (Moen a kol.,
2019).

Vztahova

Umrti partnerti a dét

Rodice déti, které zemfely v dlsledku rakoviny, Fikaji,
Ze proces truchleni za¢ina jiz obdrzenim diagnézy
ditéte. Po imrti ditéte prochazi rodice intenzivnim

a prodluzovanym smutkem s emocionalnimi

a télesnymi priznaky, které charakterizuje Sok,

vina, apatie, samota, prazdnota, vztek, frustrace,
demotivace, popfeni, selhani, Gizkost, bolest, deprese,
smutek, t&lesna bolest a nespavost (Polita a kol,,
2020).

Ztrata zdravého partnera/
ditéte a vzajemného vztahu

Partnefi dospélych osob po TBI uvadéji ztratu pocitu
Ltebe, mé, nas ke které dochazi v disledku zménéné
osobnosti po Urazu, poruch chovani, manyrovani,
ztraty smyslu pro humor atd. (Whiffin a kol., 2020).
Negativni zkuSenosti tykajici se dopadu trazu

na vzajemny vztah uvadéji také rodice déti po TBI
(Tyerman a kol., 2017).

Ztrata intimity ve vztahu
a dopad na sexualni zivot

Neéktefi pecovatelé o osobu s roztrousenou sklerézou
uvadéji, Ze jejich manzelsky vztah se proménil ve vztah
pecovatelsky, ze kterého vymizela intimita, pfitazlivost,
vzajemnost a néha (Killner a kol., 2018). T&lesné
postizeni ma ¢asto negativni dopad na sexudlni zivot.

Ztraty pratel

Néktefi rodice déti po TBI prozivaji velmi silné
negativni emoce a zarover nedostate¢né pochopeni
ze strany pratel a okoli, v disledku ¢ehoZz se za¢nou
od pratel a béZného socialniho prostiedi zamérné
izolovat (Tyerman a kol., 2017).

Perspektivy

Ztrata ocekavani zdravého
ditéte/partnera

Rodice déti s Zivot omezujicimi zdravotnimi problémy
proZivaji hluboké pocity smutku a ztraty o¢ekavané
zkuSenosti mateFstvi nebo otcovstvi (Fisher a kol.,
2021).

ditéte nebo dospélé osoby
s postizenim

Rodice déti se vzacnym onemocnénim, napf. svalovou
dystrofii nebo cystickou fibrézou, se boji progresivni
povahy choroby, ktera vede k neustalému distresu

a ztraté oteviené budoucnosti. Nejvétsi obavy jsou
spojeny se zdravotnim stavem a jeho zhorsenim,
predevsim v termindlni fazi Zivota ditéte (Waldboth

a kol., 2016).
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Oblast

Priklady

Obavy, které rodice Rodice ditéte s epilepsii vyjadfuji nejen obavy

a pecovatelé maji o vlastni o budoucnost svého ditéte, ale také obavy z nejistoty,

budoucnost zda se bude toto dité schopné postarat v budoucnosti
o né (Harden a kol., 2016).

Nejistota rodin osob Tématem prolinajicim se zkuSenosti rodinnych ¢élend

v kritickém zdravotnim stavu  pecujicich o osoby po CMP v kritickém stavu je

nebo v terminalnim stadiu nejistota, kterou ovliviiuje obsah a zplisob komunikace
se ¢leny rodiny, obdobné jako zptisob rozhodovani
(Connolly a kol., 2021).

Vnimani
normality
rodiny

Spoleéenska
diskriminace

Transformace

Omezeni v béZzném Zivoté pecovateli jsou velmi ¢asto spojené s nutnosti
predchéazet nebezpe¢nym situacim a s dislednym planovanim. Napiiklad
rodice déti s potravinovymi alergiemi jsou schopni zabezpecit pomérné
bezpetné domaci prostiedi, ale velmi rizikova jsou rodinna setkani, na-
rozeninové oslavy a kontakt déti s vrstevniky. To pochopitelné zvysuje
socialni izolaci rodin (Moen a kol., 2019). U osob s télesnym postizenim
je zase nutnost planovani a predchazeni rizikovym situacim spojena
s bariérami ve fyzickém prostredi.

Jednou ze zavaznych ztrat rodin osob s omezenim pohyblivosti je ztra-
ta ve vnimani normality vlastni rodiny. To ma vliv na psychosocialni
status, ktery si rodina miize zacit ptrisuzovat na zakladé dlouhotrvajici
zivotni zku$enosti. Rodice nékdy sami sebe oznacuji jako ,postizenou
rodinu“ (Whiting, 2014). Tim maji na mysli mnohocetné negativni do-
pady postiZzeni na rizné aspekty zivota rodiny, napi. narusené rodinné
vztahy, socialni izolaci, ztratu pracovnich ptilezitosti, nasledné ekono-
mické problémy, pocity viny, ménécennosti, rodicovského selhani atd.
(Elangkovan, Shorey, 2020; Nelson, 2002; Moen a kol., 2019). Na druhé
strané se v rodinach objevuje snaha o obnoveni normality a alespon ¢as-
te¢né zachovani bézného Zivota, napf. u rodin osob s rakovinou (Polita
a kol., 2019; Duggleby a kol., 2016; Gibbins a kol., 2012), alergii (Moen
a kol., 2019) atd.

Rodice si jsou obvykle védomi nedostate¢né akceptace jejich déti ze
strany okolni spole¢nosti a zazivaji diskriminaci, kterd mutze jesté vice
posilovat jejich socidlni izolaci (Dantas a kol., 2019; Tyerman a kol., 2017).
Obdobné problémy se tykaji také dospélych osob, napt. s Parkinsonovou
chorobou, pficemz diskriminace a nepochopeni se typicky rozsituje také
na pecovatele téchto osob (Theed a kol., 2016; Chen a kol., 2021).

Zkus$enost ¢lent rodin osob s omezenim pohyblivosti v§ak muze mit ta-
ké pozitivni aspekty, podpofit dosazeni vétsi osobni zralosti a promény
hodnot, postojt a rozvoje dovednosti. Je to soucast tzv. transformaci -
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zkuSenosti vedoucich k vytvoreni novych (adaptivnich) postojt, perspek-
tiv, roli a aktivit (Bayat, 2007). Tyto transformace mohou byt:

Osobni - systém novych presvédceni, odpovédnosti a ziskani dovednosti,
jako napft. obhajovani ditéte, soucit, asertivita nebo trpélivost.
Vztahové - komunikace a sdileni pozitivnéjsich a podpurnéjsich interak-
ci s rodinou a s $irsi socialni siti mimo rodinu, zvyseni pocitu blizkosti
a lepsi smysl v pratelstvi (Kokorelias a kol., 2019; Theed a kol., 2016;
Bayat, 2007; Appleton a kol., 2018).

Mezi pozitivnimi piinosy se obecné objevuje ptiklon ke spiritualité, roz-
voj schopnosti vSech ¢lent rodiny, zmény v zivotni filosofii a vhimani
podstatnych hodnot, vzajemné porozuméni a zlepseni rodinnych vztahti
atd. (Evans, Darrah a Galambos, 2010; Green, 2007). Rodice déti s rako-
vinou se nékdy citi hrdi, Ze prezili a zvladli tak naro¢nou zivotni vyzvu
(Gibbins a kol., 2012). Néktei{ otcové ditéte s terminalnim onemocnénim
objevili vyznam komunity poté, co dostali finan¢ni, emocionalni a prak-
tickou podporu od svych mistnich spolecenstvi (Fisher a kol., 2021). Spo-
le¢nym tématem studii zamétenych na rodiny déti s rakovinou je snaha
o zachovani nadéje, odvahy a pozitivniho pfistupu (Mu a kol., 2015; Gi-
bbins a kol., 2012). Naiara Polita (2018) ve vztahu ke zku$enosti otcti déti
s rakovinou uvadji, ze ,dalsim diilezitym faktorem pro otce byla utécha
v ndbozenstvi a spiritualité, kterd poskytovala nové vyznamy, titéchu pro
bolest a tilevu od strachu. V tomto aspektu bolestnd zkusenost posilila
viru a presvédcent, zintenzivnila jejich vztah s vyssi bytosti a zvysila jejich
tcast na nabozenské c¢innosti s cilem porozumét nemoci a vyporddat se
s ni. Otcové béhem této zkusenosti prehodnotili své osobni hodnoty, vice
se starali o kvalitni rodinny ¢as a stali se rozumnéjsimi, uvédomélejsi-
mi a angazovanéjsimi“ (s. 190). Studie tykajici se pecovatelii osob s RS
analyzovaly zavazek stat se pecovatelem, ktery ¢ini vét$ina partnert
a ktery je mimo jiné faktory motivovan laskou, pocitem zodpovédnosti
a vzajemnosti vici partnerovi (Appleton a kol., 2018).

Charlotte J. Whiffin a kol. (2021, stranky necislovany), ktera analyzovala
zkusenosti rodin dospélych osob po TBI, uvadi: ,Clenové rodiny byli kon-
frontovdni s kiehkosti Zivota a uvédoménim si, Ze Zivot je krdtky. Cerpat
néjaky pozitivni vyznam z takového traumatu byl zptisob, jak se posunout
vpred a uvédomit si osobni odolnost a vnitrni silu. Hodnotili véci, které
ostatni povazovali za samozrejmé, a mluvili o hlubokém smyslu pro lasku
a spojent. ... Clenové rodiny hovotili konkrétné o svém zvyseném sebevé-
domi, empattii, toleranci, zralosti, odhodldni, sebeuvédoménti, ocenéni dru-
hych, psychické/osobni odolnosti, trpélivosti, sile rodinnych pout a touze
pomdhat druhym® Pochopitelné nelze opomenout, Ze tyto smysluplné
a pozitivni zkuSenosti prozivaji rodiny osob s omezenim pohyblivos-
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ti v disledku naroc¢né existencialni situace, kterou ve vétsiné pripada
doprovazi devastujici dopad pecovatelské zatéze, chronické zdravotni
problémy pecovateld, narusené vztahy s okolim, ekonomické stradani
a omezend perspektiva budoucnosti.

Autoti systematickych review (napt. Elangkovan, Shorey, 2020; Nelson,
2002) popisuji vyrovnavani se s narozenim ditéte s omezenim pohybli-
vosti jako soucast dlouhodobé aktivni adaptace. To samé plati také o vy-
rovnavani rodi¢ti/pecovatell v rodinach osob se ziskanym postizenim
¢i onemocnénim. Termin coping se pouziva pro oznaceni copingovych
styl, prostiednictvim kterych se jedinec udi, jak se vyrovnat s nasledky
nemoci, ale také konkrétnich copingovych strategii pro mobilizaci zdroji
(Greenwood, Mackenzie, 2010). Napiiklad Jonathan Gibbins a kol. (2012)
uvadi mezi ptiklady copingu u rodi¢t déti s rakovinou nasledujici - vy-
uziti dnu volna v praci, pfestavka v pecovani o dité, pozitivni postoj,
udrzovani nadéje, porovnavani své situace s rodinami, které jsou na tom
htife, stfidani se v péci s partnery, sdileni zku$enosti s jinymi rodinami,
pla¢, humor a zabava, relaxace a cviceni, joga, poslouchani hudby;, jidlo,
nabozenské a spiritudlni praktiky (napf. modlitba, duchovni poradenstvi)
a dalsi. Specificky kontext pro coping lze pozorovat po umrti ditéte ne-
bo partnera, napt. v disledku rakoviny. Copingové procesy se v téchto
pripadech ¢asto vztahuji ke konstruovani novych vyznami prozitych
zku$enosti, napf. spiritudlniho pfesvédceni, Zze maji pomdhat ostatnim
rodicim v jejich utrpeni a rozdavat poselstvi lasky, odvahy a sily, nebo ze
jejich dité zemfelo, aby se zkratilo jeho utrpeni, dale zapojeni se do dob-
ro¢innych aktivit na financovani vyzkumu rakoviny, socialni pomoc dé-
tem a rodinam, dobrovolnictvi a pomoc v podptrnych skupinach, ritudly
zamétené na spojeni s ditétem, pfipominani péknych vzpominek atd.
(Polita a kol., 2020). Teorie copingu byla dale vychodiskem pro vytvofeni
modelt rodinné resilience. Ty je mozné povazovat za procesy a zdroje,
které rodinu chrani a umoznuji zachovani jeji integrity prostfednictvim
ochrannych faktord, ale také pomahaji pti obnové sil a osobnostniho
nebo rodinného fungovani (Sobotkova, 2012). Piiklady zdrojti rodinné
resilience jsou napft. profesionalni pomoc (rady, informace a podpora
odbornikit), osobnostni vlastnosti rodic¢t (nadéje, trpélivost, optimismus
atd.), socidlni podpora na rtiznych trovnich (jak v roding, tak i v $ir$im
socidlnim systému), faktory tykajici se ditéte (reakce na potreby dité-
te) a faktory tykajici se rodinného systému jako celku (rodinna koheze,
partnersky vztah atd.) (Greeff, Van der Walt, 2010).

Proces vyrovnavani se s postiZenim/nemoci ovliviiuji genderové rozdi-
ly. Otcové se piitom s postizenim ditéte vyrovnavaji celkové hufe nez
matky, pfi¢emz jejich pocity hanby, selhani, samoty a nejistoty ve vztahu
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k ditéti patfi mezi pFiciny jejich odchodu od rodin (Dantas a kol., 2019).
Otcové se navic s postizenim/nemoci ditéte vyrovnavaji odli§né nez
matky - typicky jsou totiZ ovlivnéni svymi kulturnimi identitami a ste-
reotypy. V nasich sociokulturnich podminkach je to obvykle piedstava
silného muze, ktery neukazuje slabost a je zodpovédny za ochranu domo-
va a podporu rodiny. Obavy o pracovni aktivity a ekonomickou situaci
rodiny jim ubiraji ¢as, ktery mohou stravit s rodinou, coz je v dasledku
od jejich déti i partnerek oddaluje (Polita a kol., 2018).

Proces vyrovnavani se s postizenim ma dynamickou povahu a sdili fadu
podobnosti s procesy reakci na vyznamnou ztratu, napfi. ztratu blizké
osoby. Ve specidlnépedagogické literature (napi. Frye, 2015; Bigge, Best,
Heller, 1991; Vitkovd, 2006 a dalsi) je proces vyrovnavani se s postizenim
ditéte Casto vysvétlovan na zakladé modelu Elisabeth Kiibler-Rossové
a jeho modifikaci. Rossova popsala prostiednictvim empirickych pozoro-
vani stadium $oku, obrannych mechanismu, hnévu, deprese a smlouvani
smétujici k akceptaci reality (Ross, 2003). Modifikace tohoto modelu
od Marie Vagnerové (2012) obdobné uvadi fazi Soku a popfeni, fazi bez-
mocnosti, fazi postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem, fazi
smlouvani a fazi realistického postoje.

Model Rossové mél obrovsky vliv nejen na specialni pedagogiku, ale
i na fadu dal$ich profesi (Newman, 2004). Piesto ma také radu kritik,
kteti mu vytykaji:

Teoretickou nekonzistentnost a absenci vyzkumu - stadia byla Rossovou
popsana na zakladé klinické zkusenosti a doposud neexistuji védecké
dtikazy, které by potvrzovaly existenci jednotlivych stadii.

Nejasnou kontinuitu jednotlivych stadii - nékteré faze ¢i reakce jsou
spiSe jedine¢né (zejména reakce po sdéleni diagnozy), avsak dalsi priibéh
jiz neni lehce predvidatelny.

Fakt, ze Rossova dle nékterych autort (Pomeroy, Garcia, 2008) nepo-
pisuje linearni proces - nejedna se o stadia, nybrz o clustery typickych
psychodynamickych reakci na typické podnéty v urcitém kontextu Zi-
votni zkuSenosti.

Navic musime zohlednit fakt, ze Rossova tento model vytvofila pti pra-
ci s umirajicimi lidmi. Ztraty souvisejici s postizenim ditéte/partnera
jsou mnohem méné finalni ve srovnani s o¢ekavanou ztratou vlastniho
Zivota ¢i umrtim blizké osoby. Proto se néktefi autofi vyhybaji terminu
akceptace postizeni a mluvi radgji o dvojznacném smutku (Boss, 2009)
nebo o netplné ztraté (Bruce, Schultz, 2001). Smutek u téchto rodin je
popisovan jako ,zmrazeny*, protoze u vét$iny rodin pietrvava i po do-
sazeni dospélosti déti a misto akceptace se objevuji spise pocity nejisto-
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ty, tzkosti a strachu souvisejici s budoucnosti, kdy jiz rodice nebudou
schopni se o své dité starat (Ghai a kol., 2021; Elangkovan, Shorey, 2020).

Obdobné problémy vsak mohou nastat také u rodi¢a déti s terminal-
nim onemocnénim, napf. u progresivni svalové dystrofie. Progresivni
charakter nemoci zpusobuje kontinudlni stres, pricemz nejvétsi strach
maji pecovatelé ze zhor$eni zdravotniho stavu pred umrtim (Waldboth
a kol., 2016). V pripadé TBI ditéte se pocatecni reakce Soku a zmatku
prolinaji s tlevou a s vdé¢nosti rodi¢u za to, Ze dité prezilo (Tyerman
a kol., 2017). Nicméné i v téchto pripadech prozivaji rodice/pecovatelé
smutek a bolest ze ,ztraty“, kterou zptisobily behavioralni, kognitivni
a osobnostni zmény po traumatu: , Prisla jsem o manzela v den, kdy mél
nehodu, protoze [partner] neni miij manzel; je to prosté nékdo, o koho se
ted musim starat“ (Bodley-Scott, Riley, 2015, s. 212).

V nedavném systematickém review zaméieném na Zivot ohroZujici ne-
moci (napf. cysticka fibroza, svalova dystrofie nebo rakovina) byl popsan
model, jak se otcové téchto déti vyrovnavaji s diagndzou (Fisher a kol.,
2021). Zastie$ujicim tématem tohoto modelu je nejistota, kterd se prolina
fazi pred, béhem a po stanoveni diagnézy. V obdobi ptred stanovenim
diagnoézy otcové prozivali fadu obtiznych ,bitev¥, nespocetné navstévy
v nemocnici, naro¢né rozhovory a dlouha ¢ekani na potvrzeni diagnézy,
které byly zptisobeny napt. nedostatkem povédomi o diagnoze jejich
ditéte. Toto zpozdéni u otcti prohloubilo frustraci, nejistotu a pocity
bezmocnosti. Sdéleni diagnoézy bylo pro otce Sokujici, byla to ,surrea-
listickd, ale zdroven traumaticka uddlost; jako byt ,hozen do hurikdnu®
(s. 5). Piitom se citili zaplaveni a zdrceni smutkem, hnévem a bezmoci.
Obdobi po diagnoze charakterizovala snaha o znovunabyti alespori ur-
¢itého stupné kontroly nad nejistotou, ktera souvisela s 1é¢bou, budouc-
nosti ditéte, ale také s hledanim vysvétleni, proc¢ jejich dité onemocnélo.
Navzdory jeji znepokojivé povaze zacali nejistotu postupné akceptovat
jako soucast svych Zivotu.

V literatute je pomérné dobte popsano obdobi, kdy dochazi ke sdéleni
zavazné diagnozy. Typickymi reakcemi rodi¢t a pecovatell jsou $0k,
popieni (kdy je tézké prijmout realitu spojenou s diagnézou), panika
a strach (LeSeure, Chongkham-ang, 2015). Jonathan Gibbins a kol. (2012,
s. 257) popisuji toto obdobi u rodi¢t déti s rakovinou: ,,Vétsina rodicti
povazovala za uzitecné, kdyz jim lékar sdélil stav a progndzu jejich ditéte
(...) citili tilevu, protozZe konecné méli diagnézu a mohli zahdjit lécbu. Jini
tomu nevérili a diagnézu popirali, protoZe ocekavali, Ze jejich ditéti budou
diagnostikovdny mirné zdravotni potizZe ... nékteri zkoumali, zda nedoslo
k chybné diagnoze ... a nékteri byli frustrovani a nastvani na zdravotnicky
persondl za to, Ze jim nenaslouchali a oddalovali diagnézu (...) Rodice se
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také citili provinile a premysleli, zda jsou vinni za to, Ze si nemoci nevsimli
drive, nebo Ze predali ditéti své geny (...) Pro rodice bylo obtizné Fici o svém
ditéti druhym lidem, protoze je to nutilo Celit realité, ¢asto opakované
a dfive, nez se na to citili pfipraveni (...) Rodice se lisili v rozhodovdni
o tom, kolik informaci sdélit svému ditéti a zdravym sourozencum, pri-
¢emz jen mdlo z nich preddvalo tplné informace (...) Nékteri rodice se
rozhodli sdélit ditéti informace teprve v prubéhu ¢asu nebo pockat, az se
dité zeptd.“

Ackoliv model Rossové a dal$i obdobné modely popisyjici vyrovnavani
se s postizenim mohou byt z praktického hlediska uzite¢né, samotny
koncept ¢lenéni jednotlivych stadii je pouze hypoteticky. Vyzkum v této
oblasti se orientuje spiSe na studium copingu, resilience a na poznavani
zkuSenosti rodi¢ti a pecovatelt v pritbéhu konkrétnich zivotnich situaci,
jak je patrné z vyse uvedenych prikladu.

Podpora rodin s omezenim pohyblivosti

podpory rodin Systém podpory rodin osob s omezenim pohyblivosti je
mozné roz¢lenit na systém organizované formalni podpory a na nefor-
malni podporu poskytovanou napft. rodinnymi ptislusniky, prateli nebo
dobrovolniky. Oba systémy podpory jsou zavislé na sociokulturnim a his-
torickém kontextu, ktery byl s ohledem na Ceskou republiku nastinén jiz
v prvni kapitole. Zde je uZite¢né pripomenout alespon nékolik okolnosti.
Na vyvoj spole¢nosti ve sttedoevropském kontextu méla zasadni vliv
politicka situace pred rokem 1989, ktera podstatné prodlouzila obdobi
silné segregace osob se specidlnimi potiebami. Vzhledem ke spole¢enské
izolaci a politickému rezimu se do ¢eskych zemi dostava ohlas hnuti
za emancipaci prav téchto osob a jejich rodin s velkym zpozdénim. Né-
které skupiny osob se specialnimi potfebami, napt. s tézZkym vicecetnym
postizenim, zaZivaly jesté na prelomu 20. a 21. stoleti silnou perzekuci
v prostiedi ustavni péce, kde dochazelo k silnému zanedbavani jejich
dustojnosti a potteb. Zdravotnicky, vzdélavaci a socidlni systém se teprve
na prelomu tisicileti za¢ina decentralizovat a zbavovat své silné zavislos-
ti na fizeni statem. Ptirozené pravo rodicti, aby se mohli postarat o své
dité a dostali ptitom alespont minimalni podporu statu, bylo prakticky
nevymahatelné a opét tim trpély nejvice rodiny osob s tézkym stupném
specidlnich potieb. PrestozZe se situace po roce 1989 zacala pozvolna
ménit, stale existuji v systému podpory (jak formalnim, tak i neformal-
nim) Cetné bariéry, které dokladaji ojedinélé studie z domaciho prostredi
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(Sedlackova a kol., 2021; Sedlackova, Kantor, 2021a, 2021b; Kunhartova
a kol., 2015 a dalsi).

BliZe se v této podkapitole budeme vénovat predevsim systému formalni
podpory, nebot mezi pomahajici profesionaly patii také specialni peda-
gogové. Konkrétni priklady institucionalniho systému podpory v Ceské
republice zahrnuji:

Poradenskou podporu: ta je poskytovana v rezortu zdravotnictvi pro-
stfednictvim systému zdravotnickych sluzeb, napt. psychologického
nebo ergoterapeutického poradenstvi (viz kapitola ¢tvrtd), v socidlnich
sluzbach prostiednictvim zakladniho a odborného poradenstvi (viz kapi-
tola pata) a ve skolstvi prostiednictvim $kolskych poradenskych instituct
(u zakti s omezenim pohyblivosti se jedna piedevsim o specidlnépedago-
gicka centra a pedagogicko-psychologické poradny), $kolniho psychologa
a Skolniho specialniho pedagoga.

Pomoc klinickych psychologi, jez je dale podstatna ve zdravotnic-
kém systému, a to formou individudlni, skupinové a rodinné psychote-
rapie. Formou rodinné terapie je tzv. interakéni terapie, ktera ma za cil
optimalizaci interakci rodi¢t s postizenym ditétem (Krej¢ifova, Rican,
2006). Na nékterych tsecich zdravotnictvi dochézi zdkonité k velmi uzké
spolupraci mezi rodinou a zdravotnickym tymem - typickym piikladem
jsou perinatologickd centra poskytujici pé¢i pred¢asné narozenym dé-
tem. Zdravotnicky systém taktéz zabezpecuje ¢innost détskych center
(drive kojeneckych tstavi a détskych domov) pro déti do ti let v pii-
padech, kdy rodina nemiiZe plnit svoji funkci. Déti se specidlnimi potie-
bami ztstavaji v téchto zatizenich i déle, piipadné se v téchto tstavnich
zdravotnickych zafizenich poskytuji i socidlni sluzby (Dokoupilova a kol.,
2015).

a jejich rodiny, napt. ranou péci, osobni asistenci nebo odleh¢ovaci sluz-
by (viz kapitola patd).

Rodicovské a podptirné skupiny - jedna se o typy svépomocnych sku-
pin, které organizuji odbornici, samotni pecovatelé nebo neziskové or-
ganizace, napt. Amélie pro osoby a rodiny osob s rakovinou. Podobny
vyznam ma i setkdvani rodi¢a v ramci psychorehabilita¢nich pobytt
(napf. pobyty spole¢nosti pro mukopolysacharidozu) a méné formalnich
zpusobu potkavani.

Instituciondalni systém péce o osoby s omezenim pohyblivosti byl ptivod-
né vytvaren na zakladé medicinského modelu postizeni, ktery je zalozen
na expertnim postaveni pomdhajicich ve své oblasti. V zapadnich zemich
se vSak od 80. let 20. stoleti stale vice zacala zdtraznovat myslenka za-
pojeni rodiny do zdravotni péce dle filozofie pristupu na rodinu zamé-
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fené péce (family centered care) (MacKean a kol., 2005). Tento piistup
byl poprvé kodifikovan roku 1992 soucasnym Institutem pro pacienty
a na rodinu zaméienou péci v USA (Shields, 2015). Jedna z jeho definic
uvadi, Ze se jedna o ,,zptisob péce o déti a jejich rodiny v radmci zdravotnic-
kych sluzeb, ktery zajistuje, Ze péce je planovdna pro celou rodinu, nejen
pro jednotlivé dité/osobu, a ve kterém jsou vsichni ¢lenové rodiny uzndvdni
jako prijemci péce (Shields a kol., 2006).

Kli¢ové principy tohoto pristupu predstavuje zaméteni na schopnosti,
nikoliv deficity, podpora rodiny ve volbé pozadovanych zdroj a v kont-
role nad nimi a vyvoj vztahti charakterizovany spolupraci mezi odborni-
ky a rodici (Espe-Sherwindt, 2008). Rodiny déti se specialnimi potfebami
povazuji za dilezité uschopnovani a partnerstvi, poskytovani specific-
kych informaci o ditéti, koordinaci a ucelenost péce o dité i rodinu, re-
spekt a podptrnou péci (Jansen, Putten a Vlaskamp, 2012). Tyto principy
se zacaly formovat nejprve na pediatrickych a geriatrickych oddélenich
nemocnic. Pfitomnost rodinnych ptislugniki v prabéhu hospitalizace
se totiz ukazala nejen jako piinosna (rodinni ¢lenové poskytuji obvykle
lepsi péci nez zdravotnicky personal), ale predevsim se zacala povazovat
za jedno ze zakladnich prav téchto pacienti a jejich rodin. Na rodinu
zaméiena péce se postupné zacala praktikovat také v socialnich sluzbach
a dalsich institucich pro osoby se specidlnimi potfebami.

Piistup na rodinu zamétené péce ma radu vyhod pro rodiny a uzivatele,
napft. ma pozitivni vliv na efektivni vyuzivani sluzeb, zdravotni stav,
spokojenost rodiny, pristup k péci, komunikaci mezi rodinou a posky-
tovateli sluzeb, systémy péce, fungovani rodiny a dopad/néklady na/pro
rodinu (Kuhlthau a kol., 2011). Metaanalyza studif u rodin déti s télesnym
postizenim (Almasri a Palisano, 2018) ukazuje, Ze rodice jsou pomérné
hodné spokojeni s mérou, do jaké jsou poskytované rehabilita¢ni sluz-
by orientovany na rodinu (nejvice rodinam chybéji obecné informace).
Spole¢nym tématem kvalitativnich studii byla dulezitost piileZitosti pro
komunikaci mezi poskytovateli sluzeb a rodici. Toto systematické review
vsak nijak nezohledniovalo sociokulturni kontext, ve kterém byly ptivod-
ni studie realizované, a moznost aplikace vysledkt na ¢eské prostiedi
je nizka.

Nicméné pristup na rodinu zamétené péce Celi také kritice - je nejedno-
znacné definovany (coz komplikuje jeho vyzkum), ve vét$iné instituci
se zohlednuji jen nékteré jeho principy, malokdy jsou vsak aplikovany
v$echny, je zpochybriovana jeho efektivita kvili nedostatku randomi-
zovanych studii (Shields a kol., 2012) a jeho aplikaci v praxi brani fada
bariér ze strany poskytovatelt sluzeb (Shields, 2015). Pristup na rodinu
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zamétené péce je nékdy mylné zaménovan s pouhou pritomnosti rodic¢t
s détmi v nemocnicich.

Podporu poskytovanou rodinam osob s omezenim pohyblivosti Ize roz-
délit na neformdlni (podpora poskytovana $ir$i rodinou, prateli, sousedy,
vrstevniky, naboZenskou komunitou atd.) a formalni (odborné sluzby).
Pro mnohé rodiny je velmi dutlezita neformalni podpora, kterou si po-
skytuji navzajem a ktera je v nékterych piipadech ve spole¢nosti nedo-
statecné dostupnd (Tyerman a kol., 2017; Kimbell a kol., 2021). Otcové
déti a dospivajicich s onkologickym onemocnénim uvadéji, Ze pro né byly
dulezité rodicovské skupiny, které poskytovaly ,,prostor pro navazovdni
novych prdtelstvi a sdileni myslenek a zkusenosti. Tato vyména prinesla
utéchu, tilevu, nadéji a predevsim prispéla ke snizeni vzddlenosti, izolace
a zoufalstvi, které pocitovali“ (Polita, 2018, s. 189). V nékterych piipadech
vSak muze mit zac¢lenéni do podptrnych skupin sporny efekt - podle
Rachael Theed a kol. (2016) byla zku$enost s podptrnymi skupinami
pecovateltl o osoby s Parkinsonovou chorobou v ojedinélych ptipadech
silné frustrujici, zejména pokud se setkali s pacienty v pokrocilém stadiu
nemoci a vidéli, co je patrné ¢eka, diive, nez na to byli sami psychicky
pripraveni.

Emocionalni a prakticka podpora od ptatel a rodinnych ¢lent miize byt
zaméfena na péci o sourozence, hlidani nemocného ditéte, prepravu, na-
kupovani atd. (Gibbins a kol., 2012). Neformalni podpora také usnadriuje
coping v nékterych specifickych situacich, napt. v pribéhu zavaznych
operaci déti (Motyer a kol., 2021). Socialni prostfedi v§ak mtize v né-
kterych ptipadech naopak distres rodic¢a zvysit a mnoho autort uvadi
nedostatek porozuméni a zajmu od pratel a rodiny (Appleton a kol., 2018;
Kusi a kol., 2020; Polita a kol., 2020). Naptiklad nékteré studie u osob
s MO ukazuji, Ze $irs$i rodina nékdy pfisuzuje matkdm vinu za to, Ze se
jim narodilo postizené dité, jako by $lo o trest za minulé ¢iny (Elangko-
van, Shorey, 2020). V téchto piipadech hraji samozfejmé velky vyznam
sociokulturni a narodnostni specifika, ale i v nasem kulturnim prostredi
se muzeme setkat s obdobné stigmatizujicimi postoji. Podstatné jsou
zde také genderové rozdily. Otcové dostavaji od své $irsi rodiny a ze
socialnich siti patrné méné socialni podpory nez matky, zejména pokud
se jedna o emociondlni podporu (Clarke a kol., 2009). Mezi neformalni
formy podpory lze dale zatadit navstévovani nabozenskych komunit
a viru v Boha (Keown a kol., 2003). Rodice a pecovatelé vyuZzivaji také
online podptrné sité, napt. fora rodin déti s idiopatickou skoliozou, ktera
umoznuji ziskat informace i pravé potiebnou socidlni podporu (Motyer
a kol., 2021).
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Koncept na rodinu zamétené péce do zna¢né miry ukazuje, co rodiny
od formalni podpory oc¢ekavaji. Pritom je dulezité, Ze samotny postoj
rodi¢d a pecovateli o osoby s omezenim pohyblivosti se v prubéhu ¢a-
su méni - zatimco v pocatku je charakterizovan spi$e naivni dtvérou,
postupné piibyva proaktivniho pfistupu, ktery charakterizuje zvyseny
pocit zodpovédnosti, ochrany a obhajovani ditéte nebo jiného ¢lena ro-
diny (Nelson, 2002). Rodice a pecovatelé ocenuji u oborniki, pokud maji
dobré verbélni i neverbalni komunika¢ni schopnosti, zvazuji své nazory,
poskytuji vysoce kvalitni péci, maji dostatek ¢asu, jsou k dispozici, kdyz
je rodice pottebuji, jsou kulturné kompetentni, ohleduplni, oslovuji ro-
di¢e a pecovatele a zahrnuji je do procesu rozhodovani o poskytované
péci a sluzbach (Fawcett a kol., 2019).

Z analyzy zkus$enosti rodin s vyuzivanim profesiondlnich sluzeb dale
vyplyva, Ze rodiny od odbornikt o¢ekavaji pohled na rodinu jako celek.
Napf. Emma Tyerman a kol., (2017) uvadi, Ze néktefi rodice déti s TBI
u odbornikti nenachézeji dostate¢né porozuméni socidlnim a kulturnim
faktoram, které rodiny a jejich jedine¢né perspektivy zasahuji, nebot jim
schazi holisticky pohled na rodinu. V dusledku toho jim muize uniknout,
co je pro rodiny dulezité. Pecovatelé, ktefi se staraji o dospélou osobu
(napf. po CMP) také uvadéji, Ze ocekavaji zajem nejen o rodinného cle-
na s disabilitou, ale také vice osobni pozornosti a zajmu o né samotné.
Odbornici Casto pecovatele zanedbavaji, obdobné jako jejich socialni
prostiedi a rodinni pfatelé (Kokorelias a kol., 2019). Nékteré studie si
v$imaji také genderovych rozdila - otcové déti se zavaznym onemocné-
nim uvadéji, Ze nastaveni zdravotnického systému je zamérené na zZeny
jako primarni pecovatelky a otce nechava spise na periferii péce o jejich
déti (Fisher a kol., 2021).

Rodice a pecovatelé také potiebuji uznani svého pecovatelského tsili
a schopnost odbornik jim naslouchat (Nelson, 2002). Efektivni komuni-
kace snizuje uzkost rodin a pecovateld (Connolly a kol., 2021). Efektivni
komunikaci mezi zdravotnickym personalem a rodinami osob po CMP
pomaha samotna piitomnost a dostupnost zdravotnického personalu,
priznani readlného zdravotniho stavu pacienta a konzistentni zpravy
a koordinovana komunikace ze strany zdravotnického tymu (Connolly
a kol., 2021). Pecovatelé dale o¢ekavaji a potfebuji informace (Motyer
a kol., 2021). Casto se spoléhaji na informace vyhledané na internetu,
které vSak u nékterych pecovatelli vzbuzuji spiSe uzkost a stres (Theed
a kol., 2016). Gillian Motyer a kol. (2021) popisuji jako slibnou coping
strategii pro rodi¢e béhem zavaznych operaci déti se skoli6zou infor-
movani prostiednictvim textovych zprav. Textové zpravy sice nemohou
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nahradit fyzicky kontakt, ale ptesto u rodi¢t vyrazné snizuji hladinu
uzkosti.

Rodiny potiebuji pomoc také v nékterych specifickych situacich. Na-
priklad rodice déti a dospivajicich s détskou roztrousenou sklerézou
potiebuji pomoc pfi sdéleni diagnozy ditéti (Ghai a kol., 2021). Obdobné
rodice s onkologickym onemocnénim proZzivaji potize pti sdéleni diagno-
zy svym détem a neciti se dostate¢né podporovani odborniky (Semple,
McCance, 2010). Rodice idajné pouzivaji v téchto situacich techni¢téjsi
jazyk, stavi se spiSe do role ucitele nez rodice, neovétuji si, zda jim jejich
déti rozumi a neprozkoumavaji jejich myslenky, pocity a obavy (tamtéz).
Déti ovSem navzdory objemu informaci, které dostanou, obvykle zjisti, Ze
jejich rodi¢ ma zavazné onemocnéni. V nékterych piipadech se dokonce
samy dovtipi, Ze se jedna o rakovinu, napft. pti rozhovorech s ostatnimi
lidmi (Huang a kol., 2014).

Mezi dal$i bariéry ve vyuzivani odbornych sluzeb patii nedostate¢né
povédomi o dostupnych sluzbach (i mezi odborniky) (Theed a kol.,
2016), ekonomické diivody a demografickd omezeni, nebot nékteré
sluzby nejsou dostupné v pozadované oblasti (Kokorelias a kol., 2019).
Ve zdravotnictvi je ¢astym problémem neznalost specifickych zdravot-
nich problém a diagnoz ze strany praktického lékate, dale to, ze lékati
nepouzivaji stejny jazyk pii komunikaci s rodici a ze nékdy chybi dia-
log mezi 1ékafi a rodici (Moen a kol., 2019). Pecovatelé se mohou citit
bezmocni v situacich, kdy nerozumi lékatské terminologii, nedostanou
adekvatni informace a nejsou zahrnuti do procesu lécby. Dtsledkem je,
7e sami nedokazi poskytnout adekvatni péc¢i nebo podporu vyplyvajici
z pecovatelskych naroki (LeSeure, Chongham-ang, 2015). Rodice, ktefi
absolvovali vstupni vzdélavani ohledné péce o jejich dité s diabetem,
uvadéji, Ze dostavali od osetiujiciho personalu protichitidné informace,
toto vzdélani navic nebylo dostate¢né, odbornici mivali z pohledu rodic¢t
nékdy nerealistickd ocekdvani a mohly se vyskytnout dalsi konflikty
mezi potfebami rodiny a odbornosti diabetologického tymu (Kimbell,
2021). Rodice déti s astmatem mluvi o piekazkach, které ve zdravotnictvi
zahrnuji stiidani personalu, potiZze se sjednavanim schtizek, nedostatek
psychologické podpory a nedostatecné vzdélani poskytované zdravotnic-
kymi pracovniky (Fawcett a kol., 2019). Nenaplnéné potieby rodicu déti
umirajicich na rakovinu (Polita a kol., 2020) se tykaji napf. neposkytnuti
jasnych a ¢estnych informaci o netspésnosti lé¢by, nizké miry indivi-
dudlniho piistupu a instituciondlni flexibility, nedostate¢ného zapojeni
rodi¢t do procesu rozhodovani, nedostate¢nych informaci od odborniku
o procesu umirani a ptipravy na komunikaci s ditétem na toto téma
atd. (Polita a kol., 2020). Avsak také ukonceni uspésné lécby nemusi byt
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pro rodiny déti a dospivajicich s rakovinou jednoduché. Rodice prozivaji
typicky smés pocitti, napt. nadéje, uvolnéni, ale také nejistoty a strachu
z relapsu nemoci. SniZeni frekvence navstév a proces prechodu zpét
k poskytovatelam primarni péce vnimaji jako ztratu podpory, nebot
tento prechod typicky ptichazi bez ptipravy a v dobé, kdy se teprve po-
kouSeji vratit sviij zivot do bézného stavu (Conway Keller a kol., 2020).

Ve vzdélavacim systému komplikuje vzdélavani zaka neznalost jejich
specialnich potteb ze strany pedagogickych pracovniki, napft. u zaka
s MO nebo s epilepsii. To snizuje divéru rodica ve vzdélavaci systém
(Elangkovan, Shorey, 2020). Néktefi ucitelé navic nejsou v piipadé zdra-
votnich problému zdka schopni reagovat ptimérené, napft. v piipadé epi-
leptického zachvatu (Harden a kol., 2016). U déti s astmatem a dal$imi
chronickymi chorobami byva ve skolnim prostiedi problém s medikaci.
Rodice se obavaji také spoustécu astmatickych zachvatu ve $kole, postra-
daji ditvéru ve schopnost $kolniho personalu astma zvladnout a mnozi si
nechdavaji dité doma, kdyz oc¢ekavaji dalsi zachvat (Fawcett a kol., 2019).

Nékteti autoti systematicky dohledali a identifikovali bariéry a facilita-
tory v poskytovani psychosocialnich intervenci, napt. u osob se vzacnym
onemocnénim (Rice a kol., 2020) nebo u dospélych osob s rakovinou
(Inhestern a kol., 2016). Piehled bariér a facilitatort z téchto dvou studii
ukazuje tabulka 14.

Tabulka 15 ukazuje informace tykajici se riznych typt psychosocialnich
intervenci a jejich vysledki u rodin osob s raznymi typy omezeni pohyb-
livosti. Psychosocialni intervence Ize obecné roz¢lenit na nékolik rovin
dle urovné aktivni participace Gcastniku:

Poskytovani informaci - informovani, minimalni aktivita ac¢astnik.
Podpora - validace zkuSenosti t¢astnik a facilitace vyjadieni jejich po-
citlt a emoci.

Nacvik dovednosti pro coping - osvojovani novych kognitivnich schop-
nosti a rozvoj sebekontroly.

Psychoterapie - pomaha ucastnikiim porozumét svym zkusenostem.
Spiritudlni nebo existencialni terapie - ucastnici hledaji smysl svych
zkuSenosti prostfednictvim reflexe a meditace (Cunningham, EMOnds,
1996).

Vétsina programu v tabulce 15 je zaméfena na prvni tfi irovné a ma
charakter psychoedukac¢nich a poradenskych intervenci. Naptiklad Ho
Ju Cheng a kol. (2014) uvadi, Ze obecné informace o CMP, péci pfi tomto
onemocnéni a komunitnich zdrojich byly poskytovany rodinam nasle-
dujicimi zptisoby: prostiednictvim informac¢niho bali¢ku, individualniho
vzdélavani (na bazi osobni interakce a telefonického kontaktu) nebo sku-
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Tabulka 15. Bariéry a facilitdtory pfi poskytovani psychosocialni podpory rodindam

Studie

Rice a kol. / 2020

Inhersten a kol. / 2016

Bariéry

Intervence neni dostatecné
zaméfena na potfeby
pecovateld, intervence je
vnimana jako nudna, nevhodny
styl facilitace intervence.

Praktické potiZe - nedostatek ¢asu rodiny, vzdalena
demograficka poloha od mista poskytovani
intervence, problémy s pfepravou, stéhovani, finanéni
naroky poskytovani intervenci (sluzby nejsou hrazeny
ze zdravotniho pojistén).

Nedostatek ¢asu nebo zajmu
zUcastnit se intervence, napt.
z d@vodu neochoty opustit
nemocného ¢lena rodiny.

Emocionalni aspekty - nékteré rodiny nemaji pottebu
psychosocialni podpory, nizka schopnost ohodnotit
potfeby svych déti u nékterych rodi¢l, neochota
Ucastnit se podpory z divodu emocionalniho
pretizeni, strach ze stigmatizace atd.

Praktické bariéry, napf.
intervence méla byt nabidnuta
pozdéji nebo drive, finanéni
naklady, nedostupnost lokality,
kde je intervence poskytovana,
technické problémy u online
nebo telefonickych intervenci
atd.

Charakteristiky onemocnéni, nap¥. progres nemoci

a nezadouci vedlejsi uinky, faze onemocnéni (rodiny
maji mensi motivaci vyuZzivat psychosocialni podporu
kritce po stanoveni diagnézy) atd.

Emocionalni bariéry, napf.
situace, kdy diskuze s ostatnimi
pecovateli vzbuzuje pFilis velky
distres a Ucastnici se necitf
komfortné ve skupiné.

Nedostatek spoluprace se zdravotnickym personalem
a instituci, nedostatek ¢asu, usili, nedtvéra
zdravotnik( v efektivitu a pottebu psychosocialni
podpory atd.

Facilitatory

Poskytovani zdroj, napf.
pocitacl, informacnich balicka
atd.

Poskytovani informaci o podptirnych sluzbach
zdravotnickym personalem.

Poskytovani vedeni, napt.
instrukce a vedeni pro realizaci
online intervenci.

Charakteristiky intervenci, napf. pokud lze strukturu
intervenci ptizplsobit potfebam Géastnik( (véetné
napt. zajisténi péée a programu o déti rodin),
pFistupnost lokality a pomoc s dopravou, personal se
znalostmi v psychoonkologii a dobrymi schopnostmi
komunikace s détmi, kulturni senzitivitou, finanéni
podminky atd.

Poskytovani dodate¢nych
sluzeb, napf. podpory mezi
setkanimi (telefonni hovory),
poskytovani dodate¢nych
setkani v pfipadé potfeby.

Facilitace emocionalnich aspektd - ¢lenové rodiny
jsou schopni vnimat potteby své, svych déti i potieby
ostatnich.

Efektivni spoluprace s klinikami a institucemi, sluzby
jsou zavedeny jako soucast rutinni péce, existence
kontaktni osoby v instituci, motivace a Uroven
zapojeni zdravotnického personalu do poskytovanych
sluzeb.

pinového vzdélavani (zahrnujici telefonické konference). Terapeutické
poradenstvi je zaméfeno primarné na vyvoj terapeutického vztahu, v je-
hoZ ramci se pecovatel a poradensky pracovnik zabyvaji otazkami, které
jsou spojené s diagnozou a pecovanim (Northouse a kol., 2010). Svépo-
mocné skupiny jsou terapeutem, piipadné samotnymi ucastniky facili-
tovana setkani, na nichz si ucastnici poskytuji navzajem vrstevnickou
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podporu, rady a informace (Treanor a kol., 2020). Teoreticka vychodiska
téchto programu spocivaji nejcastéji v kognitivné-behavioralni terapii
a kognitivni terapii, v teorii a modelech stresu (Lazarus a Folkman, 1983),
v teoriich rodinné terapie, v modelech krizové intervence (Morley, 1967),
v teoriich vztahové vazby, v principech sexudlni terapie atd.

Charakteristika nékterych specifickych intervenc¢nich programui:
Intervence pro rodinné vazby zahrnuje hodnoceni potteb pecovatelt,
intervence zamérené na udrzovani rodinnych vztahua a sebepéci peco-
vateld (Shaw a kol., 2016).

Program FOCUS je resilien¢ni interven¢ni program zaméieny na rodiny,
které se potykaji s traumatem nebo ztratou a ktery byl ptivodné vytvore-
ny pro rodiny vojaku (Saltzman, 2016). Program poskytuje strukturovany
pristup pro praci na kratkodobych cilech. Ty se tykaji strategii pro zacle-
néni rodiny, udrzeni optimistického piistupu, coping a snizeni uzkosti,
sebepéci a management symptomt (Tabrizi, Alizadeh, 2018). Dulezitymi
aspekty je vytvareni spole¢nych cili a poté podpora spoluprace s rodici,
détmi a celou rodinou pti budovani komunikace a vytvareni smyslu.
Prostiednictvim narativniho procesu sdileni vypravi kazdy ¢len rodi-
ny svij pribéh a vytvari casovou osu, ktera graficky zachycuje zazitek
a poskytuje platformu pro rodinné diskuse. Tento proces narativniho
sdileni se nejprve provadi s rodici, poté s détmi, a nakonec s rodinou
jako celkem (Saltzman, 2016).

Program COPE (Meyers a kol., 2011) je podptrny vzdélavaci program,
jehoz cilem je naucit rodinné pecovatele dovednostem, které jim po-
mohou zvladat symptomy ¢lena rodiny s rakovinou a dal$i problémy.
Zamétuje se na vyuziti kreativity (nahlizeni problému jako vyzev, které
Ize pfekonat), optimismu (zaméfeni se na pozitivni, ale zaroven realistic-
ké aspekty), planovani (vypracovani zdravého planu k feSeni problémi)
a odbornych informaci k pfekonani problém (vyhledavani a uceni se
z davéryhodnych zdroji) (Gabriel a kol., 2019). Existuji modifikace to-
hoto programu pro jiné skupiny pacientt a pecovateld, napt. HF-COPE
(HF = heart failure) pro osoby po selhani srdce.

Uceleny podptrny systém zaméfeny na podporu zdravi (CHESS) je on-
line systém pro zlepseni dovednosti pacientii s rakovinou a podporu
jejich pecovatelil. Poskytuje informace (formou ¢asto kladenych otazek,
knihovny, internetovych odkazt, osobnich p#ibéht atd.), slouzi jako
platforma pro komunikaci (formou diskuznich skupin, otazek odbor-
nikdm atd.) a koucovani/trénink pecovatell (pomoc pfi rozhodovani,
KBT principy pro identifikaci stresu a nacvik interven¢nich strategii,
zvladani konflikti, doporuceni pro planovani zmén atd.) (DuBenske
a kol., 2014).
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Tabulka 16. Typy intervencf a jejich vysledky pro rodiny osob a pecovatele o osoby
s rdznymi typy omezeni pohyblivosti

Populace/ Prvniautor/  Typy intervenci Vysledky
diagnoéza: rok:
Rodinni Fu/2017 Intervence pro rodinné vazby, Parové intervence
pecovatelé osob intervence zalozena na teorii zamérené na péci o sebe,
s rakovinou sebeurceni, KBT, terapie zamérena na interpersonalni vazby
na emoce (parova intervence pecovateld a management
na bazi systemickych princip(), symptom( pacientd jsou
uceleny podplrny systém zaméreny efektivni pro zlepseni kvality
na podporu zdravi (CHESS), FOCUS Zivota a snizeni deprese,
program, existencionalné-behavioralni  zatimco muzikoterapie
terapie, interpersonalni poradenstvi umoznuje snizeni Uizkosti.
po telefonu, intervence zamérena
na feseni problému.
Gabriel/2019 Interpersonalni poradenstvi, edukace SmiSené vysledky
o zdravi, nacvik dovednosti a coping, ve vlivu na kvalitu Zivota,
intervence pro rodinné vazby, FOCUS psychologickou/emocionalni,
program, COPE program. télesnou, socialni
a spiritualni spokojenost.
Kedia/2019 4 kategorie intervenci: intervence Nejvice studii uvadi zlepseni
zamétené na komunikaci, na nacvik v oblasti pecovatelské
coping dovednosti, na redukci stresu zatéze, distresu, Gzkosti,
a vicesloZkové intervence. deprese, celkové kvality
Zivota, osobni G¢innosti
(self-efficacy), coping
dovednosti.
Nort- Psychoedukacni intervence, nacvik Snizeni pecovatelské zatéze,
house/2010* dovednosti, terapeutické poradenstvi.  zlepSena schopnost copingu,
zvyseni osobni G¢innosti
(self-efficacy), pozitivni viiv
na nékteré aspekty kvality
Zivota (distres a tizkost,
manzelské/rodinné vztahy).
Treanor/2020* Zejména psychoedukaéni Zvyseni kvality Zivota

a psychoterapeutické intervence.
Diseminace informaci (o rakoving,
jejimu dopadu na rodiny, o Zivotnim
stylu, zdrojich podpory atd.), podptrné
intervence (po telefonu, vrstevnicka
diskuze, profesionalni podpora), ndcvik
dovednosti pro coping (komunikaénich
dovednosti, feSeni problém(, strategie
pro pé¢i o sebe atd.).

bezprosttedné po intervenci
(dlouhodoby efekt nejisty).
Maly nebo zadny efekt

na depresi, Uzkost, distres
a télesné zdravi pecovateld.
V nékterych studiich
popsané nezadouci téinky
(distres, distres tykajici

se sexualnich funkci, nizsi
spokojenost se vztahem,
obsah intervenci byl
nevhodny pro nékteré
G&astniky).
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Populace/ Prvniautor/  Typy intervenci Vysledky
diagndza: rok:
Waldron/2013  V&echny intervence klasifikovany SmiSené vysledky u vlivu
jako nacvikové, na bazi KBT pfistupu na kvalitu Zivota (dvé studie
a se slozkou psychoedukace. Dale uvadéji statisticky vyznamna
KBT, podpdrné techniky a respitni zlepgeni).
péce, nacvik Feseni problémd. Obsah
intervenci - nacvik copingovych
dovednosti, FeSeni problém(, navyk(
spani a komunikace.
Rodiny déti Eche/2021* Nacvik feSeni problémd, Maly dopad na snizeni
s rakovinou psychoedukace, KBT a rodinna deprese a Gzkosti
terapie, stres management, terapie po intervenci.
posileni copingu (coping enhancement
therapy), terapie nadéji, kratka terapie
zamérena na problém.
Koumaria- KBT, nacvik dovednosti zamétenych Snizeni distresu, deprese,
nou/2020 na feseni problému, edukacéné- Uzkosti a posttraumatického
spiritudlni skupinova setkani, stresu (pro KBT a ndcvik
progresivni relaxace s fizenou dovednosti zaméfenych
imaginaci, Surviving Cancer na Fedeni problému), dale
Competently Intervention Program pozitivni dopad na vyhoreni
(integrace KBT a ptistupll rodinné (spiritudlni intervence),
terapie) a dalsi. snizeni Uzkosti a zlepSeni
vitalnich funkei (relaxace)
atd.
Kelada/2019 Tabory pro déti s rakovinou a jejich Vysledky u rodinnych
rodiny. tabordl - zvysena socialnf
podpora, vyména informac,
zabava a odpocinek,
posileni vztah( v roding,
posileni perspektivy
do budoucnosti. Negativni
vysledky u osifelych rodica,
ktefi se citi mezi rodinami
jako outsideti a interakce
s rodinami s détmi u nich
vyvolava tenzi.
Peikert/2018 Psychosocialni intervence zaméfené na integraci zpét do bézného

Zivota po ukonéeni Uspésné lécby.

Ambulantni skupinova setkani: zlepseni socidlnich dovednosti, zvyseni

nadéje, kvality Zivota, snizeni deprese atd.

Ambulantni individualni setkani: zadna zlep$eni.

Tabory: socidlni podpora, zlepSeni nezavislosti, socialnich dovednosti

a sebevédomi.

Na rodinu orientované rehabilita¢ni programy: zlepseni télesného

zdravi a psychologické situace rodin.

Online intervence: smiSené vysledky, snizeni deprese, tizkosti a stresu.
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Populace/ Prvniautor/  Typy intervenci Vysledky

diagnoéza: rok:

Pecovatelé Ahn/2020 Intervence psychosocialni (napt. Snizeni distresu

pacientd online podptirné skupiny, podpora a pecovatelské zatéze,

s pokrodilou po telefonu), edukaéni (zamé¥rené zlep&eni kvality Zivota,

rakovinou na péci o sebe, management osobni Géinnosti (self-
symptom(, stres a coping atd.) efficacy) a pecovatelskych
a smiSené. kompetenci.

Lee/2021* 3 kategorie intervenci zaméFenych Zlep3eni deprese a kvality
na pecovatele: pé&e o sebe (coping, Zivota tésné po intervenci,
relaxace, udrzovani zdravého maly Géinek (statisticky
zivotniho stylu), podpora vztaht nesignifikantni) na zkost.
(zlep$eni komunikace a podpora
par(), dodateéné zdroje (identifikace
a mobilizace zdrojl pro podporu
pecovateld v komunité nebo roding).

Rodinni Cheng/2013*, ~ Psychoedukaéni intervence Signifikantni zlepSeni

pecCovatelé osob 2014* s psychoterapeutickymi strategiemi rodinného fungovani a nizsi

s CMP (feZeni probléml, pe¢ovani a coping se  vyuzivani zdravotnickych

stresem). sluzeb pacienty s CMP. Nizky

dopad na zlepseni tizkosti,
spokojenost se socialni
podporou, kvalitu zivota,
spokojenost s intervenci.

Eldred/2008 Vzdé&lavani s rodinnym/individudlnim Lepsi rodinné fungovani
poradenstvim, individualni podpora (koncept zahrnujici
po telefonu, skupinové telekonference, celkové fungovani, feseni
podpora individualnimi domacimi problém{ a komunikace)
navstévami, podpora skupinovymi u individualizovaného
setkanimi. poradenstvi zaloZzeného

na KBT principech.
Rodiny déti Clarke/2011 Vzdélavani o astmatu, nacvik feseni Vsechny vysledky se tykaly
s astmatem problém, arteterapie, astmaticky klub, pouze déti s astmatem,
astmatické koucovani. nikoliv rodin.
Rodinni Coxe/2020 Telebehavioralni intervence (terapie Snizeni deprese, distresu,
pecovatelé osob zamétena na feseni problému, pozitivni vliv na osobnf
s TBI rodi¢-dité interakéni terapie, online Géinnost (self-efficacy),
interaktivni videa a vzdélavaci moduly,  Gzkost, feseni problémd.
telefonické podpdirné skupiny,
telefonické poradenstvi, emocionalné
podpdirna setkani).
Rodice déti Zhao/2019* Podptrné rodicovské programy Snizeni deprese, distresu.

s diabetes
mellitus (typ 1)

(psychologicka podpora rodi¢ovské
zodpovédnosti a management
konfliktd, socialni podpora).

Zvyseni schopnosti pozadat
o pozitivni podporu.
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Populace/ Prvniautor/  Typy intervenci Vysledky
diagndza: rok:
Rodiny osob Cagle/2017 HF-COPE (modifikace programu COPE). Pouze jedina studie

po selhani srdce

zamérena na pecovatele
neprokazala vyznamné
zlep3eni (u pedovatelské
zatéze, deprese, Uzkosti,
kvality Zivota a védomosti
pecovateld).

Pecovatelé osob
se vzacnym
onemocnénim

Rice/2020 Behavioralni nebo psychologické intervence: osobni Gi¢innost,
emocionalni stavy, zatéz, existencionalni zajmy, kvalita zivota atd.

Podpdrné intervence: pozitivni vliv na kvalitu zivota a spokojenost,
télesné zdravi a emocionalni stavy.

Vzdélavaci intervence: pozitivni vliv na zatéz.

Viceslozkové intervence: pozitivni vliv na zatéz, obecné dovednosti,
emocionalni stavy, védomosti o nemoci, kvalitu Zivota a spokojenost,
télesné zdravi.

*Studie obsahuje metaanalyzu

Rodice
a vzdélavani
73kl s OP

Celkova troven dukazt svédcicich o efektivité psychosocialnich inter-
venci pro pecovatele osob s omezenim pohyblivosti vykazuje smisené
vysledky. Nedavné Cochrane review (Treanor a kol., 2020), které bylo
zaméfeno na pecovatele osob s rakovinou, uvadi pozitivni vliv pou-
ze na zvySeni kvality zivota bezprostifedné po intervenci, av$ak vliv
na ostatni ¢asto uvadéné cile intervenci (izkost, deprese, distres, téles-
né zdravi atd.) je zanedbatelny nebo zadny. Toto Cochrane review také
jako jediné zjistovalo nezadouci G¢inky intervenci. Jistota téchto zavéra
je v8ak mala vzhledem k metodologické kvalité vétsiny studii (Treanor
a kol., 2020).

Specialni pedagogové, ktefi pracuji s osobami s omezenim pohyblivosti,
pottebuji hluboké porozuméni zkusenosti téchto rodin, bez néhoz neni
mozné dosahnout holistického pohledu na tyto rodiny, snazit se o ote-
vienou komunikaci s nimi a o aktivni zapojeni rodic¢t do vzdélavaciho
procesu. Aktivni podil rodi¢t pfi vzdélavani neznamend jejich pouhou
informovanost, ale predpoklada ui¢ast rodict na aktivitach vzdélavaciho
procesu, dialog a vyménu nazora, ucast na rozhodovani, pripadné az
predani zodpovédnosti rodic¢tim za jednani spojené s fizenim $koly (Mit-
chell, 2014). Pokud se rodic¢e podileji na fizeni $koly, znamena to, Ze se
ucastni planovani a evaluace ¢asti $kolni vyuky, jsou aktivni v organech
Skoly, vystupuji jako tutofi svych déti atd.
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Nékteré studie nam navic mohou pomoci porozumét urcitym vzorcim
v chovani a postojich rodict, které vytvareji prekazky pro uspésné vzdeé-
lavani. Naptiklad rodice déti po 1é¢bé rakoviny se pii integraci téchto
déti chovaji ¢asto hyperprotektivné, izkostné a preferuji spise vzdélava-
ni v domacim prostiedi (Martinez-Santos a kol., 2020). Maji zdjem spise
o celkovou zkuSenost déti se vzdélavanim a jejich pocity nez o skolni
aspésnost a vysledky. Tyto postoje souviseji s dlouhodobou zkus$enosti,
kterou rodice v priibéhu péce o své nemocné dité ziskali, s jejich nejisto-
tou a se zdravotnimi riziky pro dité. Na druhé strané jsou rodiny, jejichz
déti jsou dobte integrovany do zivota skoly - tyto rodiny chtéji mit ote-
vienou komunikaci o nemoci ditéte ve $kolnim prostredi (tamtéz). Také
v systematickém review Laury Hartman a kol. (2015) byla identifikovana
oteviena komunikace jako jedna z dulezitych strategii pro aspésnou
integraci zakd po traumatu mozku zpét do skoly. Mezi bariérami, které
narusuyji spolupraci rodiny se skolou, byl identifikovan nedostatek ko-
munikace mezi $kolou, rodic¢i a zdravotnickym zatizenim, problematicky
piistup k informacim a informace pfeddvané expertnim jazykem (napf.
pouzivani terminologie, které rodi¢e nerozumi), nedostatek povédomi
o dtisledcich traumatu mozku pro vzdélavani, nedostate¢né porozumeéni
zménéné osobnosti zakd a nedostatek podpory ze strany skoly, absence
sluzeb zaméfenych na tranzit do $kolniho prostiedi a dalsi (Hartman
a kol., 2015; Andersson a kol., 2016). V dtisledku téchto zkusenosti rodice
prozivaji frustraci, netrpélivost, vztek. Primarni pfi¢inou téchto pocitii
je predevsim nedostatek porozumeéni, strach o své dité a obavy o jeho
budoucnost (Andersson a kol., 2016).

Dobra komunikace a aktivni zapojeni rodi¢ti jsou naprosto podstatné
pfi vzdélavani osob s tézkym vicec¢etnym postizenim (Kantor, Ludikova,
2015). Strategie pro komunikaci (prostfednictvim denik® zaka, mailo-
vé nebo telefonické komunikace atd.) v tomto pfipadé kompenzuji ne-
schopnost samotnych zaki predavat podstatné informace o sobé. Dale
je podstatné ziskat davéru rodict, nebot jejich dité se obvykle nedovede
branit a neni schopno vyjadrit své potieby. Uc¢itel mize vzhledem k dlou-
hodobym a hlubokym vztahtim s zaky pomoci rodi¢tim lépe porozumét
jejich ditéti a spole¢né s rodic¢i najit smysluplné vzdélavaci cile. Pred-
pokladem je vsak i zde vytvoreni aktivni spoluprace s rodici, ktera je
zaloZena na partnerském a respektujicim zptisobu komunikace.
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Sourozenci osob s omezenim pohyblivosti

Omezeni pohyblivosti ovliviiuje vSechny ¢leny rodiny, véetné zdravych
sourozenct. Tato podkapitola predstavi, jaké jsou zkuSenosti téchto
sourozenct, jakymi negativnimi dusledky jsou ohrozeni a jaké existuji
intervenc¢ni programy zamétené na jejich podporu. Také v této podka-
pitole vychazime primarné z analyzy systematickych review - hlavni
vysledky této analyzy shrnuje tabulka 16. Velka ¢ast dohledanych studii
byla zaméfena na Sirokou $kalu chronickych onemocnéni, z nichz né-
které zaclenily diagnézy relevantni pro jiné oblasti specialni pedagogiky,
napfk. poruchy autistického spektra (McKenzie Smith a kol., 2018). Pokud
to bylo mozné, vychazeli jsme vzdy pouze z ¢asti tykajicich se okruhu
somatopedickych diagndz. Déle existuji studie tykajici se pouze jedné
diagnodzy, jak je vidét z tabulky 16. K nasemu piekvapeni nebyla dohle-
dana zadna systematicka review zamétena vylu¢né na télesna postizeni
a diagndzy, jako napt. (détska) mozkova obrna.

Tabulka 17. Pfehled systematickych review zaméfenych na sourozence osob s chronickym

onemocnénim

Diagnéza Spoleéna Prvni autor / rok Metoda analyzy a zaméfeni studie
témata
Chronicka Psychosocidlni Barlow/2006 Narativni syntéza - prehled dopadu nemoci
onemocnéni zdravi na psychosocialni pohodu déti s nemoci, jejich
a fungovani rodi¢ a sourozenc(l.
Incledon/2015 Narativni syntéza - faktory, které ovliviuji

mentalni zdravi.

Limbers/2014 Narativni syntéza - dopad nemoci na kvalitu
Zivota spojenou se zdravim a vliv pfidruzenych
faktord. Porovnani vysledkd sourozenct déti
s nemoci s hodnocenim rodica.

Sharpe/2002 Metaanalyza - dopad nemoci na psychosocialni
fungovani sourozenct a vliv modifikujicich
faktor(.

Vermaes/2012 Metaanalyza - dopad nemoci na psychosocialni
fungovani sourozenct a vliv modifikujicich
faktord.

Somatické Elliot/2020 Narativni syntéza - dopady nemoci na dité
symptomy jsou rozdéleny podle toho, zda ma chronické
onemocnéni rodi¢, nebo sourozenec.
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Diagnéza

Spoleéna Prvni autor / rok

témata

Metoda analyzy a zaméfeni studie

Chronicka
onemocnéni

Vysledky Hartling/2014

intervenci

Narativni syntéza - efektivita intervenci.

McKenzie
Smith/2018

Narativni syntéza - vliv intervenci

na psychologické fungovani sourozenct
(relevantni pouze vysledky souboru sourozenct
déti se somatickym onemocnénim). Souéasti

je také metaanalyza na Siroké populaci osob se
specialnimi potfebami, proto ji zde nepovazujeme
za relevantni.

Mitchell /2021

Narativni syntéza - efektivita intervenci s rodici
(hodnoceny Géinky na rodi¢e i sourozence).

Rea/2019

Narativni syntéza - Gcinky tabord na rodice,
sourozence a rodiny.

Zku&enosti Deavin/2018

sourozencl

Metaderivace - 2 hlavni témata a 5 subtémat:
ménici se vztahy (rodinné vztahy i vztahy k sob&
samému) a zvlddani zmén (coping a ptijeti,
podpora pratel, vrstevnikd a podplrnych skupin
a negativni reakce druhych).

Havill /2019

Obsahova analyza - vysledky reflektuji zkusenosti
sourozenctl, nemocného ditéte i jeho rodi¢d ve 3
oblastech analyzy (kategorie):

1. oblast (v&di, Ze je néco vazné $patné; je nutno
pFijit na vyznam détské chronické nemoci;
adaptace na zmény v osobnim a rodinném Zivoté;
zachazeni s emocionalnimi reakcemi na nemoc);

2. oblast (vnimani marginalizace; vyvijejici se ja);

3. oblast (vybaveni si udalosti spojenych s nemoci;
jizda na horské draze).

Fungovani Gan/2017

ve skole

Narativni syntéza - 3 hlavni témata: psychicky
dopad na sourozence ve skole; pokles skolnf
dochazky a fungovani ve $kole; zmény nebo
vnimani rozdil( v interakci s vrstevniky a uciteli.

Epilepsie

Identifikace
spole¢nych
témat

z kvalitativnich
studii

Harden/2016

Autofi nazyvaji postup pouzity pro analyzu dat
tematickou syntézou.

Pohled déti s epilepsii, jejich rodi¢d a sourozenci.
Sourozenct se tykaji tato subtémata: télesny

a emocionalni dopad epilepsie; dopad na zaélenéni
do béznych aktivit; dopad na socidlni vztahy;
védomosti o epilepsii; Fizeni socialnich vztahd.
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Diagnoéza

Spoleéna
témata

Prvni autor / rok

Metoda analyzy a zaméfeni studie

Cysticka fibréza

Dasledky CF

Chudleigh/2019

Narativni syntéza - témata: fungovani rodiny,
psychosocialni dopad CF, porozuméni CF

a porovnani CF s jinymi diagnézami (astmatem
a diabetem). Pfedstavuje pohled déti s CF, rodi&t
a sourozencdl.

Rakovina

Vysledky
intervenci

Guan/2021

Narativni syntéza - prehled charakteristik,
efektivity zkuSenosti sourozenc( s intervenénimi
programy.

Han/2017

Narativni syntéza - hodnoceni efektivity
intervenci.

Mooney-Doyle/2021

Narativni syntéza - popis cild, kli¢ovych
aspektl a charakteristik ispésnych intervenci
podporujicich pohodu a psychosocialni zdravi
sourozenc.

Prchal/2009

Narativni syntéza - efektivita intervenci a faktory
ovliviujici jejich Gcinek.

Dusledky
rakoviny

Alderfer/2010

Long/2008
(duplikat)

Narativni syntéza - dopady rakoviny

na psychosocidlni zdravi, somatické symptomy,
kvalitu zivota a $kolni potize sourozencd. Pfehled
z kvalitativnich studii.

ZkuSenosti

Yang/2016

Metaderivace - 4 hlavni témata: dezintegrace
Zivota; marginalizace uvnitt rodinnych vztahd;
sebetranscendence béhem normalizace rodinnych
vztah(; udrzeni rodinné integrity a rodinné
normality.

Wilkins/2005

Metaderivace - 3 hlavni témata: ménici se zZivot,
intenzivni pocity, nenaplnéné potteby.

Traumatické
poranéni mozku

Psychosocialni
fungovani

Ownsworth/2020

Narativni syntéza - psychosocialni dopad

TBI a identifikace faktord spojenych

s psychosocialnim fungovanim (demografické
faktory, charakteristika zranéni, psychosocialni
proménné).

Vrozena
onemocnéni
srdce

Psychosocialni
pohoda

a kvalita
Zivota

Schamong/2021

Narativni syntéza - dopad nemoci

na psychosocialni pohodu, kvalitu Zivota

a pridruzené faktory, které tyto vysledky ovliviuiji,
vcetné intervenci.

Umrtf
sourozence

Charakteristi-
ka a efektivita
intervenci

Ridley/2020

Narativni hodnoceni efektivity a charakteristiky
intervenci, metaderivace kvalitativni evaluace
intervenci sourozenci, rodi¢i a personalem.

Zavislost

na zdravotnich
technologiich
(ventilatorech)

Zkusenosti
¢lend rodiny

Lindahl/2011

Metaderivace - hlavni témata zahrnuji zku$enosti
nemocnych déti, rodi¢l, sourozencdl, prostoru

a mista. U sourozenc identifikovana 2
subtémata: nést na ramenou zavazek pecovani

a Zivot se ztratou pozornosti rodica.
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Zkusenosti sourozencti osob se zavaznym
onemocnénim

Zavazné onemocnéni ma mnohocetné dopady na zkusenosti zdravych
sourozencu. Tito sourozenci zazivaji typicky pocity ztraty, které souviseji
se ztratou drivéjsiho rodinného Zivota, se ztratou pozornosti rodic¢t, se
zanedbavanim vlastnich potfeb, s narusenim vztahu s nemocnym bra-
trem ¢i sestrou atd. (Yang a kol., 2016; Harden a kol., 2016; Havil a kol.,
2019 a dalsi). Sourozenci ztraceji pocit bezpeci, ktery se mutze tykat
ztraty vlastniho zdravi, rizika rozvinuti vlastniho onemocnéni, ztraty
nemocného sourozence (u terminalnich stadii onemocnéni), genetického
prenosu nemoci na vlastni déti atd. (Havil a kol., 2019; Chudleigh a kol.,
2019). Zavazna je ztrata pocitu vlastni identity v obdobich vyrazného
zhor$eni nemoci, kdy maji sourozenci tendenci definovat sebe samé
prostiednictvim zkuSenosti nemocného bratra nebo sestry (Woodgate,
2001). Také mnohd témata uvedend dale v textu piedstavuji urcitym
zpusobem pro sourozence ztratu.

Nemoc ditéte zasahuje do rodinné dynamiky a vztahti. Sourozenci travi
méné Casu s obéma rodici a vice ¢asu s prarodici nebo sousedy (Wilkins,
Woodgate, 2005). Nejedna se vSak pouze o zvysenou fyzickou, ale také
emociondlni nedostupnost rodic¢a, ktera je zptisobena naro¢nou péci
a vy¢erpanosti. Vztahy s nemocnym sourozencem mohou byt narusené
z divodu odlisného piistupu rodi¢ti k nemocnému ditéti a zdravym sou-
rozenciim, mohou byt posilené zménami v chovani nemocného ditéte
a vyustit az v sourozeneckou rivalitu (Kramer, 1981). Nemocné dité je
stfedem rodinného systému (Lindahl, Lindblad, 2011) a jemu se také
prizptisobuje vétsina aktivit rodiny. Zdravi sourozenci mohou z téchto
davodu prozivat marginalizaci uvniti vlastniho rodinného systému,
vysokou emo¢ni nejistotu a zranitelnost (Yang a kol., 2016). MuZe dojit
az k rozdéleni uvnitt rodiny na nemocné dité a zdravé sourozence, kteti
uvadéji pocity zavisti a zasti vzhledem k mnozstvi ¢asu, ochrany a zvlast-
ni péce, kterou rodice vénuji nemocnému ditéti (Deavin a kol., 2018).

Sourozenci mohou déle prozivat tizkost z marginalizace a stigmatizace
také ve vztahu k Sirsimu socialnimu okoli. Naptiklad sourozenci déti
s epilepsii uvadéji, ze kvili izkosti z reakci ostatnich bylo pro né obtizné
fict o nemoci bratra nebo sestry druhym lidem (Harden, 2016) a také
sourozenci déti s CF se setkavaji na verejnosti s nedostatkem povédomi
a empatie vzhledem k tomu, Ze nemoc je ,neviditelna* (Chudleigh a kol.,
2019). Obdobné zkusenosti prozivaji také sourozenci déti s dal$imi typy
skrytych onemocnéni, coz vytvari konflikty pti hledani podpory mezi
prateli, vrstevniky, ve $kolnim prosttedi apod. Sourozenci maji také ten-
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denci obhajovat nemocné déti mezi vrstevniky i na vefejnosti a preji si,
aby ostatni byli vii¢i nim tolerantnéjs$i (Deavin a kol., 2018).

Dal$im problémem je dezintegrace rodinného Zivota, ktera zahrnu-
je dramatické zmény v rodinnych rolich, rodinné dynamice a snizeni
koheze rodiny. Jedna se napt. o prebirani role a zodpovédnosti matky,
kterd je s hospitalizovanym ditétem (Woodgate, 2001), coZ muZe vyus-
tit ve zvy$enou pecovatelskou zatéz kladenou na zdravé sourozence.
Napiiklad sourozenci déti zavislych na zdravotnich technologiich jsou
bézné zodpovédni za péci o potfebné technologie (napf. ventilatory),
vykonavaji oSetfovatelské tkony a dohliZeji na nemocné dité (Lindahl,
Lindblad, 2011). Pfebirani roli a odpovédnosti svych rodi¢i miiZe byt
pric¢inou az pseudorodic¢ovského pecovani o nemocné dité. Pfitom se
sourozenci mohou dostat do konfliktu s vychovnymi styly a pravidly,
jez urcuji rodice (Havil a kol., 2019).

Sourozenci obvykle nemaji dostate¢né informace o nemoci a jeji 1é¢bé,
coz plati zejména o pocatecni zkusenosti s nemoci bratra nebo sestry.
V dtisledku toho si nékdy konstruuji vlastni mylna vysvétleni, ktera
provokuji uizkost, jsou plna sebeobvinovani, nejistoty, obav z budouc-
nosti apod. (Havil a kol., 2019). Nicméné i v pozdéjsich etapach muze
chybét dostate¢né porozuméni povaze nemoci i 1é¢by, coz se projevuje
deficitni komunikaci. Antoinette Deavin a kol. (2018) pouZivaji termin
yrodicovské ticho“ (parental silence) pro oznaceni situace, kdy rodice
o nemoci nemluvi, protoze chtéji chranit sourozence pted jejimi naroc-
nymi aspekty. Také samotni sourozenci se nékdy vyhybaji komunikaci
0 nemoci, protoze nechtéji rodice zatézovat. Tato recipro¢ni vyhybani
se tématu nemoci vytvafi problémy v rodinnych vztazich a rodice navic
netusi, co vSe zdravy sourozenec o nemoci a 1é6¢bé nevi. Néktefi autofi
navrhuji, Ze vyhnuti se komunikaci o nemoci muze byt uzite¢né pouze
kratkodobé, po dobu stabilizace rodiny (Brett, Davis, 1988). Dlouhodo-
bé vsak podporuje u sourozenct pocity uzkosti a odcizeni v rodinnych
vztazich. Sourozenci ocenuji, pokud se dozvédi dulezité informace o ne-
moci piimo od rodi¢t. Pokud se tak nestane, vyuzivaji razné strategie,
napf. odposlouchani rozhovort mezi rodic¢i (Havil a kol., 2019). To pouka-
zuje na pottrebu védét dostatek informaci, nehledé na to, zda sourozenec
komunikaci s rodi¢i iniciuje, ¢i nikoliv.

Porozuméni bolesti, rozpoznani ostatnich dilezitych aspekti rodinného
7ivota a identifikace pozitivnich aspektt zkusenosti s nemoci je soucasti
vytvaieni smyslu (meaning making), ktery byl identifikovan jako dalezity
vzorec zivotni trajektorie sourozencti (Havil a kol., 2019). Mnozi souro-
zenci zacinaji hloubéji rozumét povaze nemoci, hloubce bolesti a utrpeni,
které nemoc zpusobuje, teprve prostiednictvim interakce s nemocnym
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ditétem (Yang a kol., 2016). Dospivajici oceniuji moznost starat se o ne-
mocného sourozence v nemocnici, kde se potkavaji s ostatnimi pacienty
a nemocni¢nim personalem (Prchal, Landolt, 2012). Tato zku$enost jim
pomaha doplnit ¢asto pouze utrzkovité nebo mlhavé informace o nemo-
ci, podporuje jejich pocit kompetentnosti a vztah s nemocnym ditétem
(Woodgate, 2001). Obdobné sourozenctim déti s epilepsii pomdhaji infor-
mace o0 nemoci zmirnit jejich vlastni tzkost (Harden a kol., 2016), ktera
je posilovana obtiZznym porozuménim povaze této nemoci.

Navzdory mnoha tézkostem a utrpeni zahrnuje zkuSenost sourozencu
nemocnych déti také zisky - nejenze dostavaji emocionalni podporu, ale
projevuji empatii, lasku, soucit, optimismus a osobni silu, kdyz se staraji
o nemocné dité a snazi se pomoci normalizovat rodinny Zivot (Yang
a kol., 2016; Harden a kol., 2016). Tyto rtstové tendence jim umoZzriuji
dosdhnout vétsi osobni zralosti, citlivosti vii¢i druhym lidem a nezavis-
losti. Pocate¢ni komplex intenzivnich emoci a chaotické chovani se pii
dobrém prizptsobeni méni v pozitivni vztahy se ¢leny rodiny i vrstev-
niky, v pocit zivotni sily, v lepsi porozuméni nemocnému ditéti apod.
(Chui, 2006). V ramci rodinného systému dochdazi k rekonstrukci pro-
tektivnich roli a vztaht. Sourozenci se obvykle stavi do role ochrance
a doprovodu nemocného ditéte, osvojuji si strategie pro udrzeni nadéje,
posileni pozitivnich postoji, snaZi se zmirnit pecovatelskou zatéz a utr-
peni ostatnich ¢lend rodiny (Harden a kol., 2016), a to i tehdy, kdyz se
to déje na jejich ukor.

Sourozenci i nemocné déti touzi po béznych rodinnych aktivitach, které
vedli pred propuknutim nemoci, a jejich Gsili je nasméfovano k nor-
malizaci Zivota a fungovani rodiny (Havil a kol., 2019). U sourozencii
muze byt pozornost zaméfena také na zivot mimo rodinu, coz je typické
zejména tam, kde je rodinny Zivot spojeny s vysokou pecovatelskou za-
tézi, napt. u déti zavislych na zdravotnich technologiich (Lindahl, Lin-
dblad, 2011). Dulezitym zdrojem, ktery pomdaha zdravym sourozenctim
vyrovnat se s naro¢nou situaci, jsou vlastni aktivity a z4jmy. Rodiny
i profesionalové by méli dbat o to, aby sourozenci méli prostor i podporu
pro vytvoreni vlastni pozitivni identity mimo svoji peovatelskou roli
(Deavin a kol., 2018). Obdobné jako u rodic¢t plati také u sourozenct, ze
pozitivni zisky nemohou byt dosazeny bez vystaveni psychické bolesti
a utrpeni, nicméné celkova zkusenost nemusi byt pouze negativni a vy-
slovené destruktivni (Wilkins, Woodgate, 2005).
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Dusledky zavazného onemocnéni pro zdravé
sourozence a kvalitu jejich zivota

Dobra znalost rozmanitych duasledkt onemocnéni ¢lena rodiny pro zdra-
vé sourozence je nezbytna pro stanoveni efektivni podpory. Proto se toto
téma stalo predmétem vyzkumu fady studii. Zkoumany jsou predevsim
negativni disledky onemocnéni, ackoliv zkuSenost sourozencii s péci
o nemocného bratra ¢i sestru piinasi také urcité zisky (viz piedchozi
podkapitola). V nasledujici ¢asti budou nejprve popsany dusledky uva-
déné ve studiich zamétenych obecné na razna chronickd onemocnéni
a poté ve studiich zamérenych na jednotlivé diagnozy.

Chronické onemocnéni ma celkovy negativni vliv na psychologické fun-
govani, kognitivni vyvoj a vrstevnické aktivity sourozenct (Sharpe, 2002;
Vermaes, 2011; Houtzager a kol., 1999; Schamong a kol., 2021). V piipadé
rodin s nemocnym rodi¢em byla u sourozenct zjisténa vyznamné vyssi
mira somatiza¢nich problémt, napt. bolesti hlavy, bficha, stfevni a Zalu-
decni problémy (Elliott a kol., 2020). Se zdravim spojena kvalita Zivota je
vy$$i u sourozenct nez u samotnych déti s chronickym onemocnénim,
ale pii porovnani s béznou populaci jsou vysledky nejasné (Limbers,
Skipper, 2014). Z hlediska negativnich dopad® na psychologické fun-
govani, kvalitu Zivota atd. jsou vice ohrozeni sourozenci déti s tézkym
prubéhem nemoci a vy$si potiebou asistence a spise star$i nez mladsi
sourozenci (Sharpe, 2002; Vermaes, 2011; Limbers, Skipper, 2014). V&tSi-
na studii ukazuje, Ze diagnéza ditéte nema na tyto vysledky vyznamny
vliv, ackoliv napt. Alice Schamong a kol. (2021) zjistili, Ze studie tykajici
se sourozencu déti s vrozenou vadou srdce uvadi zavaznéjsi negativni
dopad nez studie sourozenct déti s cystickou fibr6zou nebo diabetem.
TaktéZ fada souvisejicich faktort byla ve studii Schamong a kol. (2021)
Sirsi a zahrnovala také socioekonomicky status, viditelnost onemocnéni,
predchozi timrti sourozence atd.

Rizikovym zjisténim rady studii je, Ze rodi¢e podhodnocuji negativni
dopad na zdravé sourozence, kterym se v diisledku toho nemusi dostat
potiebné péce a pozornosti (Sharpe, 2002; Vermaes, 2011; Limbers, Ski-
pper, 2014). Toto podhodnocovani muZe byt zptsobeno pievladajicimi
copingovymi strategiemi a rozvinutym prosocialnim chovanim. Sou-
rozenci pouzivaji vice internalizujici nez externalizujici strategie pro
zvladani problému - tedy spiSe potlacuji své emoce, nezadaji si pozor-
nost rodic¢u atd. To mze maskovat emocionalni distres, ktery prozivaji
a ktery unikne pozornosti rodi¢i, jez je zaméfena spiSe na nemocné dité
(Sharpe, 2002; Vermaes, 2011; Houtzager a kol., 1999). U sourozenct byly
navic zji$tény méné rozvinuté pozitivni atributy tykajici se sebekon-
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ceptu (napf. sebevédomi nebo pocitu kompetence), které by mély mit
protektivni funkci a za béznych okolnosti by je chranily pred zvy$enou
zranitelnosti (Vermaes, 2011).

Gan a kol. (2016) zkoumali vliv chronické nemoci ditéte na sourozenecké
zkusenosti se $kolou. Vysledky se tykaji:

Vys$si absence ve Skole, ktera mtize zpusobovat u sourozencu distres,
odpojeni od vrstevniki a konflikty pti rozhodovani, zda chtéji byt s ne-
mocnym bratrem/sestrou v nemocnici, nebo zistat ve §kole.

Horsich $kolnich vysledkd a problémt s kognitivnimi funkcemi (napi.
s paméti, pozornosti) a s u¢enim. Horsi vysledky ve $kole mohou byt
zpusobeny niz$i dostupnosti rodic¢t.

Vztaht s vrstevniky a interakei ve $kole - sourozenci se ¢asto setkavaji
s otazkami ohledné zdravotniho stavu nemocného ditéte a jeho diagno-
zy. I v ptipadech, kdy sourozenci ocenuji zajem ze strany okoli, nejsou
opakované dotazy vnimany pozitivné (Prchal, Landolt, 2012). Sourozen-
ci jsou méné zapojeni do vztaht se spoluzaky, citi se ¢astéji nez jejich
spoluzaci nepodporovani a izolovani. Néktefi sourozenci déti zavislych
na zdravotnich technologiich jsou omezeni ve $kolnich i mimoskolnich
aktivitach kvili péci, kterou musi zastavat o nemocné dité (Lindahl,
Lindblad, 2011). Na druhé strané jsou interakce sourozencti s vrstevniky
hodnoceny jako dtlezité, nebot umoziuji odvedeni pozornosti od uz-
kosti a stresu, poskytuji emocionalni podporu, umoziiuji zazit pocit nor-
mality atd. Nekonzistentni vysledky se tykaji také vztahti sourozenct
s uciteli.

Néktera systematicka review jsou zaméfena na sourozence osob s kon-
krétnimi diagnozami. Déti s epilepsii i jejich sourozenci uvadéji nega-
tivni emocionalni dopad epilepsie na svtij Zivot (Harden a kol., 2016),
v¢etné obav, kdy ptijde dalsi zachvat a co se béhem zachvatu mize pfi-
hodit (Rushe, 2011). Vy$e byl uveden negativni dopad epilepsie a dalsich
chronickych onemocnéni na zapojeni sourozenct do socialnich aktivit
v diisledku omezeného ¢asu rodi¢tt (Harden a kol., 2016; Wilkins, 2005).
Dospivajici sourozenci mivaji problémy sousttedit se na $kolni povinnos-
ti, a tudiz zhorSeny $kolni prospéch, napt. v disledku starosti o nemoc-
ného bratra/sestru (Harden a kol., 2016; Prchal, Landolt, 2012).

U sourozenct déti s rakovinou nebyla zjisténa vyssi mira psychiatrickych
problémd, zato byla vyznamné zvySena zkusenost se symptomy post-
traumatické stresové poruchy (Long a kol., 2018), dile byly zjistény in-
tenzivni pocity $oku, smutku, osamélosti, odmitnuti, izkosti, hnévu,
Zarlivosti, obav a viny (Wilkins, 2005), obavy z umrti sourozence (Long
a kol., 2018) a také zvySend absence a problémy ve $kole, které jsou
patrné jiz dva roky po stanoveni diagnézy sourozence (Alderfer a kol.,
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2010). Dospéli sourozenci vykazuji vy$si miru rizikového chovéni, napf.
zneuzivani navykovych latek, a maji horsi zdravotni stav nez bézna po-
pulace, napft. vy$si procento obezity, horsi télesnou kondici a Zivotni styl,
poruchy spanku atd. (Long a kol., 2010). SmiSené jsou vysledky tykajici
se kvality zivota v oblasti emocionalniho, socidlniho a rodinného fungo-
vani. Spatné piizptisobeni sourozenci souvisi s nizs$i socialni podporou,
horsim fungovanim rodiny, niz§im ptijmem, nebélosskou rasou a kratsi
dobou od diagnozy (zjisténi jsou opét nejednoznacnd).

U sourozencti osob s TBI (détského i dospélého véku) byla zjisténa
vyrazné vyssi mira distresu ve vztahu k fungovani rodiny a psychické
problémy, napt. distres, nizs$i sebevédomi, tizkost, somatizace a dalsi
typy internalizujiciho chovani. Jako kontrola slouzila bézna populace
a populace sourozenct osob s ortopedickymi poruchami. Zdravi souro-
zenci osob s TBI vnimaji vice omezeni ze strany svych rodi¢ v pribéhu
dospivani (rodi¢e napf. trvaji na tom, aby ziistali bydlet doma, nebo ne-
chtéji pajcovat rodinné auto), avsak neni pravdépodobné, Ze by TBI méla
negativni vliv na jejich vztah s postizenym sourozencem. Sourozenci
pocituji srovnatelnou troven pecovatelské zatéze jako ostatni ¢lenové
rodiny. Rozporuplné zavéry studii se tykaji urovné deprese a fady demo-
grafickych faktord, i faktora vztahujicich se ke stupni a dal$im charak-
teristikdm TBI. Pravdépodobny je vliv problémt v chovani osoby s TBI
a vy$$i mira pecovatelské zatéze na zhorsené psychosocialni fungovani
sourozence, nebot tento zavér podporuje fada studii (Swift a kol., 2003;
Degeneffe, 2009 a dalsi).

Podpora sourozencu osob s vaznou nemoci

Predchozi podkapitoly ukazuji, Ze onemocnéni ¢lena rodiny predsta-
vuje pro zdravé sourozence narocnou situaci spojenou s dlouhodobé
prozivanym stresem a vaznymi dopady na jejich psychické fungovani,
kvalitu Zivota, zdravi apod. Pokud chceme zmirnit utrpeni sourozenct,
musi pro né byt dostupna cilend podpora, nebot sourozenci maji stej-
nou potiebu podpory jako primarni pecovatelé a ostatni ¢lenové rodiny
(Ownsworth, Karlsson, 2020). V hierarchickém rodinném systému jsou
pravé zdravi sourozenci silné zranitelnym ¢lankem, protoze maji mensi
mog, jsou zavisli na rozhodnuti dospélych, jejich skute¢né potieby jsou
Casto nerozpoznané a realita jejich Zivota je ignorovana okolim, véetné
odborniki. Tato podkapitola predstavi konkrétni zptsoby, jak Ize zdra-
vym sourozenctim pomoci. Zvlastni pozornost budeme vénovat formalni
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podpore, zejména predstaveni raznych intervenc¢nich programu zamére-
nych na sourozence a hodnoceni jejich efektivity.

Neformalni podpora miize byt sourozenctim poskytovana rodinou,
vrstevniky, prateli, uciteli a $irsim socialnim okolim. Podle Emily Incle-
don a kol. (2015) je socialni podpora, poskytovana napfk. prateli a vrstev-
niky, protektivnim faktorem pro dusevni zdravi sourozenct, u kterych
dokaze snizit symptomy tzkosti, deprese, problémt v chovani a odvratit
pozornost od problémii v domacim prostiedi (Prchal, Landolt, 2012). Ob-
dobné hraje protektivni roli emocionalni podpora poskytovana rodici -
vysledkem je niz$i vyskyt emociondlnich obtizi a problému v chovani.
Poskytovani emocionalni podpory v§ak muze byt obtizné v obdobich,
kdy rodice prozivaji vysokou miru distresu. Dal$i protektivni faktory
na urovni rodiny zahrnuji otevienou komunikaci, konzistentni rodinné
fungovani, vzdjemnou podporu, rozvoj zdroja, kterymi sourozenci dis-
ponuji (napf. vlastni aktivity a zajmy), spolupraci a vyvazovani potieb
nemocného ditéte a zbytku rodiny (Incledon a kol., 2015).

Priklady formalni podpory zahrnuji:

Psychologické poradenstvi, ptipadné psychoterapie nejcastéji zamérené
psychoedukac¢né nebo vztahové, které mohou mit format individualni,
skupinové, ale také rodinné terapie (Mooney-Doyle a kol., 2021).
Komplexni interven¢ni programy, které jsou podrobnéji charakterizo-
vany déle v textu.

Intervenc¢ni programy s uménim a expresivni/umélecké terapie - nejcas-
t&ji arteterapeutické programy a herni terapie. Ukazku 12tydenni manu-
alizované intervence pro sourozence déti s rakovinou uvadi Myoung-Ju
Jo a kol. (2018).

Tabory (také terapeutické nebo rekreac¢ni tabory), které obsahuji hry,
spole¢né aktivity a kazdy den alesponi jednu hodinu vénovanou edukaci
sourozenct. Cilem téchto tabort je lépe porozumét nemocnym souro-
zencum a jejich zdravotnim problémum, naucit se s nimi lépe komuni-
kovat, posilit vzajemny vztah, vytvorit adaptivni coping strategie a najit
si pratele, se kterymi budou moci sdilet své zkusenosti (i mimo tabor).
Podptirné skupiny pomahajici prekonat izolaci sourozenct, usnadnit je-
jich adaptaci a vytvarejici prostor pro sdileni vlastnich zkusenosti s dru-
sit (Deavin a kol., 2018).

Interdisciplinarni podporu pti pobytu v nemocnici nebo komunitnim
prostredi - pokud sourozenec doprovazi nemocné dité a matku v nemoc-
nici, ziskava pristup k podpote ze strany zdravotnického tymu, dosah-
ne lepsiho porozuméni nemoci a procesu 1écby a vlastni roli ve vztahu
k nemocnému ditéti. V urcitych situacich muaze ptisobit jako koterapeut
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ditéte, napft. pro zvladani bolesti a uizkosti prostfednictvim kognitivné-
-behavioralnich technik (Barrera, 2000).

Ve studiich pfevazuji skupinové intervence nad individualnimi a rodin-
nymi, na néktera setkani v$ak jsou zvani riizni ¢lenové rodiny (Mooney-
-Doyle a kol., 2021; Guan a kol., 2020). Délka a frekvence poskytovanych
intervenci je vysoce proménliva, stejné jako jejich obsah. Naptiklad
ve studii Bregje Houtzager a kol. (2001) je obsah setkani nasledujici:
seznameni se (prvni setkani), zmény (druhé setkani), emoce spojené s ne-
moci (tfeti setkani), diskuze s détskym onkologem (¢tvrté setkani), na-
vstéva onkologického oddéleni (posledni setkani). Sedm setkani ve studii
Sue Heiney a kol. (1990) se tyka piedstaveni a orientace, diagnozy, 16¢by,
skoly, copingu, rodinnych vztahti a budoucnosti. Tabulka 17 obsahuje
ukazku intervencniho arteterapeutického programu (Jo a kol., 2018).

Teoretické zazemi studii vychazi z kognitivné-behavioralni terapie (po-
uzivaji se napft. techniky kognitivni restrukturalizace mylnych presvéd-
C¢eni, sledovani automatickych myslenek, nacvik feseni problém, nacvik
asertivity pro vyjadieni potfeb atd.), dale z modelu copingu a stresu La-
zaruse a Folkmana, Yalomovy integrativni teorie skupinové terapie, na-
rativni teorie (zaméfené na nalezeni smyslu v proZitych zkusenostech),
teorie rodinnych systému atd. Skupinové aktivity a diskuze poskytuji
zejména socidlni podporu a stimuluji interakci, expresivni techniky za-
se poskytuji prostor pro uvolnéni emoci a dosazeni stability. Psycho-
edukacni aktivity vyuzivaji formu otazek a odpovédi pti komunikaci
s odborniky, prohlidku nemocni¢niho oddéleni, DVD a dalsi edukacni
materialy.

Intervence poskytuji nejcastéji psychologové, lékati, socialni pracovni-
ci, zdravotni sestry/bratfi, umélec¢ti terapeuti atd. Podpora poskytova-
na sourozencum déti s rakovinou se déje prevazné ve zdravotnickém
prostiedi, ackoliv Kim Mooney-Doyle a kol. (2021) diskutuji také
o pottfebé poskytovat intervence v komunitnim prostfedi. Vzhledem
k dalezitosti $kolniho prostiedi, vyznamu vztaht sourozenci s jejich
vrstevniky a uciteli by bylo uzite¢né, kdyby byly interven¢ni programy
zaméfené na sourozence poskytovany ve $kolach. Nicméné Gan a kol.
(2016) nenalezli jedinou vyzkumnou studii, ktera by hodnotila takové
programy.
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Tabulka 18. Faze, cile, témata a ocekavany efekt setkani dle arteterapeutického programu

Jo a kol. (2018)

Faze cil Setkani Téma Océekavany vysledek
Seznamenise  Vytvoreni 1 Predstaveni sebe Vytvoreni pratelstvi
vztahu a pro- -
zkoumavani 2 Cmaranice a kolaz Vytvoreni pratelstvi

vnitfniho j& Uvolnéni pocitd

3 Malovani prsty Uvolnéni odporu proti délani uméni

Uvolnéni pocitd a odhaleni zevnit¥

Uvolnéni Vyjadteni 4 Kresba zvifeci rodiny Podivani se na vnitini stranu rodiny
pocitd a zahrady mysli mé L . .
tykajicich se rodiny Porozuméni dynamice rodiny
vlastni rodiny
5 Emocionalni hra (hra Uv&doméni si svych pocitl
na branu a obtisky) o L
Vyjad¥eni pocitl bezpe¢nym
zplisobem
6 Emocionalni bali¢ek  Podivani se na pocity hnévu
a rozcilenf
Uvolnéni negativnich emoci
7 MUj sladky domov  Podivani se prosttednictvim
vlastnich emoci
Vytvoreni obrazu rodiny, kterou si
Clovék preje
8 Dérek z hliny moji PFijeti rodiny
rodiné L .
Porozuméni rodiné
Vzlet Podpora 9 Poznani svych Posileni pocitu seberespektovani
sebevédomi silnych stranek L
2 dodani Porozumeéni sobé
nadéje 10 Mj pékny obraz Nastaveni budoucnosti
n Strom pFani Odhaleni pfani
12 Vytvareni portfolia  Ziskani dGvéry a pocitu dosazeni
Komplexni V zahrani¢i jsou pro sourozence nemocnych osob dostupné rozmanité
intervencni interven¢ni programy. David Havelka (2018) uvadi, Ze prvni programy
programy zaméfené na sourozence déti se specialnimi potfebami jsou do praxe im-

plementovany ptiblizné od 80. let 20. stoleti a Ze dva hlavni proudy téch-
to programu predstavuje edukacné orientovany severoamericky model
a psychodynamicky orientovany model francouzsky. V Ceské republice
je dostupny pouze program pro sourozence s onkologickym onemocné-
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nim s nazvem ,LA ted ja!“ a skupinovy terapeuticko-edukac¢ni program
pro sourozence déti s postizenim (zkracené STEPS), ktery je vSak urcen
predevsim sourozenctim déti s poruchami autistického spektra (Havelka,
Hrncifovd, 2019). Dale budou predstaveny zahrani¢ni intervenc¢ni progra-
my, které jsme nalezli ve studiich zamétrenych na sourozence nemocnych
osob. Jejich charakteristika vychazi do zna¢né miry z informaci dostup-
nych na internetu - prehled pouzitych a doporucenych internetovych

zdroji je na konci kapitoly.

SIBS je skupinova intervence zaméfena na komunikaci mezi rodici
a sourozenci déti s chronickym nebo dlouhodobym onemocnénim. Pro-
gram zahrnuje celkem pét sezeni, néktera probihaji oddélené (pouze
sourozenci spolu a rodice spolu), nékterd dohromady. Kazdé sezeni trva
20-60 minut. Soucasti programu je také manuadl, podle kterého pracuje
rodic¢ se sourozencem v domacim prostiedi. Cilem SIBS je posilit komu-
nikaci a vztah mezi rodici a zdravymi sourozenci a posilit rodice, aby byli
schopni poskytovat informac¢ni a emocionalni podporu sourozenctm.
Ti se zase uci mluvit oteviené o svych emocich a vyuzivat adaptivni
copingové strategie (Fjermestad a kol., 2020). Setkani pro sourozence
obsahuji:

predstaveni programu,

znalosti onemocnéni / zdravotniho postizeni svého sourozence,
zaméfeni se na emoce, zvladani (coping) a vyzvy,

dialog rodic¢ti a sourozence na téma znalost onemocnéni / zdravotniho
postizeni sourozence,

dialog rodic¢t a sourozence na téma vyzvy a zvladani situaci.

ISEE (Intervention for Siblings: Experience Enhancement) je program
z USA, ktery organizuji zdravotnicka zatizeni, nej¢astéji nemocnice. Faze
programu (Graf, 2001):

Prvni faze - dvouhodinové setkani s rodici ve zdravotnickém zafizeni,
jehoz cilem je seznameni a vyména informaci se zdravotnimi sestrami
a pracovniky, ktefi budou se sourozenci dale pracovat. Setkani slouzi
zaroven pro ventilovani obav rodi¢t a sdileni zku$enosti ohledné potteb
sourozencd.

Druha faze - pétidenni tabor, na ktery jedou pouze zdravi sourozenci
(skupiny max. 10 déti). Prvni dva dny jsou zamétfené na vzdélavani o dia-
gnoze jejich sourozence. Intervence probihajici tieti a ¢tvrty den maji
psychosocidlni charakter. Sourozenci jsou vybizeni, aby pokladali otazky;,
sdileli své vlastni zkusenosti a pocity. Vénuji se také tématu stresu a jeho
zvladani. Setkani trvaji kazdy den asi 2-2,5 hodiny, zbytek ¢asu jsou pro
déti organizovany aktivity jako na bézném tabofe.
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Posledni faze - posilujici dvouhodinova setkani (boosting sessions), kte-
ra probihaji ¢tyti az devét mésict po absolvovani tabora. Rodic¢e maji
program oddélené od sourozenci. Cilem je sdileni zku$enosti a podpo-
ra sourozencd, aby doprovodili svého bratra nebo sestru na vysetteni
(predpoklada se, Ze jezdi na vySetieni do zafizeni, které zastituje cely
intervencni program) a v pfipadé potreby kontaktovali ur¢eného pra-
covnika (vzdy je pfitomny minimélné jeden z pracovniki, ktery se souro-
zenci byl i na tdbore). Setkani rodi¢t se zaméfuji na to, jak se sourozenci
komunikovat a zvladat pfipadné problémové chovani (dostavaji i tisté-
nou prirucku). Posilujici setkani pomahaji prodlouzit uc¢inky intervence
(Williams a kol., 2003).

M-ISEE (Modified Intervention for Siblings: Experience Enhancement)
je modifikace programu ISEE. Rozdil je v rozvrzeni a poc¢tu intervenci.
Béhem tabora maji sourozenci pouze jednu dvouhodinovou intervenci
zaméfenou na vzdélavani o diagnoze. Intervence zamérené na psycho-
socialni podporu sourozenct zustavaji dvé, ale pouze v délce 2 hodin.
M-ISEE neobsahuje posilujici setkani.

Sibling support project je program, ktery funguje v ramci pobocek s na-
zvem Sibshops jiz od roku 1982. Dnes jsou rozmistény po celém svété
a postupné jich ptibyva (550 pobocek - nejblizsi k CR je ve Vidni nebo
v Dublinu). Program ma charakter krouzku pro sourozence déti se speci-
alnimi potiebami a zahrnuje aktivity jako vafeni, umélecké ¢innosti, hry,
vylety apod. Cilem Sibshopti je vytvatet vrstevnické vztahy mezi souro-
zenci, organizovat jim smysluplné volny cas, poskytnout jim informace,
ale hlavné zabavu. Dulezitou soucasti programu je sdileni zkuSenosti
a obav. Nabizeji se také online skupiny a aktivity prevazné ptes uzaviené
facebookové skupiny, napt. SibTeen - pro teenagery / Sib20 - pro mladé
dospélé (,in their twenties®) / SibNet - pro dospélé sourozence).

SibLing obsahuje $est 90minutovych intervenci (1x tydné), kterych se
zucastni zdravy sourozenec s rodici. Intervence probihaji pfimo v ne-
mocnici. Rozvrzeni témat v ramci jednotlivych intervenci je nasledujici:
zlepSovani vymeény informaci mezi ¢leny rodiny, v¢etné informovani
sourozence o v§em, co se déje (dvé intervence),

identifikace a zvladani emoci (u zdravého sourozence), feSeni naro¢nych
situaci (dvé intervence),

vyvazovani individudlnich potfeb sourozence (jedna intervence),
zhodnoceni pfedchozich setkani (jedna intervence).

Sibstars je program zaméfeny na:
pomoc rodi¢tim a sourozencium posilenim jejich copingovych strategii
a schopnosti vyrovnavani se s kazdodennim stresem,
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zdokonaleni rodicovskych dovednosti tak, aby dokazali 1épe podpotit
zdravého sourozence,

zlepSeni rodinné komunikace, dovednosti ve zvladani problému a ¢asu,
ktery spolu rodina travi.

U sourozenct je kladen diiraz na zvladani stresu, vychazeni s ostatnimi
a feSeni problému. Podpora je realizovana formou jednoho setkani rodi-
ny s odbornikem, poté pracuji rodiny samostatné s doprovodem ptirucky
(ikolem v rdmci rodiny je provadét trénink jednotlivych dovednosti).
Jednou tydné (po dobu 6 tydnt) probihaji 20-30minutové podptrné
telefonaty s odbornikem.

Interven¢ni program SibCT je zaméfeny na schopnost feseni probléma.
Vychazi z kognitivné-behavioralni terapie a cili na zkreslené chapani
situace ze strany sourozenci (typické kognitivni schéma je napft. ,Ja
nejsem duilezity“) a ndrocné zkusenosti sourozence. Pouziva prvky umé-
ni, vyrabéni, zvySuje informovanost o onemocnéni sourozence, nabizi
socialni podporu. Kazdé sezeni ma své specifické téma:

Poznavani ostatnich ve skupiné, seznamovani se s pravidly (respektovat
se navzajem, chodit v¢as), vzdélavani se o pocitech, chovani a myslen-
kach, které mohou sourozenci mit.

Poskytnuti informaci o nemoci sourozenct s ohledem na vék tacastniku
(provadi zdravotni sestra).

Reflektovani, jak onemocnéni zasahuje kazdého ¢lena rodiny.

Strach a pocity zdravych sourozencti (napt. strach ze smrti sourozence).
Vztah s nemocnym sourozencem.

Vztahy ve $kole a s vrstevniky ($ikana i podpora).

Vytvoreni nadéje pro budoucnost sourozencu.

Reflexe toho, co se sourozenci naucili; setkani obsahuje i ceremonidl pro
ukonceni.

Na kazdém setkani dostavaji sourozenci za kol procvicovat urcitou do-
vednost a na dal$im setkani spole¢né sdili, jak se jim to podafilo.

Efektivni podpora by méla mit urcité charakteristiky. Podle Incledon
a kol. (2015) je efektivni podpora zamérend na komunikaci, poskytovani
informaci a rozvoj copingovych strategii, které 1ze rozdélit do ti{ skupin:
aktivni, jejichz cilem je piimé usili zménit nebo ovlivnit zdroj stresu,
prizplisobujici (accommodative), jejichZ cilem je pfizptlisobit se zdroji
stresu,

pasivni, které predstavuji vyhnuti se zdroji stresu na kognitivni nebo
i fyzické arovni.
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Interven¢ni programy by mély byt primarné zamétené na ptizptisobu-
jici se strategie, u kterych byla doposud prokazana nejvétsi efektivita
(Deavin a kol., 2018).

Dalsi z faktort se tyka zaméteni na specifické ukoly v urcité faze rozvoje
nemoci, coz je patrné zejména u nemoci, u kterych dochazi k rozvoji di-
sability ditéte, nebo u letalnich onemocnéni, napf. CF (Chudleigh a kol.,
2019). Z hlediska adaptace sourozenct byva nejnaro¢néjsi pocatecni faze
kratce po diagnostice nemoci, zatimco s del$im ¢asovym odstupem se
zvétSuje prostor pro nalezeni smyslu této zkuSenosti a postupné vy-
rovnani se s diisledky nemoci ditéte (Deavin a kol., 2018). Podpora by
méla byt zaméfena na individudlni potfeby sourozenct (Mitchell a kol.,
2021), zohledriovat jejich vék a pohlavi (Chudleigh a kol., 2019) a posi-
lovat u nich pocit kontroly a pfedvidatelnosti (Incledon a kol., 2015).
Nékteti autori doporucuji, aby intervence zahrnula kromé sourozenct
také dalsi ¢leny rodiny, ¢imz je mozné dosdhnout zlepSeni v rodinném
fungovani a vztazich (Guan a kol., 2020). Celkové nehraje piilis velkou
roli délka ani intenzita intervenci - dlouhodobé programy nebo ptili§
Casta setkani mohou dokonce zatéz kladenou na celou rodinu zvy$ovat
(Mitchell a kol., 2021).

déti s chronickym onemocnénim Systematicka review hodnotici efek-
tivitu interven¢nich programu pro sourozence lze z hlediska populace
rozdélit do nékolika skupin - studie, které byly realizovany u sourozen-
¢t osob s riznymi typy chronického onemocnéni ¢i specialnich potieb,
studie realizované u sourozenct déti s rakovinou a jedna studie tykajici
se péce o poziistalé sourozence.

Zavéry jednotlivych systematickych review, které byly realizovany
u sourozencu osob s riznymi typy chronického onemocnéni, jsou velmi
nekonzistentni, tykaji se riznych klinickych populaci a zahrnuji velmi
rozmanité intervence. Intervence maji na emocionalni zdravi a chova-
ni (coping) spise pozitivni efekt, dochazi napt. ke zvyseni védomosti
0 nemoci a jejimu porozuméni, ke zlepseni emocionalniho ptizptisobeni
a sebevédomi, snizeni Gzkosti a celkového dopadu chronické nemoci
na kvalitu Zivota sourozence (Mitchell a kol., 2021; McKenzie Smith
a kol., 2018; Hartling a kol., 2009).

Vyzkum efektivity intervenc¢nich programt u sourozenct déti s rakovi-
nou je zaméfeny pievazné na depresi, izkost, posttraumatické stresové
symptomy, problémové chovani a se zdravim spojenou kvalitu Zivota
(Mooney-Doyle a kol., 2021; Guan a kol., 2020). Nicméné vysledky jsou
nekonzistentni - pozitivni vysledky se vztahuji predevsim k vyzkumu
efektivity intervenci na sebevédomi (Guan a kol., 2020) a strach z ne-
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moci (Han, 2017). Diilezité jsou vysledky kvalitativnich studii, které
svédd¢i o nezanedbatelném vyznamu téchto programu pro sourozence.
Ting Guan a kol. (2020) uvadi, Ze sourozenci prozivaji ve skupinach vrs-
tevniki s podobnou zku$enosti pocity soundlezitosti a vztahové vazby;
interven¢ni programy pomohly zlepsit vztahy v rodinach, sebedtvéru
a uvédomovani si vlastnich potteb a perspektiv sourozenct, zvysit jejich
porozuméni rakoviné a snizit somatické symptomy.

Studie Kelly Rea a kol. (2019) zjistovala efektivitu tabort. Nékteré byly
zaméfeny na rodiny s ditétem s urcitou diagnézou (kardiologické a dia-
betické tabory), zatimco jiné na rizné populace (nejcastéji rakovinu,
astma, spinu bifidu a diabetes). Tabory byly urceny celym rodinam (ro-
dinné tdbory) nebo pouze sourozencim bez nemocného ditéte (souro-
zenecké tabory). Nékteré tabory obsahovaly kromé rekreacnich aktivit
také specificky program (napf. edukaci zaméfenou na nemoc, zvladani
stresu, panel pro poziistalé sourozence atd.). Vysledkem bylo u souro-
zenct zlep$eni psychického zdravi a postoju vii¢i nemoci. Tabory byly
pro sourozence zdrojem socidlni podpory i potéseni. U celych rodiny
navic doslo ke zlepseni rodinného fungovani a tabor se stal mistem pro
opétovné spojeni mezi ¢leny rodiny.

Ztrata sourozence a naro¢né obdobi truchleni je spojeno s negativnimi
psychosomatickymi i socioekonomickymi dopady na sourozence, kteti
se nachézeji v Zivotnim obdobi s vysokou potiebou externi pomoci. Dle
systematického review Ashley Ridley a Sandry Frache (2020) jsou pro-
gramy pro truchlici sourozence (pfiblizné 6-18 let) poskytovany nejcas-
t&ji prostfednictvim skupinovych setkani a vikendovych tabort a jsou
zaméfeny na copingové techniky, edukaci v procesu truchleni, vrstev-
nickou podporu a sdileni, vytvoieni bezpecného prostiedi, utéchu, lé¢eni
a posun vpred. Teoretické zazemi programu je nejcastéji v kognitivné-be-
havioralni terapii, vyvojovych teoriich, na trauma zaméfené terapii, ex-
presivni terapii a rodinnych programech pro pozistalé. Z hlediska aktivit
jsou v programech vyvazené zastoupeny aktivity zaméfené na truchleni
a volnoc¢asové aktivity (tabulka 18). Aktivity probihaji nejc¢astéji v ramci
opakujicich se setkani nebo vikendovych tabort. Tyto intervence zac¢ina-
ji aktivitami pro seznameni sourozenct (ice-breaking activities), pripadé
zopakovanim toho, co se délo na minulé schizce. Déle je vénovan cas
vysvétlovani procesu truchleni a seznamovani se s vhodnymi technika-
mi pro jeho zvladani. Nasledovat mohou expresivni aktivity (nejcastéji
vyrabéni, malovani/kresleni) nebo oteviend diskuze. K ukonéeni slouzi
ritudly (hudebni aktivity, skupinové vytvoieni néc¢eho, vzpominkova ak-
tivita atd.) a zopakovani toho, co trénovali nebo co se naucili.
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Hodnoceni efektivity intervenci ukazuje ve vétsiné pripadt na trendy
zlepSeni v kvalité zivota, depresi, posttraumatickém stresu, v sympto-
mech smutku, v psychickych problémech a ptizptsobeni se a ve zlepseni
rodinného prizpusobeni. Systematické review Ridley a Frache (2020)
obsahuje také syntézu témat z kvalitativnich studii:

Vyjadiovani a normalizace smutku: centralnim tématem intervenc¢nich
studii je zlepseni schopnosti sdilet smutek s druhymi a validace naroc-
nych emoci mezi vrstevniky.

Snizeni izolace: sourozenci v interven¢nich skupindach ziskaji pocit, zZe
nejsou na vyrovnavani se se smutkem sami, nybrz ze podobnou zkuse-
nost maji také dal$i déti a dospivajici.

Zabava: truchleni je u déti typicky prerusované a obsahuje faze inten-
zivniho smutku stfidané s fazemi zdanlivé bézného chovani. Proto je
nutné v interven¢nich skupinach dosdhnout rovnovahy mezi zamérenim
na smutek a volnoc¢asovymi aktivitami.

Zvy$ené uvédomovani sebe i druhych: naslouchani zkusenosti jinych déti
a dospivajicich pomahd sourozenctim porozumét sobé samym a vlastni-
mu boji se smutkem.

Duvéra a diskrétnost: pro mnohé intervence jsou divéra a pocit souna-
lezitosti zasadnimi aspekty celého programu.

Socialni znovuzaclenéni: mnozi sourozenci maji béhem truchleni pro-
blémy se socializaci v domacim prostiedi i ve $kole a intervence muze
pomoci zlepsit jejich socialni dovednosti.

Tabulka 19. Ukazky aktivit zaméFenych na truchleni ze systematického review Ridley

a Frache (2020)

Aktivity zaméFené na sdileni ve skupiné

Slovo ma ten kdo... Sourozenci, ktefi drzi uréity pfedmét (nap¥. kaminek), odpovidaji bez

(,Talking stick®)

prerusSovani na otazky o zesnulém sourozenci.

Jedno slovo (,Grief salad®) Kazdy sourozenec vymysli jedno slovo, které popisuje jeho truchleni.

Tajna zprava

Kazdy sourozenec napi$e na papir svoji zpravu, ta se vliozi do obalky
nebo misky, zpravy se nasledné promichaji a kazdy si néjakou vezme
a pfecte. Aktivita pomaha identifikovat vlastni pocity a p¥inasi
zkuSenost, Ze v tom sourozenci nejsou sami.

UkaZ a povéz - fotka Sourozenci ukazi fotky zesnulych déti, ke kterym mohou vypravét

pfibéhy nebo sdilet cokoliv jiného.

Aktivity zaméfené na uchovani vzpominek

Vzpominkové knihy Sourozenci vytvéreji a vyzdobi knihu, do které mohou psat své

vzpominky a pocity.

Dopis

Dopis pro zesnulého sourozence.
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Aktivity zaméfené na adaptivni zvladani truchleni a na zvySeni resilience

Darek v obalce

VSichni sourozenci dostanou obalku s néjakou mali¢kosti, ktera je
jim pozdéji odebrana. To pfedstavuje metaforu pro ztratu a truchleni
a pomaha vyjadreni pocit spojenych s Sokem, vztekem a smutkem.

Mistnost plna pocitd

Na zdech jsou vylepeny obrazky s rliznymi pocity. Sourozenci k nim
pfistupuji na zakladé toho, se kterymi pocity se identifikuji a vytvareji
se malé skupinky sourozencdl, ktefi maji v daném okamziku podobné
pocity. V téchto skupinkach poté sourozenci diskutuji, vyjadfuji, jak se
pfesné citi a dostavaji podporu ostatnich.

Psani deniku

Sourozenci zapisuji vzpominky na zesnulého sourozence, lepi

do deniku fotky, zapisuji si negativni i pozitivni pocity. Zaznamenavajf
si aktivity, které ten den délali a také nalady, jaké méli. Prosttednictvim
deniku si také planuji smysluplné aktivity.

Uvédomeéni si svého téla

Sourozenci se u¢i rozpoznavat télesné reakce a pracovat s nimi.
Vyuzivaji se cvi¢eni zamérend na dychani, soustfedéni se na télo
a meditaéni cviceni.

Spoleénik v copingu

Sourozenci namaluji lidskou postavu, napiSou k ni jméno, vék, jak se
chova, jak mysli, jaké ma pocity, télesné reakce a jak zemfe. Cilem je
hlubsi uvédomeéni si vlastnich pocitQ.

T¥i pismena

Sourozenci maji za Gkol napsat vzdy prvni pismeno z néjakého slova,
které popisuje: 1. jejich myslenky a pocity vztahujici se ke ztraté,
kterou prosli; 2. pozitivni myslenky, které maji o sobé a o zivoté;

3. chovani a aktivity, které jim pomahaji zvladat ztratu sourozence.

Aktivity zaméFené na osobni riist/rozvoj

Vytvoreni kolaze

Sourozenci si vystiihaji obrazky, které pro né predstavuji pozitivni
budoucnost a vytvofi z nich kolaz.

Vytvoreni kvétiny

Sourozenci namaluji kvétinu a na kazdy okvétni listek napiSou, co se
naudili nebo jak se posunuli od imrti svého sourozence.

Aktivity zaméFené na rozlouéeni se

Balonky Stésti

Sourozenci napiSou zpravu pro svého zesnulého sourozence, kterou
mu symbolicky odeslou spole¢né s vypusténym balénkem Stésti
(svého sourozence maji, stejné jako baldnek, nechat odejit).

Dva karafiaty

Kazdy dostane dva karafiaty: bily, ktery hodi do jezera jako ucténi
pamatky zesnulého sourozence a ¢erveny, ktery si vezmou dom( jako
symbol nadéje a budoucnosti.

Oteviena diskuse

Sourozenci sdileji, cokoliv je napadne a chtéji to Fict ostatnim
ve skupiné.
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Centra provazeni

“«

LProtozZe tdta neni kouzelnik a lékar neni Buh...

Tato podkapitola je vénovana problematice Center provdzeni, ktera
v soucasné dobé predstavuji jeden z podstatnych nastrojt pro podporu
rodin osob s omezenim pohyblivosti v Ceské republice. Uvedené infor-
mace jsou Cerpany z internich dokumentua Centra provdzent.

Centrum provdzeni (dale také jen ,CP*) je odbornym stfediskem ziizo-
vanym v ramci poskytovatelt zdravotnich sluzeb. ZkuSenosti z praxe
s terapii détskych pacientt ukazuji, Ze jednim z kli¢ovych aspektti 1é¢by
je zajisténi vhodnych podminek pro terapii nejen v prostorach nemoc-
nice, nybrz také v jejim $irsim okoli. Nezbytnym ptredpokladem kazdé
uaspésné 1écby je informovana, spolupracujici a podporujici osoba, ktera
ma dité v péci (nejcastdji rodic ditéte).

V soucasnosti je veskera prace a komunikace s rodi¢em ditéte v zod-
povédnosti osetiujiciho lékate a klade nemalé naroky na jeho cas,
schopnosti a psychiku lékart. Rodi¢ se pti zahajeni 1é¢by ditéte dostava
do extrémné stresujicich situaci, které jsou umocnény vysokymi naroky
na péci o dité. Stresovou situaci ¢asto zvysuji i problémy v komunika-
ci a nepochopeni mezi rodi¢em a lékati s pfimym dopadem na kvalitu
péce o dité a tim i tspésnost 1é¢by. U rodic¢u v této dobé ¢asto dochazi
ke zhorseni psychického i zdravotniho stavu z diivodu enormniho stresu,
kterému jsou vystaveni. Pfedev$im obdobi zdlouhavé diagnostiky byva
Casto spojeno s vysokou emoc¢ni zatézi. Zaroven vsak rodi¢ zistava kli-
¢ovym elementem, ktery prispiva k tispésnosti 1é¢by ditéte a jeho dobry
psychicky a zdravotni stav jsou predpokladem efektivni 1é¢by ditéte.

Cinnost Centra provdzeni tak doplituje zakladni tikol zdravotnického
zatizeni, kterym je terapie détského pacienta, o fizenou a odbornou
podporu jeho zdkonnych zastupcu. Tim prispiva ke kvalité prospivani
détského pacienta, vyznamnym zptisobem $etfi Cas a vede tak k lepsi
organizaci ¢innosti daného zdravotnického zatizeni.

Maminka Martina: ,,Bylo moc dobre, Ze s nami pani L. byla od prvniho
dne. Ten si moc zpétné nepamatuji. Dalsi dny jsem uz dokdzala vice mlu-
Vit 0 tom, co citim... a ona mé opravdu vedla ze dne na den, abych viibec
dokdzala dychat. Dokonce s ni mluvil i muj muz, ktery drzi véci v sobé.
Pamatuji si na momenty, kdy se mi po konzultaci slo na JIPku lehceji
a védéla jsem, kam se mohu vrdtit, az se mi zase podlomi kolena. Byla
tam obrovskd diivéra.*

| 237 |



Vznik Centra
provdzeni

Cil Centra
provdzeni

Rodina osob s omezenim pohyblivosti

Prvni Centrum provdzeni bylo zaloZeno Spolec¢nosti pro mukopolysacha-
ridosu v roce 2014. V roce 2015 zahdjilo prvni CP ¢innost na Klinice dét-
ského a dorostového lékatstvi ve Veobecné fakultni nemocnici v Praze.
V roce 2018 bylo rozsiteno do fakultnich nemocnic v Brné a Hradci Kra-
lové. Zde se poprvé ovéiovala implementace nového subjektu do zdravot-
nického zafizeni. Ve stejném roce vzniklo metodické vedeni CP CR, které
zodpovida za kvalitu poskytovanych sluzeb. Kromé metodické ¢innosti
zajistuje pracovnikiim potfebné vzdélavani a supervize. Dale se podili
na jednani se zdravotnimi pojistovnami a ustaleni systému provazeni
v ¢eském zdravotnictvi. V§echny aktivity bylo mozné uskute¢nit diky
mimoiadné finan¢ni podpote Nadace Sirius.

V roce 2020 byla zalozena CP pti Ustavu pro péci o matku a dité v Praze-
-Podoli a ve fakultni nemocnici v Ostravé. Ve stejném roce se na financo-
vani systému provazeni zacala podilet V§eobecna zdravotni pojistovna
a v roce 2021 se pfipojily i dalsi pojistovny (Vojenska zdravotni pojis-
tovna Ceské republiky, Ceska priimyslova zdravotni pojistovna, Oborova
zdravotni pojistovna zaméstnancu bank, pojistoven a stavebnictvi, Za-
méstnaneckd pojistovna Skoda, Zdravotni pojistovna ministerstva vni-
tra Ceské republiky, Revirni bratrska pokladna, zdravotni pojistovna).
Béhem roku 2022 budou probihat jednani s platci o rozsiteni podpory
do dalsich nemocnic v CR. Aktualni seznam Center provdzeni naleznete
na strankach jednotlivych nemocnic nebo na webovych strankach www.
centrumprovazeni.cz.

Cilem CP je podpora rodiny détskych pacientt pti lé¢ebné a vyjimecné
(neni-li k dispozici specializovany tym) i paliativni péci. Postupnym ci-
lem je podpotit rodinu pecujici o dité s nize uvedenym zdravotnim ome-
zenim, a to od sdéleni diagno6zy a prvnich fazi vyrovnavani se s novou
skutec¢nosti. Cinnost CP kon¢i zpravidla predanim rodiny do péce slu-
zeb dostupnych z mista bydlisté, tj. po ukonceni hospitalizace détského
pacienta ¢i po ukonceni jeho ambulantniho sledovani u daného posky-
tovatele zdravotnich sluzeb (nasledné zdravotni nebo socidlni sluzby).

Strategickym cilem CP je zvySovani kvality a komplexnosti zdravotni
péce o déti a jejich rodiny v ramci zdravotnického zafizeni, a to prostied-
nictvim ¢innosti CP jako nedilné soucasti sluzeb nemocnice.

Provazeni rodin déti ode dne sdéleni diagnodzy se lisi dle aktualnich po-
tieb rodiny a o$etiujiciho personalu. Zpravidla trva provazeni 1-6 mésicd,
ovSem u zavaznych diagno6z s naro¢nou prognozou, u slozitych situaci,
v nichz potvrzovani odpovidajici diagnézy probiha sérii opakovanych
vysetteni apod. muze trvat i déle, ne vsak vice nez dva roky.
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Centrum provdzeni nenahrazuje zadnou dosud putisobici sluzbu z riiznych
oblasti vefejné spravy. Svou ¢innosti se ptizptisobuje podminkam a stan-
dardam ,dobré praxe“ zdravotnického zatizeni.

Cilova skupina Centra provdzeni Cilovou skupinou jsou rodice pecuji-
ci o détské pacienty. Rozhodujici pro zahajeni podpory CP je indikace
lékafem a okamzik pied, v pritbéhu ¢i po sdéleni/potvrzeni diagnézy
zavazného a neptiznivého zdravotniho stavu, dale nasledné obdobi
v fadu zpravidla tydni az nékolika malo mésicti (zpravidla do 6 mésict
po sdéleni diagnézy), maximalné pak dvou let (jde-li o piipady slozitého
urcovani diagnozy, opakovanych diagnoz apod.).

Podpora je poskytovana rodi¢tim détskych pacientti:

se vzacnym onemocnénim,

pred¢asné narozenych nebo s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmot-
nosti,

s tézkym zdravotnim postizenim,

ktefi jsou v zavazném zdravotnim stavu v dusledku akutniho tirazu nebo
jiného akutniho onemocnéni (nador, infekce...).

V prvnich chvilich je tkolem pracovnika zajistit bezpe¢né a davérné
prostredi, kde je prostor pro ventilaci prvotnich emoci, které rodice
prozivaji. Dle individualniho pfistupu se poté pracuje s rodinou témito
zobecnénymi piistupy:

krizova pomoc rodi¢tim détskych pacient v naro¢né zivotni situaci,
podpora rodic¢a détskych pacientt pti feSeni Zivotnich situaci vyplyvaji-
cich z onemocnéni jejich ditéte (iprava prostiedi, komunikace v roding,
vztahy v komunité rodiny),

podpora orientace a komunikace rodic¢t détskych pacienth v nemocnici,
zprostiedkovani dalsiho odborného poradenstvi a podpory v misté by-
dliste,

poradenska ¢innost (ve spolupraci se socialnimi pracovniky - podpora
ze systému davek a sluzeb, navazné sluzby, kompenzacni a rehabilita¢ni
pomiticky, domaci ¢i hospicova péce, podpora spoluprace se skolskym
systémem - $kolska poradenska zafizeni),

podpora rodin pfi vyplnéni a podavani zadosti nadacim, nada¢nim fon-
dim a dal$im donatortim,

psychologickd podpora ¢lent rodiny - v pripadé potteby odkazani klien-
ta na psychologickou, psychoterapeutickou, popt. psychiatrickou péci.

vevrs 7

Zde uvadime bézné a nejcastéjsi ukony Centra provdzeni v ptimé pod-
pote rodin v souvislosti se sdélenim zavazné zdravotni diagnézy jejich
ditéte. Rodinam déti se vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim
postizenim je poskytovana nejcastéji tato pomoc ¢i podpora:
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podpora pii/po sdéleni diagnozy,

krizova intervence pfi a po sdéleni diagnozy,

vyhledavani informaci o vzacnych onemocnénich,

vyhledavani odbornikfi v CR ¢i zahranidi,

moznosti 1é6¢by v CR ¢i zahranidi,

propojeni s pacientskou organizaci ¢i rodinou se stejnou diagnozou,
hledani podpory v okoli rodiny, stabilizace rodiny, téma zdravého sou-
rozence,

edukace rodiny - zdravotni (ve spolupraci s o$etiujicim lékafem), skol-
ska - zptisoby a moznosti vzdélavani ditéte, socialni - péce v domacim
prostredi,

kontakty na ndvazné sluzby (nej¢astéji na ranou péci, paliativni sluzby),
pomoc s oslovovanim nadaci a s zadostmi o thradu kompenzac¢nich
pomiicek,

zabezpeceni dostupnosti ,béznych“ 1ékaiti - pediatr, zubat,
zabezpeceni dostupnosti specializovanych oddéleni,

pomoc pii ziskani davek nemocenského pojisténi (zejména oSetfovné
o ¢lena rodiny) ¢i piispévku na péci.

Maminka Vérka: ,Chtéla bych Vam za vse podékovat. Az nyni si zpét-
né uvédomuji Vasi trpélivost, odpovidani na mé otdzky, nakontaktovani
na spravné lékare a konzultace. S Vasi podporou jsem se tolik nebdla a vé-
déla jsem, ze kdyz nebudu vnimat, budete tam a opakované mi zodpovite
vse, co bylo jiz feceno. Jsme moc rddi i s manzelem, ze jsme nebyli sami.
Nevim, jak to délali rodice driv. NaGs svét se zhroutil jako hromddka karet,
ale mdm pocit, Ze mdme jen obrovské modriny a ne zlomeniny - snad mé
chdpete. Pristi tyden nds ¢ekd enzymatickd terapie a budu rada, kdyz se
potkdme. Dékujeme za vse.*

Rodinam déti pred¢asné narozenych a s nizkou porodni hmotnosti
spojenou se zdravotnimi komplikacemi je poskytovana tato pomoc ¢i
podpora:

krizova intervence,

provazeni celou situaci (psychicky v pro rodi¢e neznamém nemocni¢nim
prostiedi),

hledani podpory v okoli rodiny,

kontakt na centra nasledné péce ve zdravotnictvi,

kontakt na ndvazné sluzby (napf. organizace pro rodic¢e nedonosenych
déti, rana péce),

materska, otcovska, rodi¢ovska dovolena,

osetfovné o ¢lena rodiny,

kojeni - spoluprace s lakta¢ni sestrou,

| 240 |



Pracovnici
Center
provdzeni

Rodina osob s omezenim pohyblivosti

provazeni rodiny v situaci, kdy je zdravotni stav ditéte neslucitelny se
Zivotem, pomoc pii zajistovani pohibu,

predavani informaci ohledné vystaveni rodného/umrtniho listu, pojis-
téni ditéte, piechod na nemocenskou / penéZzitou pomoc v matefstvi /
rodicovsky prispévek.

,Chtéla bych fict vsem rodictim, kteri budou travit dny a mésice na neona-
tologii, aby Vis kontaktovali, aby méli moznosti nebloumat jen chodbami,
negooglovat ,¢erné informace®, nepropadat tolik panice. VZdycky, kdyz
jsem od Vds odchdzela na JIP, byla jsem mnohem klidnéjsi. Vic jsem si
rozuméla. Dékuji, Ze jsem u Vds mohla plakat a byt zranénd. Potom jsem
méla vic sily, kdyz jsem sla za Matydsem...

Ojedinéle probiha u vsech vySe uvedenych skupin predani kontaktu
na dals$i odborniky, napf-.:

pii psychiatrické diagnéze rodicy,

pii umrti jiného ¢lena rodiny,

pii nutnosti dvoji péce, napf. jak o dité, tak o rodice,

pfi $patné financ¢ni situaci v rodinég, kdy je nutno tesit davky hmotné
nouze, exekuce ¢i podani insolven¢niho navrhu spojeného s navrhem
na oddluZeni,

pii nutnosti spolupracovat s organem socialné-pravni ochrany déti (jinak
také OSPOD),

pii pritomnosti domaciho nasili v roding,

pri nutnosti fesit rozvod,

pri hledani zptisobti traveni volného ¢asu rodiny s nemocnym ditétem.

,led jsem se akorat dodivala na porad KIi¢ o centru, ktery jste mi zaslaly.
Naprosto mé to dostalo. Chvili jsem jen tak nevéricné koukala a pak mi
zacalo dochdzet, Ze jsem soucdsti této problematiky. Ze to vsechno, co se
déje, nenti jen zly sen, ale realita a ja jsem teprve na zacdtku a musim se
na vse divat opravdu jinyma oc¢ima. Je velice tézké si pripustit, Ze by nds
S. mohl byt néjak vdazné postizeny, nemocny... Ale jak pisu, zac¢ind mi to
pomalu dochdzet. Velice si vazim Vasi podpory, je prima mit kolem sebe ta-
kové dva andely strazné, kterym se ¢lovek muize svérit se svymi problémy,
strachy a obavami, protoZe rodina i pidtelé by nepochopili, co momentdlné
prozivam... Oni maji spoustu otdzek a rad, co by udélali na mém misté.
Problém je v tom, Ze nikdo z nich neni v tézZe situaci jako ja a nedokdze
mé pochopit... Kdezto Vy ano :).“

V kazdém Centru provdzeni pusobi dva pracovnici, ktefi museji mit vy-
sokoskolské vzdélani, dale splnovat vzdélani zdravotné-socialniho pra-
covnika a mit dlouhodoby vycvik v krizové intervenci (minimalné 150
hodin). Béhem zku$ebni doby absolvuji specializovany kurz CP a staze
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v jinych centrech. Kontinualné béhem roku probiha navazné vzdélavani
(prace s télem, traumatem, paliativa aj.). Jak bylo vy$e uvedeno, centra
nejsou etablovana ve vSech nemocnicich, proto uvadime dal$i moznosti
podpory rodin.

V nemocnici se mohou rodice obratit na détské klinické psychology,
ktefi jim mohou poskytnout terapeutickou podporu po sdéleni diagnézy.
Prevazné se ale zamértuji na psychologickou péci poskytovanou détem
a dospivajicim - psychologickou diagnostiku, individualni psycholo-
gickou pédi a psychoterapii. Zaroven vsak mohou poskytnout psycho-
terapeutickou péci i celé rodiné. S rodici konzultuji zavéry klinického
vySetteni v kontextu rodinné situace ditéte a doporucuji dalsi vhodné
postupy a intervence.

Maminka Hana: ,,Jd jsem viibec nerozuméla tomu, co se déje s nasim sy-
nem. Proc se tak chovd, co se déje, jak mu muzu pomoci. Okoli mi fikalo,
to prejde, je to vekem, md obdobi vzdoru... aZ pani psycholozka mi vysvét-
lila, Ze je to soucdsti diagnézy a co ndm miize pomoci. Byla prvni, kterd
se na mé nedivala jako na matku, co si vymysli a déla z ditéte blazna.
Pochopila mé a rekla mi, Ze nejsem Spatnd mdama. To jsem moc potiebo-
vala slyset.“

V fadé nemocnic jiz ptisobi krizovi interventi. Jsou to zdravotnicti pra-
covnici - z ¢asti jde o zdravotni sestry, které maji absolvovany vycvik
v krizové intervenci a mohou rodinam pomoci v prvni chvili po sdéleni
diagnozy. Jejich obrovskou vyhodou (oproti Centru provdzeni a psycho-
logtim) je, Ze jsou v nemocnici 24 hodin denné a mohou tudiz poskytnou
intervenci, kdykoliv je potfeba (napf. v no¢nich hodinéch ¢i o vikendu).
Vétsinou rodiny potom nasméruji na nékoho dalsiho, kdo miize pomahat

dlouhodobé (Centrum provdzenti, psycholog, zdravotné-socialni pracov-
nik).

Maminka Veronika: Sedéla jsem za dveimi ARO a ¢ekala. Nemohla jsem
dychat, neslo mi ani vytocit telefonni ¢islo mého muze. Bylo to vecer ko-
lem desaté. Prisla za mnou asi sestticka, ktera mé chytla a uz nepustila.
Pamatuyji si, jak mé asi ucila dychat - nddech na pét, vydech na pét. Byla
tam se mnou celé tri hodiny, kdy lékari zachrariovali Kdju. Bez ni bych to
nezvldadla...“

V nékterych piibézich rodin se dotykame jiz od sdéleni diagnézy i velmi
tézkych otazek, jako je umirani déti, proto musi o hodné dulezitych veé-
cech mluvit s rodic¢i lidé z paliativniho tymu. Jsou dileZitou soucasti pti
péci o dité. Pomahaji najit odpovédi na otazky, kterych se rodice v této
situaci obavaji. Oteviraji otazky typu zda resuscitovat, intubovat, jaka
bude nasledna kvalita zivota apod.
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Maminka Adéla: ,Bylo to moc tézké. S manzelem jsme se dozvédéli, Zze md
nase dité vzdacnou nemoc, na kterou neexistuje lécba, a Ze zemie. Nemohli
jsme tomu uveérit, nechtéli jsme tomu vérit. V tu chvili jsem se moc bdla.
Ted zpétné jsem moc vdécnd pani doktorce, Ze s ndmi oteviené mluvila
o v§ech moznostech. Nelhala, neddvala marnou nadéji. Citlivé ndm po-
mohla vymyslet plan, jak bychom si to prdli, co vSechno jde a co uz nejde.
Védeli jsme, zZe Krystofa nezachrdanime, ale mohli jsme se s nim dobre
rozloucit. Bylo a je to pro nds pordd diilezité...“

V nemocnici mohou zdravotné-socialni pracovnici predev§im pomoci
se zajisténim nasledné péce - at uz pobytové nebo terénni. Dale mohou
poskytnout poradenstvi o davkach socialni péce a podpory, zatizenich
socialnich sluzeb nebo o oblasti kompenzac¢nich pomticek.

Maminka Lenka: ,Vite, jd ziistala se tremi détmi sama a kdyz byl Matéjovi
diagnostikovany autismus, tak mi bylo jasné, Ze se nebudu moci vrdtit
do prdce, jak jsem chtéla. Pani mi pomohla vyplnit formuldre na prispévek
na péci a dalsi davky v hmotné nouzi, u kterych jsem ani netusila, Ze jich
mohu vyuzit.“

Nékteti rodice vyuzivaji i podporu kaplana. Mtze nabidnout podporu,
rozhovor, naslouchani, modlitbu, svatosti (pro katolické véfici). Tato
podpora je urc¢ena lidem jakéhokoli vyznani, lidem hledajicim i bez vy-
znani. Péce je poskytovana na zadost pacienta nebo jeho rodiny.

Maminka Eva: Byli jsme v nemocnici uz pres mésic. Mald se narodila se
zdvaznou diagnézou a nikdo nevédél, jestli ptijdeme viibec domii. Jsem
veérici a bylo pro mé moc tézké nesdilet s nikym svoje pocity. I to, Ze se
na Boha zlobim. Mohla jsem s kaplanem mluvit o ¢emkoliv, a dokonce ndm
pokitil AneZku i v nemocnici. Tohle mé moc povzbudilo...

Efektivni podpora osob s omezenim pohyblivosti by byla obtizné pied-
stavitelna bez dostate¢ného porozuméni nejuzsimu socidlnimu kontextu,
ve kterém probiha vzdélavani, socialni a zdravotni péce. Ve tfech kapi-
tolach zde byly pfedstaveny zkusenosti rodin, pecovatelt a sourozenct
0sob s omezenim pohyblivosti a moznosti psychosocialni podpory téchto
rodin. V ¢eském prostredi doposud postradame dostatek interven¢nich
programu zamétenych na rodiny a sourozence. Vyuzivani odbornych
sluzeb brani fada prekazek a rodiny se museji spolehnout spise na zdroje
neformalni podpory. Zaroven vsak predpokladame, ze specialni peda-
gogové mohou mit (ve spolupréci s psychology a daldimi ¢leny inter-
disciplinarnich tymu) podstatnou roli pfi poznavani potieb rodin i pfi
jejich psychosocialni podpofe a ze této oblasti specidlni pedagogiky bude
v budoucnu vénovana vzrustajici pozornost.
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3

Potieba védec-
kych diikaz(
ve specialni
pedagogice

Koncepce praxe zaloZzené na dukazech a jeji
vyuziti v oblasti specialni pedagogiky

Odbornici stale naléhavéji zdtraznuji potiebu, aby vzdélavaci politika
i pedagogicka praxe integrovaly nejnovéjsi védecké diikazy (Gorard,
2020). Proto byla koncepce praxe zaloZené na dikazech (evidence-based
practice, EBP) vyuzita jako hlavni vychodisko pfi tvorbé této publikace.
Védecké dtikazy jsou potiebné vzdy, kdyz se rozhodujeme o nejvhod-
néjsim postupu. Procesy rozhodovani jsou Casto spojeny s velkou spole-
¢enskou zodpovédnosti a nelze se opirat pouze o nazory nebo zvyklosti
expertl a zku$enych praktikd. K ptikladim rozhodovani o optimalnim
postupu patii volba pedagogickych metod a strategii pro daného zaka/
tfidu, planovani pedagogické podpory, identifikace specidlnépedagogic-
kych potieb zaka, rozhodovani na irovni managementu celé $koly (napf.
realizace preventivnich programu), rozhodovani pfi pfipravé budoucich
uciteli na vysokych skolach, pti tvorbé legislativy, metodik podpory
zaku se SVP atd. Jednoduse lze tici, Ze vysledky vyzkumu potfebujeme
jako diikazy v raznych situacich pedagogického rozhodovani a na mno-
ha trovnich, at uz se jedna o tizeni statni politiky nebo o rozhodovani
ucitelt v kazdodenni pedagogické praxi.

Vyuzivani principtt EBP ve specialni pedagogice je ve své podstaté sna-
hou o dosazeni téch nejlepsich moznych vysledku pii vzdélavani zakua
se specialnimi potfebami a soucasné snahou o minimalizaci moznych
rizik, které z jejich vzdélavani vyplyvaji. Vyuzivani principa EBP poma-
ha vytvaret funkeni vzdélavaci systémy, zavadét udrzitelné a efektivni
pedagogické intervence, prosazovat etické principy (zajisténi rovného
piistupu zaki ke vzdélavani), optimalizovat ekonomické naklady atd.
Je vSak logické, ze védecké dikazy samy o sobé nepostacuji. Nezbytna
je jejich spravna interpretace a zasazeni do kontextu konkrétni situace,
instituce a lidi, kterych se rozhodovani o postupu tyka. Duleziti jsou
také samotni aktéri vzdélavaciho procesu - ucitelé, studenti, zaci, jejich
rodiny, dalsi pedagogicti pracovnici a dalsi kli¢ové osoby. Proto pojeti
EBP zduaraznuje, abychom pti rozhodovani uplatnili kombinaci nejlepsich
ziskanych védeckych dikaza s nasi expertni zkusenosti, dale s poro-
zuménim hodnot a preferenci tcastnikt vzdélavaciho procesu, véetné
znalosti sociokulturniho kontextu a dal$ich specifik.
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Ddvody vzniku
koncepce EBP

Koncepce praxe zalozené na diikazech a jeji vyuziti v oblasti specialni pedagogiky

Vychodiska koncepce EBP

Je znamo, Ze minimalné od poloviny 20. stoleti probiha velmi intenzivni
zdokonalovani poznatkii v mnoha oborech. Prevazna ¢ast nového pozna-
ni se opird o vysledky vyzkumnych aktivit a metodologie zkoumani se
taktéz neustale zdokonaluje. Vyzkum generuje nova a nova data, ktera
se musi utfidit, analyzovat a z nichZ je nutno vyvodit zavéry. Teprve tyto
zavéry predstavuji védecké dikazy (nékdy ne zcela dobie piekladano
jako evidence). Jejich vyznam spociva (kromé jiného) v tom, Ze maji
slouzit zdokonalovani praxe. Vzpomenime na znamé réeni o propojeni te-
orie (védeckého poznani) a praxe (dovednosti). Koncepce praxe zaloZené
na védeckych dtikazech popisuje kroky diikladného postupu, ktery vede
ke zdokonaleni konkrétni odborné ¢innosti zamétené na zaky, pacienty,
studenty, ucitele atd.

V uplynulych desetiletich zaznamenavame exponencialni narust vy-
zkumnych studii. Cetnost publikovanych studii je tak masivni, Ze mnozi
odbornici maji potiz se v novych poznatcich orientovat, to i tehdy, kdyz
se studie tykaji jejich specializace. S rozmachem vyzkumu a publikova-
nim studii v odbornych ¢asopisech se zacaly objevovat nékteré specifické
problémy. Za prvé - v narustajicim poc¢tu publikaci zacalo byt mnohem
pracnéjsi vyhledat relevantni studie. Navic byla provedena postupna digi-
talizace i nékolik desitek let starych vyzkumnych textt a védecka perio-
dika zacala byt vydavana prevazné elektronicky. Toto obrovské mnozstvi
elektronickych textti je nyni shromazdéno v raznych typech informac-
nich zdroju, napt. ve vyzkumnych databazich. Za druhé - vyhledavani
v téchto typech informacnich zdrojii miize byt nejen ¢asové narocné, ale
soucasné vyzaduje i specifické dovednosti, kterymi odbornici dosud ne-
disponovali. Za tteti - po vyhledani relevantnich studii nemusi byt vzdy
snadné vyhodnotit a interpretovat jejich zavéry. Publikované vyzkumné
studie maji totiz rozdilnou kvalitu a mnohé z nich jsou zatizeny fadou
metodickych chyb, které navozuji zkresleni jejich vysledkt v porovnani
s realitou. Bez dtikladné odborné pripravy nebyva jednoduché posoudit,
kterym studiim lze dtivérovat®. Za ¢tvrté - i metodicky dobte provedené
priméarni studie nékdy dospéji k rozporuplnym zjisténim.

2 Protoze v kazdé védé o ¢lovéku pracujeme s multifaktoridlnimi jevy, které nelze zjednodusit
na uroven ,jedna pfi¢ina - jeden nasledek, hodnoceni se déje obvykle statistickymi metoda-
mi, které nas informuji o tom, jak se dany jev projevuje u skupiny, coz je nasledné zobecnéno
u celé populace. I v mediciné se tento zptisob nazirani prosazuje jako evidence-based medicine
(EBM), zaloZené na ptredpokladu, Ze vysledek hodnoceni bude platit pro hromadny vyskyt
jevu. Ale v medicing, stejné jako v pedagogice, jde stejné tak i o intervence u jednotlivce,
ktery mtiZe z fady vybocovat (coZ se ¢asto déje). Medicina navic neustéle zpfesiiuje infor-
mace o konkrétnim jedinci, vychazejic od biochemickach a zobrazovacich metod az po ¢teni
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Historické
milniky vyvoje
EBP

Medicina
zalozena
na ddkazech

Koncepce praxe zalozené na dlikazech a jeji vyuziti v oblasti specialni pedagogiky

Toto vSe muze byt pro odborniky v praxi matouci a plati to nejen pro
oblast vzdélavani, ale také pro oblast mediciny a pro dalsi obory. Jelikoz
vsak 1ékari, a obzvlasté epidemiologové, jiz par stoleti hledali, jak pre-
cizné realizovat studie u pacientt, jak se v jejich vysledcich orientovat
a jak vysledky zkoumani v Iékai'ské praxi co nejlépe vyuzit, maji lékai'ské
obory jisty naskok. Logicky pravé v mediciné mohlo dojit k vyvoji stan-
dardnich postupti pro praxi zaloZenou na ditkazech, a proto je ji v této
oblasti na svété pripisovano prvenstvi. Postupem ¢asu jsou uvedené po-
stupy zavadény do dalsich obord, v¢etné specialni pedagogiky.

Uvadi se, Ze jiz v 18. stoleti nékteti 1ékati sledovali rozdily ac¢inku dvou
riznych metod 1é¢by. Uéinnéjsi 16¢bu pak ve své praxi u pacientti pre-
ferovali. Avsak pojem medicina zaloZena na dtikazech (evidence-based
medicine - EBM) se objevuje mnohem pozdéji, a to v 90. letech 20. sto-
leti. Podstatou EBM je poZzadavek, aby se v mediciné pouzivaly takové
lécebné intervence, jejichz efektivita je prokazana dostate¢né kvalitnim
a duvéryhodnym vyzkumem. Zaklady pro vyvoj tohoto konceptu by-
ly poloZeny v oblasti klinické epidemiologie a pocatek celého hnuti je
spojovan se jménem sira Archibalda Cochrana (profesora epidemiolo-
gie). V roce 1972 vzbudil mimofadny ohlas v 1ékafské komunité vyda-
nim knihy s ndazvem Effectiveness and Efficiency: Random Reflections
on Health services. Nejen touto knihou, nybrz svou celozivotni praci
podpotiil Cochrane vyzkum efektivity 1é¢by, ktera méla byt dle jeho na-
roku zalozena na vysledcich randomizovanych kontrolovanych studii
(Randomized Controlled Trials, RCT studie) (Stavrou a kol., 2013).

Samotny termin evidence-based medicine pouzil poprvé roku 1990 Gor-
don Guyatt z kanadské McMaster University, ktera se stala dtlezitym
centrem vyvoje EBM. V roce 1996 byl Sackettem a kol. pojem EBM defi-
novan jako ,svédomité, explicitni a uvdzlivé pouzivdni nejlepsich aktudl-
nich védeckych diikazii pri rozhodovani v péci o jednotlivé pacienty, pri
kterém je zdsadni integrovat dosavadni klinickou zkusenost s nejlepsim
védeckym ditkazem a benefitem pro pacienta“ (Sackett a kol., 1996, p. 71).
7 jejiho znéni je zfejmé, Ze ne vSechny aktudlni vysledky zkoumani - vé-
decké diikazy - jsou ty nejlepsi. Proto je nezbytné, abychom se naudili
rozliSovat silu/robustnost védeckého ditkazu podle typt studif (viz rtizné
typy vyzkumnych designti v ramci pyramidy dtikazi, kapitola 8.3), které
jej predlozily, a abychom byli schopni posoudit, zda byla konkrétni stu-

individudlniho genomu. Proto se objevuje trend perzonalizované mediciny (,personalized
medicine®), ktery nevychazi jen z konceptu ,one size fits all, nybrz z tendence piistupu ,3iti
na miru“. A sem mohou vstupovat takové jevy, jako je zkusenost, velmi kvalifikovany odhad
az profesni intuice, které Ize kvantifikovat obtizné.
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die zpracovana bez metodickych chyb a jestli ma dostate¢nou presnost.
Ta je dana optimalni velikosti vyzkumného souboru a velikosti u¢inku,
jez je interpretovana intervalem spolehlivosti. Vyznamnym typem studii,
ve kterych nalezneme jedny z nejsilnéjsich ditkaz, jsou systematicka
review. Prvni vyzkumna studie tohoto typu byla piedloZena v roce 1989.
Tento donedavna novy typ vyzkumného designu umoziiuje provést sys-
tematickym, ucelenym a transparentnim zptisobem vyhledani, kritické
posouzeni a syntézu vysledka extrahovanych z nékolika primarnich stu-
dii, které jsou relevantni k urc¢itému zkoumanému problému.

Systematicka review shromazduji a syntetizuji informace o daném zkou-
maném tématu na zakladé rigor6znich metod s minimalnim rizikem
zkresleni (bias) neboli systematickych chyb, které vznikaji v dusledku
nevhodného zpracovani (Aromataris, Munn, 2020). Systematicka review
zpocatku umoznovala pouze zodpovézeni otazek tykajicich se efekti-
vity 1écebnych intervenci. Spektrum metodik systematickych review
je v soucasné dobé mnohem $irsi a umoziuje na zakladé syntézy dat
z ptivodnich (primarnich) studii nalézt odpovédi na mnohé dalsi typy
vyzkumnych otazek, napt. na otazky tykajici se diagnostické presnos-
ti testq, lidskych zkuSenosti, preferenci a hodnot, nakladovosti a rizik
lé¢by, prevalence urcitého jevu v populaci apod. Systematicka review je
mozné vytvorit z raznych typu a designti vyzkumnych studii. Lze synte-
tizovat data nejen z experimentalnich (tedy RCT) studii, ale také z kva-
ziexperimentalnich, kohortovych nebo ptipadovych studii. To je dulezité
napf. ve vyzkumu osob se vzacnym onemocnénim, nebot u téchto skupin
se obtizné tvori kontrolni skupiny a dohledatelné diikazy jsou casto
na urovni jednotlivych ptipadi. Prestoze tyto ptipady maji samy o sobé
velmi nizkou zobecnitelnost, systematické review vytvotrené z desitek
takovychto studii poddava mnohem robustnéjsi dikaz o efektivité urcité
intervence. Také je mozné syntetizovat data kvalitativni povahy, coz
je typické zejména pii studiu hodnot, preferenci a zkusenosti riznych
skupin osob. Dokonce lze v soucasné dobé syntetizovat také data, ktera
maji povahu legislativnich dokumentt nebo nazoru expertt. Piehled
zakladnich typu systematickych review obsahuje tabulka 19.
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Tabulka 20. Typy systematickych review (upraveno dle JBI manudlu pro syntézu diikazd,

Aromataris, Munn, 2020)

Typ

Popis

Systematické review efektivity

Kvantitativni systematické review hodnotici pfevazné tic¢innost
intervenci.

Systematické review z kvalitativnich
studif

Syntézy kvalitativnich studif jsou typicky zamérené na zité
zkudenosti, smysluplnost atd.

Systematické review prevalence
a incidence

Systematické review zamérené na frekvenci vyskytu urcitého
jevu v populaci, napf. uréitou diagndzu, koincidenci zdravotnich
problémd atd.

Systematické review, které umoziiuje zhodnotit ekonomickou
stranku realizace jednotlivych intervenci.

Systematické review z text(i a nazorQ
expertll

Systematické review zalozené na analyze nazor(i expert(
a nevyzkumnych text(, napt. legislativnich dokument(.

Systematické review presnosti
diagnostickych test

Systematické review, které umoznuje syntetizovat studie tykajici se

diagnostické presnosti urcitého testu.

Systematické review, které hodnoti pravdépodobny priibéh nemoci

u pacientd, vysledek vzdélavani u zak( se SVP apod.

Systematicky provedeny prehled studii v urcité oblasti, napt.
za Uéelem identifikace riiznych fenoménd, které se ve studiich
objevuiji.

Umbrella review, také deStnikové
systematické review

PFedstavuje zastfeSujici systematické review, které kriticky
zhodnoti a udéla syntézu z existujicich systematickych review.

Systematické review smisenych
»PFstupl ke zkoumani“ (Mixed
methods systematic review)

Tento typ systematického review syntetizuje kvalitativni
a kvantitativni studie v ramci jednoho systematického review.

Metodika Standardizované metodiky pro tvorbu systematickych review vyvijeji
systematickych vyznamné mezinarodni organizace, které sdruzuji predni metodology
review a experty v oblasti EBP, napt. Cochrane (dfive Cochrane Collaboration),

JBI (diive Joanna Briggs Institute Collaboration) a Campbell Collaborati-
on. Mezi nejdiileZitéjsi faze tvorby systematickych review patii (Klugar,
2015):

+ Publikace protokolu budouciho systematického review - tvorba kazdého
systematického review by méla probihat podle prospektivné publikova-
ného protokolu, aby se zamezilo fadé potencialnich zkresleni.

» Formulovani otazky systematického review - kazdému typu systema-
tického review odpovida urcity standardizovany typ review otazky (vice
podkapitola 8.3).
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Definovani zahrnujicich a vyluc¢yjicich kritérii zahrnuje podrobny popis
kritérii, ktera pouzijeme pti rozhodovani o zatazeni potencialniho vy-
sledku mezi relevantni studie nebo o jeho vylouceni.

Tvorba systematické resersni strategie a jeji uplatnéni pti vyhledani stu-
dii ve védeckych databazich, zdrojich $edé a nepublikované literatury
(vice podkapitola 8.3).

Screening studii a jejich vybér - vzhledem k tomu, Ze pocet zaznamd,
které dohledame v ptredchozi fazi, se obvykle pohybuje fadové ve stov-
kach az tisicich, probiha nejprve screening relevance vysledki pouze
podle nazvu/abstraktu kazdého vysledku a teprve v dalsi fazi se posuzuje
relevance plnych textt studii.

Posuzovani metodologické kvality studii - do systematického review by
mély byt zatfazeny pouze studie, které byly provedeny metodologicky
spravné a nemaji zavazné nedostatky, respektive by syntéza dohleda-
nych diikazi méla zohlednit metodologickou kvalitu a neméli bychom
syntetizovat kvalitni s méné kvalitnimi studiemi. V opa¢ném piipadé by
mohlo dojit k vyraznému zkresleni vysledku. Proto se v této fazi pou-
zivaji checklisty obsahujici kritéria pro kritické posouzeni studii. Chec-
Kklisty se déli dle jednotlivych typt vyzkumu (kvantitativni/kvalitativni)
a u kvantitativnich studif také dle vyzkumného designu (experimentalni
neboli RCT studie, kvaziexperimentalni studie a observac¢ni studie, které
zahrnuji kohortové studie, pripadové kontrolované studie, prufezové
studie, série pripadi atd.).

Extrahovani dat - z relevantnich studii vybereme (extrahujeme) dilezita
data, ktera dale pouzijeme pro popis jednotlivych studii (napf. publika¢ni
obdobi, zemé, ve kterych byly studie provadény, charakteristika vyzkum-
nych soubort jako pocet Gcastnikdy, jejich diagnozy, vék nebo pohlavi,
popisy intervenci, metody méfeni pouzité v jednotlivych studiich atd.).
Také je samoziejmé dillezité extrahovat data tykajici se vysledki pri-
marnich studif a jejich konkrétnich vystupt (outcomes). Z téchto dat se
bude nasledné provadét syntéza.

Syntéza dat z relevantnich studii - pro syntézu dat z kvantitativnich
studii se pouzivaji statistické metody ozna¢ované pojmem meta-analy-
za, zatimco pro kvalitativni studie se pouziva metoda oznacovana jako
meta-syntéza. V nékterych ptipadech nelze syntézu provést kvuli nedo-
statku studii nebo jejich velké heterogenité (syntéza velmi heterogen-
nich studii mtize byt velmi zavadéjici). V takovych piipadech se obvykle
pouziva pouze narativni popis vysledk jednotlivych studii.

Prezentace a interpretace vysledku systematického review, ptipadné ta-
ké zhodnoceni jistoty diikazu celého systematického review (na zakla-
dé metodiky GRADE), kterd jistotu diikazi hodnoti komplexné v osmi
doménach. Hodnoceni metodologické kvality nebo také rizika zkresleni
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napric studiemi pro kazdy konkrétni vystup je jednou z domén GRADE
metodiky.

Za nékolik desetileti své existence se stal koncept EBP nejen zakladem
na dtikazech zalozené mediciny, ale také mnoha dal$ich zdravotnickych
obort, napt. na ditkazech zaloZeného oSettovatelstvi, fyzioterapie, ve-
fejného zdravotnictvi atd. S urc¢itym zpozdénim zacal byt koncept EBP
aplikovan také mimo zdravotnickou sféru a stal se zakladem na dtika-
zech zalozené pedagogiky a na ditkazech zalozené inkluzivni a specialni
pedagogiky. Ve vsech téchto oborech by vSak mély byt respektovany
zakladni principy filozofie EBP, napft. syntéza nejlepsich dostupnych
védeckych dikazii se zkuSenosti experti a hodnotami a preferencemi
ucastnikt vzdélavani (viz obrazek 8) ve specifickém kontextu.

Nejlepsi ZkuSenosti
- specialnich
dostupné  azost

védecké dikazy (a dalsich expertt)

EBP

ve specialni
padagogice

I

Hodnoty

a preference
Ucastnikd
vzdélavani

Obrazek 8. Principy konceptu praxe zalozené na diikazech ve specidlni pedagogice
(upraveno podle Maredkové, Klugarové, 2015, s. 8)

Shody a roz-
dily mezi EBP
ve zdravotnic-
tvi a Skolstvi

Koncept EBP lze aplikovat prakticky do jakékoliv oblasti lidské ¢innosti,
ve které jsou k dispozici védecké dukazy. Protoze koncept EBP vznikl
ve zdravotnictvi, byl pochopitelné ovlivnén specifiky zdravotnického
vyzkumu a celého zdravotnického systému. Chceme-li EBP aplikovat
do jinych oblasti, napt. do pedagogiky, je tedy dtleZité zajimat se o sho-
dy a rozdily v povaze vyzkumu a ve védeckych ditkazech v jednotlivych
oblastech. Shody mezi zdravotnickym vyzkumem a vyzkumem v oblasti
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vzdélavani se nachazeji napt. v tom, Ze v obou ptipadech jsou predmé-
tem vyzkumu komplexni jevy, které probihaji ve specifickém kontextu,
vyzkumnici se snazi presné tyto jevy méfit a hledat mezi nimi kauzalni
souvislosti (Mares, 2009). Na druhé strané je nutné pripustit, Ze aplikace
EBP do skolstvi a dal$ich oblasti socidlnich véd ma fadu specifik, ktera
se tykaji charakteru intervenci, kontextu prace, sociokulturnich a de-
mografickych odlisnosti, jez zasahuji do vzdélavaciho procesu vice nez
do 1é¢by pacientt atd. (Mares, 2009).

V pedagogice je navic celkovy dopad védeckych diikazii mnohem mensi,
jejich metodologicka kvalita je ¢astéji diskutabilni a pro nékteré problé-
my nelze védecké ditkazy dohledat viibec (v takovych piipadech musime
uplatnit jiné zdroje informaci, napf. zkuSenosti expertt). Filozofie EBP
je v oblasti skolstvi Castéji dezinterpretovana nebo zcela ignorovana,
vzdélavaci systémy jsou mnohem méné orientovany na dtikazy nez zdra-
votnictvi a metodologie vyzkumu neni natolik vyvinuta jako ve zdravot-
nictvi. Zatimco praxe ve zdravotnictvi je kritizovana za to, Ze védecké
dtikazy jsou pfi fizeni zdravotnické politiky vyuzivany nedostatec¢né,
ve $kolstvi (a zejména v ¢eském Skolstvi) se zohlednuji védecké dikazy
pouze vyjimecné a existuje vici nim mnohem vétsi skepse. I v oblasti
vzdélavani je problémem rostouci expanze informaci, nicméné vyzkumné
databaze zamétené na vzdélavani registruji mnohonasobné méné vy-
zkumnych studii a informacni baze jednotlivych oborti je mnohem vice
opfena o tradici a empirické zkusenosti. Vysledky pedagogického vy-
zkumu jsou také mnohem hiife mezinarodné zobecnitelné nez vysledky
vyzkumu ve zdravotnictvi. Divodem jsou obrovské odlisnosti kulturniho
a socialniho kontextu, které ovliviiuji vzdélavaci proces.

Stephen Gorard (2020) mluvi o nasledujicich problémech ve vztahu
ke $kolstvi a vzdélavani:

Neni jisté, Ze praxi ovliviiuji ty nejlepsi studie. Praxi navic ovliviiuji vzdy
vice studie s pozitivnimi vysledky nez studie s negativnimi nebo neut-
ralnimi vysledky.

Vliv jednotlivych primarnich studif je pochybny (efektivitu pedagogické
praxe ovliviiuje pfili§ mnoho lokalnich faktort) - méli bychom déavat
prednost robustnim a davéryhodnym ditkaztim systematickych review,
v pedagogice je vSak méné replikovanych studii, ze kterych by systema-
ticka review mohla vznikat.

Samotné strategie pro zavadéni vysledka vyzkumu do pedagogické praxe
jsou naprosto neprozkoumané.

Pti aplikaci metodik, které byly ptivodné vytvotené ve zdra-
votnictvi, do oblasti vzdélavani musime proto dostatec¢né re-
flektovat tato a dalsi specifika. Koncept EBP neni v zadném
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pripadé rigidni. Nicméné jsme presvédceni, Ze adaptace vyzkum-
nych metodik pro oblast vzdélavani (napf. systematickych re-
view) by se méla dit transparentné - jako vychodiska by mély byt
vzdy pouzity mezindrodné standardizované checklisty a metodiky
(pro prehled téchto metodik viz napf. www.equator-network.org),
adaptace téchto metodik by méla by byt podloZzena vyzkumnymi daty
a méla by probihat na zakladé interdisciplinarni spoluprace s metodo-
logy a experty z oblasti sekundarniho vyzkumu a EBP.

Rozvoj metodik EBP by nebyl myslitelny bez existence mezinarodnich
organizaci, které sdruzuji predni metodology a experty v této oblasti.
Roku 1992 vznikla Cochrane Collaboration (dnes Cochrane, pojmenovana
po Archibaldovi Cochranovi), nejvyznamnéjsi mezinarodni organizace
podporujici vyvoj mediciny zaloZené na diikazech. Roku 1996 byla Ala-
nem Pearsonem vytvoiena Joanna Briggs Institute Collaboration (nyni
JBI), jejiz ¢innost je na rozdil od Cochrane zaméiena spi$e na oblast
zdravotnickych nelékarskych obort (pfedev$im oSetfovatelstvi). Konec-
né roku 2000 byla zalozena Campbell Collaboration orientovana na so-
cialni védy - tato organizace obsahuje také sekce tykajici se vzdélavani
a disability (Littell, White, 2018). U¢elem existence téchto organizaci
je vytvateni, diseminace a poskytovani ramce pro vyuzivani nejlepsich
dostupnych védeckych diitkazt, a to za tacelem rozhodovani ve zdravot-
nictvi i v jinych oborech a oblastech lidské ¢innosti. Cilem je celosvétové
zlepsit zdravotnictvi, Skolstvi, socidlni péci atd. V nasledujicim textu bu-
dou predstaveny dalsi organizace a centra podporujici rozvoj EBP (napf.
Education Endowment Foundation ve Velké Britanii).

V Ceské republice existuje aktualné nékolik vyznamnych instituci, které
se vénuji aplikaci EBP do rtiznych rezorti a které spolu tzce spolupracu-
ji. Na Lékarské fakulté Masarykovy univerzity v Brné se nachazi Ceské
ndrodni centrum Evidence-Based Healthcare a Knowledge Translation,
které je zastreSujici organizaci sdruzujici JBI, Cochrane a GRADE centra.
Toto centrum vzniklo roku 2013 a ma silné spojeni s oblasti mediciny
a verejného zdravotnictvi. Na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého
v Olomouci vzniklo roku 2022 Centrum pro védecké diikazy ve vzdéldvani
a v uméleckych terapiich (EduArt), které sdruzuje JBI centrum s ndzvem
Center of Evidence-based Education and Arts Therapies: a JBI Affilia-
ted Group (oficidlné bylo ustanoveno v lednu roku 2021) s platformou
pro zalozeni nového GRADE centra. Hlavnim cilem centra EduArt je
prispét k lepsimu skolstvi a socidlnimu systému, predev$im tam, kde
maji statni politika a sluzby slouzit osobam se speciadlnimi potfebami
a v8em ostatnim skupinam, které jsou ohrozeny socialni exkluzi. Toto
centrum v soucasné dobé vytvari systematicka review v oblasti peda-
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gogiky a uméleckych terapii, dokonc¢uje prvni implementac¢ni projekty
a doporucené postupy zalozené na metodice GRADE, piispiva k vyvoji
metodik sekundarniho vyzkumu, jejich adaptaci pro oblast vzdélavani
a také vzdélava pedagogy, vysokoskolské studenty i dalsi zajemce, kteti
se zajimaji o oblast sekundarniho vyzkumu. Od ¢ervna 2022 navazalo
centrum EduArt intenzivni spolupraci s Campbell Collaboration (pro-
stfednictvim jeho Feditelky Vivian Andrey Welch a Roisin Corcoran).
Spole¢né se zastupci z britskych organizaci NICE (National Institute for
Health and Care Excellence), EEF (Education Endowment Foundation)
a dalsich organizaci zalozily EduArt a Campbell Collaboration skupinu
pro uplatiiovani metodiky GRADE v oblasti vzdélavani (s nazvem GRA-
DE for Education) - tato skupina je nyni oficidlni sou¢asti mezinarodni
organizace GRADE Working Group.

JBI model k provadéni praxe zalozené
na dikazech a nékteré praktické dovednosti

EBP je komplexni koncept, ktery nelze omezovat pouze na fazi syntézy
védeckych dtikazi. JBI model na obrazku 9 ukazuje EBP v kontextu zdra-
votni péce. EBP je v tomto pojeti nastroj pro zménu, kterd mtize pomoci
vyrazné zlepsit zdravotnickou péci tim, Ze ovlivni zdravotnickou politiku,
zdravotnickou praxi i vyzkum v raznych zdravotnickych oborech. Dle
definice zdravotnictvi zaloZeného na dikazech (Munn a kol., 2020) se
jedna o poskytovani sluzeb a procesy rozhodovani, které berou v tvahu
proveditelnost (efektivitu ndkladt, mistni zdroje a kontext), vhodnost
(klima a kulturu), smysluplnost (autonomii a volby uZivatel( a sdilené roz-
hodovani) a G¢innost (pomér mezi prinosy a riziky, vysledky intervenci).

Zdravotnictvi zaloZzené na diikazech zahrnuje nékolik fazi:

Horni (Zlutd) ¢ast modelu s nazvem globdlni zdravi (Global Health) obsa-
huje termin angazovanost (engagement), ktery ukazuje vyznam rtiznych
obort, profesi a spolupracujicich osob, bez nichz by klicové otazky dtle-
7ité pro zc¢astnéné strany nebylo mozno identifikovat. Reflexe téchto
otazek casto odhaluje potiebu zkoumat okolni realitu, ktera muaze pti-
nést nezbytné poznatky a feseni probléma.

Druha (zelend) ¢ast modelu reprezentuje fazi, kdy dochézi k tvorbé vé-
deckych dikazti na zakladé empirického vyzkumu, ale také prostiednic-
tvim reflexe zkuSenosti odborniku z klinické praxe.

V treti (modré) ¢asti modelu dochdazi k syntéze dostupnych védeckych
dtikaza prostrednictvim studii typu systematickych review, ptipadné
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dalsich metodik sekundarniho vyzkumu (napi. doporuc¢enych postupt
nebo map védeckych dukazi).

« Ctvrtd (fialova) ¢ast modelu ukazuje fazi transferu neboli pfenosu vysled-
ku syntézy védeckych dikazii do zdravotnické praxe. Tyto vysledky by
mély pouze nepatrnou hodnotu, pokud by je neznali odbornici, pacienti
a dalsi koncovi uZivatelé. Transfer zahrnuje diseminaci védeckych dii-
kaz, vzdélavani profesionalt a integraci vysledki vyzkumu do klinické
praxe, napt. formou zavedeni do zdravotnické legislativy, algoritm pro
postupy na pracovistich atd.

+ Posledni (oranzovd) faze modelu reprezentuje proces implementace ne-
boli samotné zavedeni a vyuzivani védeckych dukazt v praxi. Teprve
v tomto okamziku maji vysledky vyzkumu dopad na koncové uzivatele
a vliv na fungovani celého zdravotnického systému. Tento stav vyvolava
zmény ve zdravotnickém diskurzu, provokuje inovativni napady v praxi
a vyvolava potiebu dalsiho vyzkumu. To v$e ma spole¢ného jmenovatele,
ktery se nachazi uprostied modelu a mluvi o zdravotnictvi zalozeném
na dtikazech. To se v kazdé ¢asti modelu tidi principy pouZitelnosti,
vhodnosti, smysluplnosti a u¢innosti.

4 Zapojeni 5
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JBI model praxe zaloZené na dukazech lze aplikovat také mimo klinic-
kou sféru. Na ptikladu vyvoje alternativnich a augmentativnich komu-
nikacnich systému (AAK) si ukdZeme, jak mohou jednotlivé faze tohoto
modelu byt realizovany v oblasti specialni pedagogiky. AAK patii mezi
dulezité a na dtikazech zaloZené strategie vyuzivané u osob s omezenim
pohyblivosti a tézkou komunika¢ni poruchou. Jednotlivé faze JBI mode-
lu mohou byt na problematiku AAK aplikovany nésledujicim zptisobem:
Prvni faze: Alternativni komunikaé¢ni systémy prosly za poslednich né-
kolik desetileti bouflivym vyvojem. Objevila se fada novych technologii
z oblasti tzv. AAK zalozené na pomtickach (aided communication). Prede-
v$im vyvoj pocitacové techniky mél velky dopad na vyvoj AAK systémd,
které je mozné pouzit i u nékterych osob s velmi zavaznym télesnym
a komunika¢nim postizenim. K vyvoji téchto modernich technologii byla
nutnd spoluprace fady odborniki, véetné specialnich pedagogu, ktefi se
podileli na poznavani prednosti a nedostatk aplikace komunika¢nich
pomtucek u uzivatelt. Zkusenost odbornikii i samotnych uZivatelt AAK
vytvaiela prostor pro konceptualizaci fady otazek. Na nékteré z nich bylo
nutné odpovédét prostrednictvim realizace vyzkumnych studii.

Druhd faze (tvorba dikazi): Prostfednictvim vyzkumu bylo napf. mozné
zjistit, jaky mély AAK systémy vliv na efektivitu komunikace, kvalitu
7ivota a zkuSenosti uzivatelt, bylo mozné porovnat u¢innost s jinymi
metodami AAK, zjistit, jestli existuji nezadouci u¢inky a rizika pii pou-
Zivani ICT pomticek atd.

Treti faze (syntéza diikaz(): V okamziku, kdy se k ur¢itému tématu
a u urcité skupiny uzivatelti nashromazdil dostate¢ny pocet vyzkum-
nych studii, bylo mozné provést syntézu formou realizace systematic-
kého review. Prikladem takové syntézy je nedavné systematické review
s nazvem Effectiveness and Determinant Variables of Augmentative and
Alternative Communication Interventions in Cerebral Palsy Patients with
Communication Deficits: a Systematic Review (Avagian a kol., 2021), které
podava robustni diikaz o efektivité AAK systémii na receptivni a expre-
sivni komunikaci u osob s (détskou) mozkovou obrnou, véetné systémi
AAK s pomuckami. V§znam této syntézy vyplyva napt. ze skute¢nosti, ze
pouze jedina existujici primarni studie byla provedena na vétsim poctu
ucastniki (215 déti s MO), zatimco vysledky ostatnich studii mély niz-
kou zobecnitelnost (externi validitu) kviili malym vyzkumnym soubortim
(4-26 castnik). Do metaanalyzy v tomto systematickém review bylo
zahrnuto celkem 309 tGcastniki, coz poskytlo mnohem robustnéjsi dtikaz
o efektivité AAK (pochopitelné ani tento poc¢et nemusi byt dostate¢ny
pro dosaZeni vysoké jistoty diikazu o AAK intervencich).

Ctvrtd faze (transfer diikazt): Zavéry ziskané ze systematickych review
je potieba uvést do praxe. Pokud se napft. prokaze, ze AAK technologie
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jsou efektivni a uzivateli Zadané, je tfeba je zac¢it pouzivat na riznych
pracovistich, kde se potencialni uzivatelé nachazeji. Uzivatelé i odbor-
nici se v§ak o téchto technologiich a diikazech o jejich efektivité museji
nejprve dozvédét, optimalné néjakym uzivatelsky vstiicnym zptisobem,
napft. formou prezentace na konferencich, videoabstraktt, plain language
summary, souhrnd, které doprovazeji texty systematickych review, za-
fazenim do rozmanitych toolkitd a portala dikazt atd.

Pata faze (implementace diikazi): Samotna diseminace zavéra vyzkumu
nemusi byt dostate¢na pro zavedeni téchto dikazti do praxe, nebot v té
se muze vyskytovat fada piekazek. Napiiklad u pocitacovych technologii
pro AAK se mutize jednat o vysokou nakladovost, nedostupné modifikace
téchto technologii v matetském jazyce uzivatele, nedostate¢né doved-
nosti odborniki pro pouzivani téchto technologii atd. Cilem implemen-
tace je identifikovat tyto prekazky v praxi a vytvorit strategie pro jejich
piekonani. Obvykle se neobejdeme bez intenzivniho pobytu v terénu,
testovani riznych strategii, opakovanych auditi na daném pracovisti
atd. V budoucnosti mtize vyzkumniky i odborniky v praxi zajimat, jak
se proménily jednotlivé intervence a systémy AAK pouzivané v praxi,
jaky dopad mély moderni komunika¢ni systémy na efektivitu a proces
komunikace u uzivatelt, jaké dalsi otazky se v disledku téchto zmén
objevily, jak na né reagovali odbornici v praxi i samotni uzivatelé, ve kte-
rych oblastech se otevira potieba pro dalsi vyzkum atd. VSechny tyto
otazky vyzaduji opét angazovanost odbornikii a opakovani cykli tvorby,
syntézy, transferu a implementace védeckych dtkaza.

Formulace zodpovéditelné resSersni otazky
a vyhledavani relevantnich védeckych dikaza

Tato podkapitola je vénovana nékterym praktickym dovednostem, které
jsou zakladem EBP pristupu a které mohou mit ptinos pro vyzkumniky;,
specialni pedagogy v praxi i studenty. Jedna se o dovednost formulovat
zodpovéditelnou reser$ni otazku a vyhledat relevantni védecké dtikazy.

Formulace zodpovéditelné reSersni otazky je pro EBP kli¢ova. Vyzkum-
nici by pred zapocetim studie méli nejprve ovérit, zda jiz nebyla otazka
jejich vyzkumu zodpovézena nebo zda jiz na jejim zodpovézeni nepracuje
jiny tym ve svété (replikace primarnich studif ma v fadé situaci vyznam,
neodtivodnéna replikace systematickych review je v§ak vyslovené plyt-
vanim vyzkumem). ReSers$ni otazka by méla byt formulovana na zikladé
principt, které odpovidaji typu pozadované studie. Naptiklad tradi¢ni
otazka ucinnosti obsahuje ¢tyfi zakladni prvky vyjadiené akronymem
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PICO a obsahuje informace o populaci pacientti/zaka (Population/Par-
ticipant), typu experimentalni intervence (Intervention), typu kompara-
toru (srovnavaci intervence, Comparator) a vystupt (Outcomes), které
nds zajimaji (Hoffmann, Bennet, Del Mar, 2009). Mezi dalsi priklady
Klinickych otazek patif prognosticka otazka (prognoza dalsiho vyvoje
na zakladé danych okolnosti), diagnostickd otazka (identifikace piiciny,
povahy problému), rizikova otdzka (pravdépodobnost komplikaci pfi
vystaveni ur¢itym faktorim) a dalsi (tabulka 20).

Tabulka 21. Typy resersnich otazek a jejich priklady

Typ reSersni
otazky

Popis/ptiklad

Otazka Géinnosti

Pro zji$téni, kterd intervence je nejucinnéjsi vzhledem k pacientovi/zakovi a jeho
zdravotnimu/vzdélavacimu problému.

Kli¢ové komponenty: Population - Intervention - Comparator - Outcome

P¥iklad: ,Ma logopedicka intervence zaméfend na zlepseni feci u déti s dysartrif
VEtsi Ucinek na zlepSeni srozumitelnosti feci ditéte a uc¢asti na komunikaci neZ zadnad
intervence?“ (Pennington a kol., 2016)

Prognosticka
otazka

Pro pfedpovéd pravdépodobnosti vztahu nebo vystupu onemocnéni / vzdélavaciho
problému zjistit na zakladé& zavaznosti onemocnéni / symptoma / vzdé&lavaciho
problému vyhlidky na vysledek intervence.

yJaka je souvislost mezi individudlnimi o¢ekavdnimi uzdraveni a vysledky disability
u dospélych s bolesti dolni édsti zad?“ (Hayden a kol., 2014)

Diagnosticka
otazka

SnaZi se identifikovat p¥i¢inu, povahu projevil zdravotniho/vzdélavaciho stavu, situace
nebo problému. Snazi se zjistit, ktery diagnosticky test je nejpfesnéjsi v detekci urcité
patofyziologie / pedagogické diagnézy.

yJaka je reliabilita a validita stavajicich diagnostickych ndstrojd, které hodnoti kiehkost
u starsich dospélych? Jak citlivé a specifické jsou stdvajici ndstroje k identifikaci kfehkych
starsich dospélych?“ (Apéstolo a kol., 2017)

Rizikova otazka

Pro identifikaci pravdépodobnosti rozvoje onemocnéni / vzd&lavacich probléma &i
komplikaci pfi vystaveni uréitym vnéjsim faktortm.

yJaké zdvazné nezadouci ucinky jsou hlaSeny po mobilizaci nebo manipulaci lumbopelvické
pdtefe?“ (Funabashi a kol. 2020)

Otazka
nakladovosti

Zjistuje, jestli pfi stejném pozitivnim efektu lé¢ebného nebo vzdélavaciho postupu
mohou byt snizeny niklady, pfipadné zda Ize za stejné ndklady zajistit u pacientd/zaka
vys$si benefit.

»Jaké jsou ekonomické dopady a vysledky vyuZiti zdravotni péée DSMES (Diabetes Self-
Management Education and Support) pro dospélé s diabetem 1. typu, diabetem 2. typu,
gestacnim diabetem nebo pro pecovatele o osobu s diabetem v USA?“ (Whitehouse

a kol., 2022)
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Typ reder3ni Popis/ptiklad

otazky

Otazka zjistujici  Hodnoti smysluplnost, vhodnost nebo proveditelnost zkoumaného fenoménu

zkuSenosti, u jedince nebo skupiny. Zde se dostavame do oblasti kvalitativniho vyzkumu, v némz

prozitky nebo jsou nejpouzivanéjsimi metodami fenomenologie, zakotvena teorie a etnografie.

strategie
& yJaké jsou zkusenosti rodinnych pecovatell starajicich se o déti s vaZznym onemocnénim,

které byly nebo jsou hospitalizovdny na JIP? (Yin a kol., 2020)
Vyhledavani Pii vyhledavani nejlepsich védeckych diukazi je nutné védét, jaky typ
dlikazd dtikazu hledame, kde a jak ditkazy hledat a jak posléze zhodnotit rele-

vanci vyhledanych dikaz. Obvykle vyhledavame nejprve studie typu
systematické review. Dobfe provedené systematické review nam totiz
usetti mnoho hodin prace, které bychom stravili vyhledavanim, hodno-
cenim a analyzou zavért primarnich vyzkumnych studii. Pro vyhledavani
systematickych review je nejcastéji vyuzivana databaze Epistemonikos,
ktera umoznuje dohledat az 98 % existujicich systematickych review
z oblasti zdravotnictvi. Vyhledavani provadime v rezimu pokroc¢ilého
vyhledavani (advanced search). Musime si vytvofit vhodnou resersni
strategii, zejména identifikovat kli¢ova slova a jejich spojeni prostied-
nictvim booleovskych operatort (operatory AND, OR a NOT):

Operator AND: budou vyhledany pouze texty obsahujici vsechna kli¢ova
slova spojena operatorem AND.

Operator OR: budou vyhledany texty obsahujici alespon jedno z klico-
vych slov spojenych operatorem OR.

NOT: budou vyhledany texty dle zadanych klicovych slov kromé texti,
které obsahuji klicova slova zatazena za operator NOT.

Vysledky vyhledavani maZeme omezit typem publikace (systematicka
review) a pfipadné také rokem vydani. Omezit vyhleddvani pouze na pu-
blika¢ni typ systematickych review umoznuje kromé databaze Epistemo-
nikos také databaze MEDLINE (PubMed). Mnohé databdze, jako napf.
Web of Science nebo Scopus, nabizeji moznost zuzit vyhledavani termi-
nem review. Kvalitni systematicka review Ize dale dohledat v Cochrane
Library nebo v JBI Evidence Synthesis. Systematicka review tykajici se
pedagogiky a specidlni pedagogiky lze najit prostfednictvim vyhledavace
Campbell Collaboration (dostupny na: www.campbellcollaboration.org/
better-evidence.html). Pfi vyhledavani mohou byt dale uzite¢né nékteré
oborové zamérené databaze. Na vzdélavani je zaméfena databaze ERIC
nebo ProQuest Education Database a mnoho uZite¢nych vysledku lze
nalézt také v databazich PsycINFO (orientovana primarné na psycho-
logické obory), SocINDEX, ProQuest Social Science Database apod. Pro
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vyhledavani primarnich studii se pouzivaji samoziejmé také multiobo-
rové databaze typu Scopus, Web of Science nebo EBSCO, dale zdroje
Sedé a nepublikované literatury, které shromazduji zaznamy o kvalifi-
kac¢nich pracich a konferenc¢nich prispévcich (napt. Google Scholar, Open
Dissertation, MedNar, Open Grey, theses.cz a dalsi).

Aby byly vysledky systematickych review ptistupnéjsi pro bézné uzi-
vatele, obsahuji néktera z nich souhrny v prostém jazyce, tzv. ,plain
language summary* (ty jsou obligatni soucasti Cochrane a Campbell re-
views), ve kterych se objevuje popis hlavnich vysledkii srozumitelnym
a prostym jazykem.

Nasledujici krok pti vyhledavani predstavuje analyza nalezenych diikaza
a potvrzeni jejich relevance. Tu posuzujeme obvykle nejprve na zakladé
nazvu a abstraktu a teprve u potencialné relevantnich zaznamt ma smy-
sl studovat plny text. Popsana procedura umoznuje zkusenym vyzkum-
nikiim rychle se zorientovat v dané problematice, zjistit, jaka je nejvyssi
dostupna troven duikazi a najit studie, které maji nejvétsi relevanci vaci
predmétu daného hledani (ktery je vyjadfen resersni otazkou).

Pro hodnoceni rizika zkresleni se diive vychazelo z tzv. modelu desig-
nt v kvantitativnim vyzkumu (obrazek 10), ackoliv v soucasné dobé by
se pro hodnoceni jistoty védeckych dikazi méla aplikovat metodika
GRADE (design sam o sobé neni spolehlivym ukazatelem kvality stu-
die, a proto se dle metodiky GRADE posuzuje uroven dana designem
studie v kontextu dal$ich dalezitych kritérii, napt. dosazeni optimalni
velikosti souboru, piitomnosti publikacniho zkresleni atd.). Z hlediska
hierarchie designi kvantitativnich studii se tedy predpoklada, Ze designy
na vyssich urovnich jsou obecné zatizeny mensimi riziky potencialnich
zkresleni. Naptiklad design RCT studii vyZaduje, aby studie obsahovala:
Zaslepeni, které minimalizuje nezadouci vliv placeba (zaslepeni ti¢astni-
ku studie) a zasahy vyzkumniki, kteti provadéji méfeni nebo statistické
vyhodnoceni.

Randomizaci ¢ili zndhodnéni procesu rozdélovani do experimentalni
a kontrolni skupiny a skrytou alokaci, ktera se taktéz tyka zaslepeni
vyzkumniki, ktet{ piidéluji acastniky studie do prislusné skupiny.

Pokud je RCT studie dobfe provedena, méla by obsahovat v§echny tyto
komponenty, v¢etné mnoha dalsich pozadavkda, které shrnuji checklisty
pro RCT studie, napt. checklist CONSORT (vice o checklistech pro jed-
notlivé typy studii obsahuji napf. internetové stranky Equator Network).
Niz$i designy kvantitativnich studii, napt. kvaziexperimentalni studie
nebo ptipadové studie, tyto pozadavky nezohlednuji, a proto jsou vy-
sledky téchto studii potencialné vice zatiZené vybérovou chybou (tzv.
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selective bias). Observac¢ni studie navic probihaji v bézném klinickém
nebo vzdélavacim prostiedi a neobsahuji dostate¢nou kontrolu nad ta-
dou proménnych, které v praxi na Gc¢astniky vyzkumu pusobi. Pochopi-
telng, Ze také tyto vysledky vyzkumu jsou cenné, zejména pokud nejsou
k dispozici kvalitni studie na vy$sich urovnich designu. Nicméné pti
bézném vyhledavani kvantitativnich studii (a to plati predevsim u stu-
dii hodnoticich efektivitu intervenci) logicky vychidzime vzdy z nejvyssi
dostupné trovné duakaza.

THE JOANNA BRIGGS
COLLABORATION

Urovei 1.a - Systematické review z randomizovanych kontrolovanych studii (RCTs)
Uroved 1.b - Systematické review z RCTs a dalSich designi studii

Urovefi 1.c - RCT

Urove 1.d - Pseudo RCT

s Urovef 2.a - Systematické review z kvazi-experimentalnich studif

o Urovef 2 b - Systematicka review z kvazi experimentalnich a dalgich studif s niz&i
urovni designu

L » Uroveh 2.c - Kvazi-expe aini i kontrolované studie

L o Uroved 2.d - Pre-test - post-test nebo retrospektivni kontrolované skupiny studii

» Uroveri3.a- icka review po Inych kohortowych studii
+ Urovefi 3.b - Systematicka review porovnatelnyich kohortowych a nebo
Observaéni-Analytické daEich studil s nZE tirovni designu

Urovei 3.c - Kohortové studie s kontrolni skupinou
Urove 3.d - Piipadové - kontrolované studie
Urovei 3.e - Observaéni studie bez kontrolni skupiny

studie

Urovefi 4.a - Systematické review z deskriptivnich studi
Uroveii 4.b - Prifezové studie

Uroved 4.c - Série pfipadd

Uroved 4.d - PFipadové studie

Observaéni-Deskriptivni studie

Urovefi 5.a - Systematické review z ndzoru expertd
Urovefi 5.b - Konsensus expert

Uroved 5.c - Nazor jednoho experta/vyzkum na
zvifecich modelech

Obrazek 10. Pyramida dtikaz(l - upraveno podle JBI (Marec¢kov4, Klugarovd a kol., 2015)

Urcitou nevyhodou vétsiny informacnich zdroji je, ze neprovadéji kri-
tické hodnoceni jednotlivych studii. Napiiklad podstatné procento stu-
dii oznacenych jako systematicka review jsou ve skute¢nosti literarni
piehledy a také systematicka review provedena dle standardizovanych
metodik (Cochrane/Campbell/JBI) mohou obsahovat zavazné chyby.
Mnozi uzivatelé nejsou schopni posoudit metodologickou kvalitu do-
hledanych studii. Tyto nedostatky ¢aste¢né prekonavaji mapy dikaz,
portaly diikazl a toolkity. Doporucujeme preferovat systematicka re-
view publikovana pod zastitou Cochrane, Campbellu a JBI, jez prochazeji
velmi prisnou redaké¢ni kontrolou. Jak recenzenti, tak ¢lenové redakéni
rady musi mit v oblasti systematickych review zkusenosti, coz bohuzel
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neplati ve vSech dalsich odbornych periodicich, ktera systematicka re-
view také publikuji.

Mapy dukazii jsou tematické kolekce ze systematickych review, evaluace
dopadu primarnich studif (tzv. impact evaluation) a souhrny systematic-
kych review. V oblasti vzdélavani tyto nastroje nabizi napi. organizace
International Initiative for Impact Evaluation, ktera se vSak zamétuje
pouze na vysledky tykajici se zemi s nizkym a stfednim ptijmem.

Portaly diikazii jsou dokonce vice nez tematické kolekce, nebot na za-
kladé systematickych review vyhodnocuji diikazy o u¢innosti raznych
intervenci. Uzivateltim tyto portaly umoziuji ¢init spolehlivé rozhodnuti
zaloZena na diikazech, aniz by museli studovat primarni studie, ze kte-
rych tyto diikazy vychazeji. Ptikladem v oblasti vzdélavani je americky
portal What Works Clearinghouse (WWC), ktery je inciativou Institute
of Education Sciences.

WWC ma vlastni vstupni kritéria pro evaluaci studii a zafazuje do svych
prehledd pouze ty studie, které spliuji tato kritéria. Vnitiné jsou hod-
nocené studie rozdéleny do nékolika sekci, pricemz pro specialni peda-
gogiku je nejpodstatnéjsi sekce ,Children and Youth with Disabilities®,
kterd k 25. 11. 2021 obsahovala 37 zatazenych metod a strategii. Vyuzi-
telnost tohoto zdroje pro oblast somatopedie je v§ak zna¢né omezena,
a to z nasledujicich divodu:

Nenarazili jsme na zadnou metodu, ktera by byla primarné urcena oso-
bam s omezenim pohyblivosti. Naprosta vétsina metod se tyka specific-
kych poruch uceni, poruch chovani a rizikového chovani zaka.

U zna¢ného procenta metod a strategii na WWC nebyly doposud dohle-
dany zadné studie, které by spltiovaly kritéria WWC a zaroven podavaly
validni informace o jejich efektivité.

Prenositelnost vysledkt do ¢eského prostiedi je omezena z dtivodu znac-
né odlisného sociokulturniho a jazykového kontextu. Mnohé z metod
zafazenych na WWC se tykaji podpory ¢tenaiskych dovednosti (u zaki
se specifickymi poruchami uc¢eni) a kvili odlisnému jazykovému prostie-
di maji pro Ceské zaky a ucitele nizkou relevanci.

Pro zajemce o vzdélavani zakt s omezenim pohyblivosti mohou byt pfi-
nosné alespon nékteré metody, které jsou vyuzivany napii¢ riznymi typy
specidlnich potteb, napf. strategie zamétené na seberegulaci, vrstevnicka
podpora pfi uceni, trénink socidlnich dovednosti a dalsi. Mezi dalsi por-
taly dikaza patii internetové stranky Education Endowment Foundation
(EEF), Evidence for ESSA (Every Student Suceeds Act), Best Evidence
Encyclopaedia (BEE), Early Intervention Foundation (EiF) a dalsi.
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Nejznamnéj$im toolkitem v pedagogice je ziejmé Teaching and Lear-
ning Toolkit, ktery vytvotila britska organizace Education Endowment
Foundation. Tento néastroj za uzivatele hodnoti efektivitu 30 pedago-
gickych intervenci (poloZka Impact - months) a nabizi také informace
o nakladovosti (polozka Cost) a celkové jistoté dikazu nalezenych studif
(polozka Evidence Strength). Teaching and Learning Toolkit vznikl ze se-
tu priblizné 800 metaanalyz (porovnani tzv. effects sizes pro jednotlivé
intervence) zamé&fenych na rizné vzdélavaci intervence (Hattie, 2008)
a efektivita pro kazdy pristup byla stanovena zprimérovanim vysledku
metaanalyz tykajicich se daného piistupu (obrazek 11). Souc¢asna verze
toolkitu byla navic doplnéna fadou dal$ich vyhledavani a nové nalezené
relevantni studie byly zatazeny do aktualizovanych syntéz. Kazdy pti-
stup je v toolkitu stru¢né charakterizovan. Doplitkem tohoto toolkitu je
také Early Years Toolkit, ktery nabizi hodnoceni efektivity 10 intervenci
pro rany vék. Podle britského toolkitu byla vytvorena australska modi-
fikace s nazvem Evidence for Learning.

Teaching and Learning Toolkit

An accessible summary of the intemational evidence on teaching 5-16 year-olds
Filtor Toolkit Toolkit Strand

Arts participation

Arts particip: ‘ D& DOE

Low impact for low cost, based on moderate evidence
E- ¢ ¢ . . . .

Aspiration interventions .
@ h EEE a

— mpo
Qo——
. » Behaviour interventions
1 for moderate cost, based on extensive DEE Q0010

B Downiosd Toomst idence.

Block scheduling

. N N , & ala
ry low o no impact for very low cest, based on limited
Built environment )
EXE a

Very low or no impact for low cost, based on very limited

Collaborative learning
Mod 1 for very low cost, based on extensive E 0@ ﬁ' D’

Digital technology
Mod pact

or moderate cost, based on extensive

evid

Early years interventions - F »
£y DEEEE BE@E
Mod pact for very high cost, based on extensive

Extending school time

Low impact for moderate cost, based on moderate

Feedback
High pact for very low cost, based on moderate E’ ‘a O 'ﬁ

Obrazek 11. Ukdzka z toolkitu spole¢nosti Education Endowment Foundation (2021)
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7 davodu tplnosti zakonc¢ime tuto podkapitolu alespon stru¢nou zmin-
kou o piehledech efektivnich pedagogickych metod a strategii, které se
pokusili vytvotit néktefi vyzkumnici a které byly publikovany ve zna-
mych odbornych knihach. Také tyto piehledy jsou obvykle zalozeny
na komplexnim prohledavani védeckych dukazu k jednotlivym peda-
gogickym intervencim a nabizeji uzite¢né informace pro volbu metod
v pedagogické praxi. Prikladem jsou publikace Classroom instruction that
works (Marzano a kol., 2011), Visible Learning For Teachers: Maximizing
Impact on Learning (Hattie, 2012), How to teach even better: An evi-
dence-based Approach (Petty, 2018) nebo What does this look like in the
classroom? Bridging the gap between research and practice (Hendrick,
Macpherson, 2017).

Vylu¢né na zaky se specialnimi potfebami je zamétrena publikace What
really works in inclusive and special education (Mitchell, 2014), ktera
uvadi 27 metod a strategii u zaka s raznymi typy specialnich potieb,
véetné omezeni pohyblivosti (tabulka 21 obsahuje ptiklady specidlnépe-
dagogickych metod dle Mitchella, které jsou relevantni pro nase socio-
kulturni prostiedi).

Tabulka 22. Priklady specialnépedagogickych strategif a metod dle Mitchella (2014)

Nazev metody/strategie Charakteristika

Kooperativni (skupinova) Strategie je zaloZena na praci v malych skupinach se silnou diferenciaci

vyuka

vyukového obsahu. Kromé toho, Ze kazdy zak ve skupiné musi splnit
svoji lohu, aby skupina doséhla cile, uplatfiuje se vzajemna spoluprace
a hodnoceni, jelikoZ Zaci pti feSeni spole¢ného problému diskutuji, pomahaji

si, priibézné hodnosti svdj vykon.

Kooperativni (skupinova) Strategie je zaloZena na praci v malych skupinach se silnou diferenciaci

vyuka

vyukového obsahu. Kromé toho, ze kazdy zak ve skupiné musi spinit

svoji Ulohu, aby skupina doséhla cile, uplatfiuje se vzajemna spoluprace

a hodnoceni, jelikoZ Zaci pti feSeni spole¢ného problému diskutuji, pomahaji
si, priibézné hodnosti svij vykon.

Vrstevnicka podpora PFistup zaloZeny na zjisténi, Ze se zaci mohou efektivné ucit jeden

od druhého. Zaci jsou bud v roli vedenych (tutees), nebo v roli tutord.

(peer tutoring) R&izné modifikace jsou uplatriovany zejména v inkluzivnich t¥idach nebo
naptic¢ tfidami. Tzv. peer-tutoring se pouziva zejména k prevenci rizikového
chovani a pro posileni adaptace mladsich zaka.

Programy pro trénink Zahrnuiji strategie pro explicitni nacvik socialnich dovednosti (napt.

socidlnich dovednosti konverzaéni dovednosti, schopnost zvladat konflikty a kritiku, schopnost

vyjednavat, asertivni chovani apod.).
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Nazev metody/strategie

Charakteristika

Spole&na/kolaborativni
vyuka

Zaklada se na tymovém pfistupu v edukac¢nim procesu a na implementaci
strategii pro efektivni sdileni informaci, stanoveni spolec¢nych cild, specifikaci
roli/odpovédnosti jednotlived a Fizeni interprofesniho tymu. Jako strategie
spoleéné vyuky byly popséany tzv. co-teaching (vzajemna spoluprace
uditel), konzultace, partnerstvi s pomocnymi uéiteli, asistenty pedagoga

a paraprofesionaly, se specialistou, s rodi¢i a celoskolni tymy.

Zapojeni a podpora rodic¢l

Programy pro posileni participace rodi¢ na vzdélavacim procesu, dialogu
a (casti na Fizeni skoly.

Kognitivni strategie vyuky

Metody pro trénink paméti, exekutivnich funkei (planovani, organizace,
fedeni problému, seberegulace chovani), myslenkovych operaci apod.

Seberegulaéni uéeni / ueni
se sebekontrolou

Zahrnuje nacvik strategii pro kontrolu chovani, rozhodovani, vybér
efektivnich strategii pro dosazeni cile a hodnoceni pokroku.

Pamétové strategie

PouZiti mnemotechnickych pomtcek.

Opakovani a procvicovani

Vytvoreni mnohocetnych pfilezitosti pro opakovani, jejich optimalniho
Casovani a davkovani a poskytnuti zpétné vazby pro uceni.

Behavioralni pfistupy

Strategie zaméfené na dosazeni zmén v chovani na zakladé sledovani pricin
a dusledka.

Funkéni behavioralni
hodnoceni

Behavioralni strategie pro hodnoceni, napf. hodnoceni maladaptivniho
chovani.

Kognitivné-behavioralni
terapie

Psychoterapeuticky pfistup zamé¥eny na terapii maladaptivnich vzorc
chovani, usmérriovani chovani, zvyseni seberegulace a podporu uceni.

Formativni hodnoceni se
zpétnou vazbou

Priibézné, korektivni zpétnovazebni pracovni hodnoceni, které referuje
o zakové pokroku a informuje o tom, kde je tfeba se zlepsit.

Vyuziti kompenzaénich
pomdicek (assistive
technology)

PouZiti pomdicek, které mohou byt adaptovany pro osoby s omezenim
pohyblivosti a vedou ke zlep3eni jejich dovednosti.

AAK

Strategie AAK by mély umoznit funkéni komunikaci s zaky - vybavit je
ptilezitostmi a schopnosti Ucastnit se interakce v komunikaci, aktivnéji se
podilet na ¢innostech doma i ve Skole, naucit se matetsky jazyk, vytvofit si
a udrzet si své socialni role.

Reakce na intervenci

Cilem je ptedejit selhani zak{. Program je rozdélen do tfi stupn, zac¢ina
instrukcemi pro tfidu, pokracuje instrukcemi pro skupiny a kon¢i
individualizovanou intenzivni intervenci. Druhy a t¥eti stupef podpory je
poskytovan formou navyseni vyucovacich hodin.

Systematicka
review a jiné
pfehledové
prace
publikované
na WoS
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Tuto ¢ast uzavieme prehledem systematickych review a jinych prehle-
dovych praci, které jsou zaméteny na osoby s omezenim pohyblivosti
a které byly publikovany v databazi Web of Science, v oblasti specialni
pedagogika. Prostiednictvim screeningu vSech zaznami v této kategorii
s pifvlastkem review jsme identifikovali 19 review zamétenych na diagné-
zu (détskd) mozkova obrna, 10 review zamérenych na dalsi télesna po-



Ptehled témat
jednotlivych
review
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stiZeni, 3 review zaméfena na osoby s viceCetnym postiZzenim, 11 review
zaméfenych na rizna onemocnéni (z toho 4 review zaméfend na epilep-
sii) a 4 review v kategorii rtizné. Vztah jednotlivych review k oblasti spe-
cialni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti byl posuzovan nejprve
prostiednictvim analyzy nazv( abstraktt jednotlivych studii a v dalsi
fazi prostfednictvim analyzy plnych textd. Tento pfehled neposkytuje
informace o metodologické kvalité jednotlivych publika¢nich vystupt,
ani nebylo jeho smyslem hodnotit typy jednotlivych studii (ve vétsiné
piipadt se jedna spiSe o nesystematické literarni prehledy nebo review
s narativnim popisem vysledkt bez syntézy formou metaanalyzy ¢i kva-
litativni metasyntézy, které v drtivé vétsiné nemaji piredem publikovany
protokol - to je pro systematicka review zavaznym nedostatkem).

Prehled témat studii ukazuje, ze ze 47 relevantnich vysledku se ve vétsi-
né piipadd jedna o review z oblasti mediciny a rehabilitace pohybu. Ty-
pickymi tématy jsou piehledy intervenci (Gillett a kol., 2016; Rameckers
a kol., 2015; O’Sullivan a kol., 2018; Park a kol., 2013; Oliveira a kol., 2013;
Harris a kol., 2017) a analyzy faktort, které ovliviiuji pohyblivost (napf.
Bleyenheuft a kol., 2013; Santos a kol., 2011; Keawutan a kol., 2014; Po-
sluszny a kol., 2016; Tao a kol., 2020; Visicato a kol., 2014). Rada studii se
zabyva hodnocenim pohyblivosti (napf. Mitchell a kol., 2013; Pavao a kol.,
2013). Nechybi také review zaméfena na hodnoceni pohyblivosti ¢i jinych
funkci na zakladé vysledki zobrazovacich metod (Arnfield a kol., 2013;
Weierink a kol., 2013; Mensch a kol., 2015) a studie obsahujici klinickou
charakteristiku nékterych onemocnéni, napt. Ehlers-Danlos syndromu
(Baeza-Velasco a kol., 2016). Nékteré studie se zabyvaji problematikou
kompenzac¢nich a technickych pomiicek (Cheung a kol., 2020; Campbell
a kol., 2006). Specificka témata se tykala napf. oblasti vefejného zdravot-
nictvi a zatéze, jiz nékteré diagndzy znamenaji pro zdravotnicky systém
¢i spolecnost (Tonmukayakul a kol., 2018), edukace o zdravotnim stavu
po urazech patefe (Chaffey a kol., 2017), intervenci zaméfenych na post-
komatické pacienty s minimalni Grovni védomi (Lancioni a kol., 2010),
behavioralnich intervenci u nevhodného sexudlniho chovani v dasledku
kombinace ziskaného poskozeni mozku a mentalniho postizeni (Clay
a kol., 2018), rizikovych faktorti u osteoporédzy (Srikanth a kol., 2011).
U konkrétnich onemocnéni, napft. epilepsie, byly studovany asociace s ri-
zikovym chovanim (Blickwedel a kol., 2017), s regresivnimi poruchami
autistického spektra (Barger a kol., 2016) a patofyziologie nemoci (Leung
a kol., 2021). Prevalen¢ni studie byly zaméfeny na diabetes v kombinaci
s mentalnim postiZzenim (McRae a kol., 2015), obezitu u osob s Downo-
vym syndromem (Bertapelli a kol., 2016) nebo na vyskyt HIV v kombinaci
s vyvojovymi poruchami (Jung a kol., 2017).
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Témata, kterd je mozné povazovat za specialnépedagogicka nebo alespon
na rozhrani specidlni pedagogiky a dal$ich disciplin, se mezi nalezenymi
review objevuji pouze ojedinéle. Jedna se o téma participace déti a mla-
deZe s télesnym postizenim na volnocasovych aktivitach (Bult a kol.,
2011), pohledy spoluzakii na $kolni inkluzi zZaku s télesnym postiZzenim
(Edwards a kol., 2019), instrukce pro trénink motorickych dovednosti
(Horn a kol., 1991), pouzivani kompenza¢nich pomtcek a technickych
prostfedkt (Campbell a kol., 2006), intervence zaméfené na ¢teni uZiva-
telti AAK s télesnym postizenim (Machalicek a kol., 2009) nebo u osob
s hlubokym mentalnim a vicecetnym postiZenim (Alquraini a kol., 2019),
na interakci osob s hlubokym mentilnim a vice¢etnym postizenim
(Hostyn a kol., 2009), fenomén kvality zivota (Nieuwenhuijse, 2017) nebo
postoje vii¢i osobam s riznymi typy specidlnich potieb (Wilson a kol.,
2013). Také vétsina psychologicky orientovanych témat ma tzky vztah
k oblasti specidlni pedagogiky, napt. problematika pecovatelii (Pousada
a kol., 2013; Glicksman a kol., 2012), sourozenct (Dew a kol., 2008), vliv
na sebekoncept (Cheong a kol., 2013; Cheung a kol., 2020).

Prihlédneme-li ke skute¢nosti, Ze podstatna ¢ast vySe uvedenych review
nejsou systematicka review, nybrz spise jen literarni prehledy, je celkovy
pocet praci zaméfenych na osoby s omezenim pohyblivosti neuspokojivy.
Davodem muze byt nedostatek primarniho vyzkumu v oblasti speci-
alni pedagogiky, ktery je na osoby s omezenim pohyblivosti zaméten
pouze sporadicky. Vétsina sekundarniho vyzkumu je orientovana do ob-
lasti zdravotnictvi, a to navzdory omezeni naseho vyhledavani pouze
na oblast specialni pedagogiky (nicméné mnohé ¢asopisy jsou na Web
of Science indexovany paralelné v rtiznych oblastech - pravé v piipadé
specidlnépedagogickych ¢asopist se ¢asto jedna o oblast rehabilitace,
coz Castecné vysvétluje vysledky screeningu). Specidlni pedagogika osob
s omezenim pohyblivosti potfebuje produkovat kvalitni primarni vy-
zkum, ale také kvalitni systematicka review. Do budoucna by bylo rovnéz
uzite¢né evaluovat metodologickou kvalitu jednotlivych review, zjistit,
kolik review vytvorenych podle standardizovanych metodik se v této
oblasti nachazi a poskytnout budoucim autortim téchto praci doporu-
¢eni zalozena na vyhodnoceni specifik sekundarniho vyzkumu u osob
s omezenim pohyblivosti.
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Tabulka 23. Prehled systematickych review a dalsich studif typu review zaméfenych
na osoby s omezenim pohyblivosti publikovanych na Web of Science v oblasti specialni

pedagogiky
Diagnodza Prvni autor / rok Téma studie
MO Arnfield/2013 Vztah mezi mozkovymi strukturami (na magnetické
rezonanci) a motorickymi schopnostmi u déti s MO.
Bleyenheuft/2013 Vliv senzorické poruchy na tichopové funkce u déti
s hemiparetickou MO.
Santos/2011 Ptehled studii popisujicich, jak déti s MO vstavaji ze sedu
(sit-to-stand movement).
Gillett/2016 Vliv tréninku sily na morfologii kostniho svalstva a jeho
stavbu u jedinc( se spastickou MO ve véku 4-20 let.
Bonnechere/2014 Ptehled konvencnich lécebnych metod u déti s MO
a existujicich dtikazd se zaméfenim na virtualni realitu
(vyuziti poditadovych her k rehabilitaci).
Cheong/2013 Identifikace nastrojd pro méfeni sebekonceptu u déti
s MO (vék 8-12 let).
Keawutan/2014 Vztah mezi habitudlni télesnou aktivitou a funkénimi
pohyby zaloZzenymi na hrubé motorice u déti s MO
(3-12 let).
Rameckers/2015 Vliv tréninku sily na pohyblivost horni koncetiny u déti
s MO.
Lennon/2015 Analyza klinickych charakteristik protokol(, které pouzivaji

aerobické i anaerobické fitness méfici nastroje pro dospélé
s MO.

Mitchell /2013

Ptehled psychometrickych vlastnosti nastrojd pro méreni
habitualni télesné aktivity u déti s MO (mladsi $kolni v&k).

O’Sullivan/2018

Prehled vyvoje ptikréené chiize u osob s bilateralni MO,
které nepodstoupi chirurgické operace a vztahu mezi
klinickymi proménnymi a progresi kolennich kontraktur.

Park/2013 Vliv posilujicich cvi¢eni na zlepSeni svalové sily a aktivity
u osob s MO.
Pavao/2013 Ptehled studii hodnoticich posturalni kontrolu u déti s MO

a metod pro jeji méteni.

Posluszny/2016

Identifikace faktord ovliviiujicich funkéni nezavislost osob
s MO v kontextu planovani rehabilitacnich intervenci.

Pousada/2013

Dopad pecovani na rodice déti s MO.

Tao/2020

Evaluace vzorcl chlize, kinetiky hornich koncetin,
kinematiky a spotteby energie - pfehled méficich nastroj
a vysledkd méteni.
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Diagnéza Prvni autor / rok Téma studie
MO Tonmukayakul/2018 Prehled zatéze vznikajici v diisledku MO na zdravotnicky
systém, spolecnost a pecovatele.
Visicato/2014 Prehled studii, které evaluovaly manual reaching u déti
s MO vzhledem k funkéni Grovni déti.
Weierink/2013 Vztah mozkovych struktur a exekutivnich funkei u déti

s MO.

Dal3i télesna postizeni

Télesna postizeni
(obecnéd)

Bult/2011

Vztah proménnych ovliviiujicich frekvenci participace
déti a mladeze s rliznymi diagnézami na volnocasovych
aktivitach.

Dew/2008

Psychosocialni dopad télesného postizeni na zdravé
sourozence.

Edwards/2019

Pohledy studentll bez specidlnich potteb na inkluzi
studentd s télesnym postizenim.

Cheung/2020

Intervence zamérené na elektrické voziky a robotické
pomdicky pro pohyblivost (power mobility devices) a jejich
vliv na socialni vysledky u malych déti s réiznymi typy
postizeni.

Shirazipour/2016

Psychosocialni faktory urcujici rodi¢ovskou podporu tcasti
jejich déti s télesnym postiZzenim ve sportu.

Wilson/2013

Prehled studii méficich implicitni postoje k jedinc@im
s riznymi typy postizeni, véetné télesnych postizeni.

Télesna postizeni
a vyvojové poruchy

Machalicek/2009

Evaluace vyzkumu intervenci zamérenych na podporu
¢teni u osob s télesnym postizenim a jinymi vyvojovymi
poruchami, které vyuzivaji alternativni a augmentativni
komunikace.

Oliveira/2013

Popis komponentd télesné zdatnosti a vysledky tréninku
télesné zdatnosti u osob s rozstépem patete.

Poranéni patere Chaffey/2017 Prehled existujicich dikazd o rdiznych typech a obsahu
zdravotnich vzdélavacich programd zahrnujicich
vrstevniky, které jsou zaméfeny na dospélé po Urazu
patere.

Ziskané poskozeni  Lancioni/2010 Pomoc osobam po kématu zaméfena na zlepseni jejich

mozku, minimalni adaptivniho chovani.

Uroven védomfi

Ziskané poskozeni  Clay/2018 Vztah behavioralné-analytického ptistupu k intervenci

mozku a vyvojové
poruchy

u nevhodného sexualniho chovani u osob s mentalnim
postizenim, ziskanym poranénim mozku a vyvojovymi
poruchami.
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Diagnéza

Prvni autor / rok

Téma studie

Viceéetna postizeni

Vicedetnd postizeni  Alquraini/2019 PFehled intervenci zaméfenych na nacvik ¢teni u osob
a vyvojové poruchy s mentalnim postizenim, viceCetnym postiZzenim

a vyvojovymi poruchami.
Hluboké mentalni Hostyn/2009 Interakce mezi osobami s hlubokym mentalnim

a viceCetné
postizenfi

a viceCetnym postizenim a jejich partnery.

Nieuwenhuijse /2017

PFehled konceptd, metod a nastrojd pro hodnoceni
kvality Zivota u osob s hlubokym mentdlnim a vicecetnym
postizenim.

Tézké télesné Mensch/2015 Evaluace psychometrickych vlastnosti méficich nastrojt
a mentalni postizeni pro motorické schopnosti u déti s postizenim, zejména
s tézkym postizenim mentalnich a pohybovych funkei.
Onemocnéni
Epilepsie Barger/2016 Vztah regresivni poruchy autistického spektra a zvyseného

rizika pro epilepsii nebo atypické epileptiformni
elektroencefalogramy.

Blickwedel/2017

Vztah epilepsie (véetné faktord souvisejicich s epilepsif)
a rizikového chovani (jeho rliznych subtyp().

Bowley/2000

Vliv epilepsie na své nositele a jejich pecovatele,
management onemocnéni, role pecovatel(l atd.

Leung/2011

Porozuméni patofyziologii nékterych syndromd spojenych
s mentalni retardaci a s éastou incidenci epilepsie (fragilni
X, Rett@iv/Angelmanv syndrom a komplex tuberézni
sklerdzy).

Ehlers-Danlosdv
syndrom -
hypermobilni typ

Baeza-Velasco/2016

Ptehled klinickych a empirickych diikazd o ¢asnych
symptomatickych syndromech zjisténych neurovyvojovym
klinickym vySetfenim u déti s Ehlers-Danlosovym
syndromem.

Diabetes a mentalni
postizenf

MacRae/2015

Prevalence diabetu u osob s mentalnim postizenim,
jejich zkuenosti s témito zdravotnimi problémy, Ié¢bou
a zkudenosti jejich pecovateld.

HIV - vyvojové
poruchy

Jung/2017

Prevalence HIV, vyuzivani zdravotnich sluZeb, prevence
a rizikové chovani u osob s mentalnim postizenim
a vyvojovymi poruchami.

Glicksman/2012

Ptehled literatury o nemoci Canavanové, prehled témat
rodicovskych zajmd.

Osteoporoéza
a mentalni postizeni

Srikanth/2011

Ptehled studii o osteopordze u osob s mentalnim
postizenim a prehled rizikovych faktord (pouzivani
antiepileptik, omezeni pohyblivosti atd.).
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Diagnoéza

Prvni autor / rok

Téma studie

Obezita a Downdv
syndrom

Bertapelli/2016

Prevalence nadvahy a obezity a jejich uréujicich faktord
u mladych lidi s Downovym syndromem, dopady na zdravi
a efektivita intervenci.

Obezita a mentalni
postizenf

Harris/2017

Efektivita viceslozkovych intervenci zamérenych
na management nadvahy a vahy u dospélych osob
s mentalnim postizenim.

Riizné

Ohrozeni kojenci

De Campos/2009

Analyza publikaci z obdobi 1980 az 2008 o faktorech
ovliviujicich uchopovani u ohrozenych kojenct.

Neuromotoricka Horn/1991 Efektivita instrukei zamé¥enych na zakladni pohybové
opozdéni dovednosti pro déti s neurovyvojovym opozdénim.
Kompenzaéni Campbell/2006 Pouziti kompenzaénich pomdicek a technickych prostfedk
pomlicky - kojenci u malych déti a jejich rodin.

a batolata

8.4 Transfer a implementace nejlepsich védeckych
dukazua do praxe jako soucast EBP

Transfer Zavadéni védeckych dikazt (véetné zavéra systematickych review)
aimplementace do praxe neni jednoduché a pfimocaré. Pritom je patrné, Ze tim hlav-
védeckych nim cilem konceptu EBP je pravé snaha o pozitivni zménu praxe, at
dikazd uz se jedna o praxi ve zdravotnictvi, $kolstvi, socialni péci nebo v jiné
do praxe oblasti. Usili mnoha vyznamnych metodologii a predstavitelt se proto

zacalo orientovat nejen na tvorbu systematickych review (tedy synté-
zu védeckych diikazi), ale také na zpiisob zavadéni védeckych dukazh
do praxe, které zahrnuje dvé faze - tzv. transfer a implementaci dtikaz.
Jako transfer védeckych diikazii se oznacuje proces, béhem kterého se
poznatky poskytované tim nejlepsim dostupnym vyzkumem ,prendseji
do srdci a mysli téch, kteri mohou byt témito znalostmi ovlivnéni nebo
mohou byt schopni je aplikovat v praxi“ (Porritt a kol., s. 4). Transfer
dtikazt zahrnuje jejich Sifeni mezi potencialni uzivatele, tzv. diseminaci,
vzdélavani odborniki a integraci védeckych dtikazt uzivatelsky srozumi-
telnym zptisobem do zdravotnickych, vzdélavacich, socidlnich a jinych
systémt.. Implementace védeckych diitkazi navazuje na jejich transfer.
Ma zajistit, Ze odbornici védecké diikazy nejen znaji, ale také je aktivné
pouzivaji ve své praxi (tamtéz).

Studium efektivity ptistupt pro transfer a implementaci védeckych di-
kazti do praxe se souhrnné oznacuje jako implementacni véda. Ta je po-
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vazovana za ,édecké studium metod k podpore systematického zavadéni
vysledkii vyzkumu a dalsich praktik zalozenych na ditkazech do rutinni
praxe vedouct ke zlepsent kvality a efektivity zdravotnickych sluzeb a pé-
¢e“ (Eccles, Mittman, 2006, s. 1). Jinymi terminy se implementacni véda
oznacuje jako knowledge transfer, knowledge translation, translational
research, knowledge to action, implementation science, evidence-into-use
atd. (Porritt a kol., 2020). V ramci implementac¢ni védy byly zkoumany
riizné metodiky a strategie, které budou predstaveny déle.

Implementace védeckych dikaz je velmi pottebnd, nebot profesionalo-
vé se ¢asto nechovaji v souladu se zavéry vyzkumu (Epstein, 2017). Brani
jim v tom fada bariér na mnoha arovnich. Na zakladé systematickych
review byly identifikovany tyto bariéry a facilitatory:

Systémova troveri: environmentalni kontext (¢as personalu, pracovni
zatéz, pracovni postupy, prostor a fluktuace zaméstnanct), kultura (po-
stoj ke zméné, zavazek, motivace, role/dtivéra), komunika¢ni procesy
a externi poZadavky (vykazovani, standardy a pokyny).

Uroven zaméstnanct: oddanost a postoj zaméstnanctl, porozumeéni a po-
védomi, identifikace individualnich roli, dovednosti, schopnosti a sebe-
duvéry.

Uroven intervenci: snadnost integrace (mira sloZitosti, naklady a poza-
dované zdroje), platnost vyzkumné zakladny, bezpec¢nost, pravni a etické
obavy a podpurné slozky, jakymi jsou vzdélavani a $koleni, marketing
a povédomi (Geerlings a kol., 2018).

Mezi bariéry patii dale nedostate¢na diseminace vyzkumu formou, ktera
by byla ptistupna uzivatelim, neochota a nezdjem ze strany uzivatelt
vyuzivat védecké diikazy (nejen ucitelt, ale také tviircti vzdélavacich
politik), neznalost zdroji, které informuji o efektivité pedagogickych
metod a strategii, nedostatek finan¢nich zdroji, bariéry ve fungovani
celého skolského systému, politické a ideologické bariéry (Torgerson,
Torgerson, 2020).

Skute¢nost, Ze védecké dikazy nejsou dostate¢né pouzivany v praxi, ve-
de k neblahym duasledkaim. Napiiklad organizace Education Endowment
Foundation (EEF), ktera je jednim z nejvétsich sponzorti pedagogického
vyzkumu ve Velké Britanii (k roku 2018 sponzorovala témér 100 velkych
RCT studif), zjistila, Ze jen 20 % vzdélavacich intervenci zlepsuje vysled-
ky vzdélavani. Global Partnership for Education (GPE) vydava doslova
miliardy dolart na podporu vzdélavani v rozvojovych zemich. Dikazy,
které mame k dispozici, naznacuji, Ze jen mala ¢ast intervenci funguje,
¢imz dochazi ke zna¢nym ekonomickym ztratam (White, 2020). Situaci
v Ceské republice nemtizeme dolozit Zadnymi vefejné dostupnymi daty,
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ale 1ze predpokladat, Ze i zde bude efektivita pedagogické praxe zbyte¢né
vyrazné niz$i kvtli nerespektovani vyzkumnych zjisténi.

Vyzkumniky v oblasti EBP zajim4, jakym zptusobem Ize vysledky vy-
zkumu co nejefektivnéji zavadét do praxe a jaké strategie Ize pro tyto
ucely vyuzit. Tyto strategie 1ze rozdélit na pasivni, aktivni a interaktivni
(Gorard, See, Siddiqui, 2020). Pasivni strategie byly predstaveny v pied-
chozi podkapitole a jsou vhodné spiSe pro vyzkumniky a uzivatele, kteri
si radi sami vyhledavaji informace o vyzkumu. Jedna se o vyhledavani
vyzkumi v databézich a prostfednictvim vetejnych platforem, dale o jed-
noduché souhrny systematickych review piistupnéjsi pro bézné uzivatele
(,plain language summary*), mapy a portaly dikazi a toolkity. Mezi
pasivni strategie lze zaradit také (klinické) doporucené postupy, které
poskytuji uzivatelsky srozumitelnym zptasobem konkrétni doporuceni
pro rozhodovani o vhodné zdravotni péci tykajici se specifickych klinic-
kych podminek a populaci pacientti (Kantorovd, Klugar, 2020). V ¢estiné
lze uzite¢né informace o této problematice, véetné podrobné popsané
metodiky, nalézt na Narodnim portdle klinickych doporuc¢enych postupt
(viz kdp.uzis.cz). Doporucené postupy v oblasti specialni pedagogiky do-
posud nebyly vytvareny v kontextu filozofie EBP, proto se jimi nebudeme
v tomto textu zabyvat. Nicméné je to dal$im logickym krokem, ktery ma
obrovsky potencial oblast specialni pedagogiky kultivovat.

Aktivni a interaktivni metody obsahuji (Gorard, See, Siddiqui, 2020):
Strategie zaméfené na tvirce politik (policy makers) - poradenstvi pro-
stfednictvim konsorcii a poradnich organt.

Workshopy, seminate a kulaté stoly.

Individualni koucovani se zpétnou vazbou.

Partnerstvi mezi vyzkumniky a praktiky - v oblasti pedagogiky jde o za-
pojeni samotnych ucitelt a jejich $kol do vyzkumnych projektt s cilem,
ze se zvysi vyuzivani védeckych ditkazti v praxi témito uciteli, ale také
o tzv. vyzkumné $koly (Research Schools Network ve Velké Britanii),
v jejichz ramci dochazi k vytvareni komunit, které se spole¢né udi, jak
efektivné implementovat védecké diikazy do $kol (Dixon a kol., 2020).

Jednou z nejlépe propracovanych metodik pro implementaci védeckych
diikazi do praxe je v soucasnosti JBI model pro implementaci. Tento
model je zaloZeny na analyze kontextu, facilitaci zmény a hodnoceni
procesu / jeho vysledkt na zikladé tzv. vstupniho/nasledného auditu.
Pro tyto Gcely vyuZiva metodika GRiP (Getting Research into Practice) -
pristup k evaluaci zjisténi ze vstupniho auditu, identifikaci bariér a fa-
cilitatori a vytvoreni strategii pro dosazeni zmény. Ceské JBI centrum
na Masarykové univerzité v Brné je svétovym lidrem v implementaci
ve zdravotnictvi. V rdmci dvou nedavnych mezinarodnich projektt pod-
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poruje vznik vice nez 50 implementac¢nich projektii v sedmi evropskych
zemich a v ramci toho projektu proskolilo 50 odbornikd, ktefi tispésné
absolvovali implementacni vzdélavaci program JBL.

Efektivita V pedagogice chybi robustni studie, které by ukazovaly, jak nejefektiv-

strategii néji zavadét dtikazy do pedagogické praxe (Gorard, See, Siddiqui, 2020).

pro transfer Zkusenosti se zavadénim ditkazi do pedagogické praxe ukazuji, Ze je

aimplementaci nezbytna silna podpora feditelt skol a také legislativy. Slabinou je defi-

dikazh cit studii, které by ukazovaly, jak ¢inné jednotlivé metody pro transfer
a implementaci jsou. Napiiklad efektivita toolkitt se hodnoti predevsim
poc¢tem stazeni, ale dopad na chovani profesiondli v praxi je neznamy
(Higgins, 2020). Vzdélavaci politika neni prakticky viibec zaloZena na vy-
zkumu, nybrz spiSe na nazorech politiki, verejnosti a na pozadavcich
financujicich agentur (Slavin, 2017).

Jsou vsak dostupné vysledky studii, které zkoumaly efektivitu transferu
a implementace v jinych oblastech, zvlasté ze zdravotnictvi. Ty nam
ukazuji, ze predevsim aktivni a interaktivni metody knowledge trans-
Sferu dokazi zvysit srozumitelnost zavért vyzkumt, aktivitu i znalost
uzivatel. Dopad na jejich profesionalni chovani a postoje v praxi je
vSak vyrazné mensi. Nékteré pristupy pro zavadéni dikazu do praxe
se ukazuji jako slibné, ale nebyly jesté dostate¢né evaluovany, napf. in-
dividualni koucovani se zpétnou vazbou (Gorard, See, Siddiqui, 2020).
Pasivni metody transferu jsou nejméné efektivni a je zcela nerealistické
v soucasnosti ocekavat, Ze profesionalové v praxi (ve $kolstvi zejména
ucitelé) budou sami vyhledavat védecké diikazy o efektivité rtiznych
vzdélavacich pristupi.

8.5 Reflexe prednosti, limiti a role EBP pro budouci
vyvoj specialni pedagogiky

Koncept EBP narazel od pocatku své existence na fadu odpurct, nebot
pozadoval radikalni zmény v profesnim uvazovani a zpochybrioval nedo-
tknutelnost mnoha zavedenych postupt v praxi. Kritika EBP neni vzdy
konstruktivni a opodstatnéna a nejcastéji je zpusobena nedostatkem
porozumeéni a stereotypy ve vnimani EBP. V nékterych ptipadech vsak
tato kritika vyrazné pomohla vyvoji konceptu EBP do té podoby, kterou
zname dnes. Proto toto pojednani zakonc¢ime kratkou reflexi nékterych
béznych vytek vaci konceptu EBP a jeho budoucnosti ve specialni pe-
dagogice.
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Koncept EBP a jeho naroky nevyhovuji ani véem zdravotnickym oborim
stejné a pti aplikaci do socidlnich véd narazeji snahy o syntézu dtkaza
na fadu problémt. Nejméné vyhovuje EBP tém oborum, kde je obtiz-
né realizovat vyzkumy dodrzujici striktné kvantitu i kvalitu védeckych
duikazh (napf. vyzkumy na méné pocetnych nebo velmi heterogennich
populacich osob se specialnimi potfebami, u kterych neni jednoduché
ziskat soubory s optimalni velikosti vyzkumnych soubort). Také v téchto
piipadech vsak nabizi koncept EBP nastroje pro ziskani robustnéjsich
dtikaza, které jsou jistéj$i nez ptivodni primarni studie, jak jiz bylo vy-
svétleno v podkapitole 8.1 v tseku vénovaném systematickym review.
Pvodni pozadavek mediciny zalozené na ditkazech, aby se systematicka
review vytvarela pouze z randomizovanych kontrolovanych studii, je
jiz davno prekonany a vSechny standardizované metodiky pro tvorbu
systematickych review v soucasnosti pocitaji s moznosti syntézy studii
na ruznych trovnich vyzkumnych designti. Lze také ocekavat, ze me-
todik pro tvorbu systematickych review bude stale pribyvat a budouci
metodiky budou stale adekvatnéji reagovat na specifika védeckych du-
kaz, které se vyskytuji v oblasti vzdélavani.

Nékteff autofi o fenoménu EBP tvrdili (a stale tvrdi), Ze vyzkum nas ma-
7e az tyranizovat, zejména pokud jsou jeho zavéry aplikovany do praxe
mechanicky (Mitchell, 2014). Mechanické vyuzivani vysledki zkoumani
v praxi v8ak nebylo a neni v koncepci EBP zafazeno. Ba pravé naopak.
Zakladni definice, podstata a smysl postuptt EBP se opira o to, Ze pfi-
padné vyuziti vysledkt vyzkumu u konkrétnich zak, pacientt, ucite-
14, rodin atd. ma byt provedeno aZ po velmi uvazlivé rozvaze. Ta ma
probihat jako propojeni dosavadnich expertnich zkuSenosti, lokalniho
a institucionalniho kontextu, preferenci koncovych uzivatelt a fady dal-
Sich faktort. Rozhodnuti o implementaci konkrétniho védeckého dikazu
do praxe je pak vyslednici velmi odpovédné rozvahy. Jsme presvédceni
o tom, Ze soucasné pojeti EBP je velmi etické. A to diky pozadavku,
abychom brali v tvahu vSechny vyse uvedené aspekty. Takto se mini-
malizuje riziko poskozeni pacienta / zaka / cilového uZivatele nového,
vyzkumem podloZeného postupu a zvys$uje se soucasné kvalita vystupt
nasi odborné ¢innosti. Bude nutné se zbavit fady predsudkii a mylnych
presvédcent, ktera viaci EBP panuji a kterych je v oblasti pedagogiky
velmi mnoho (Mares$, 2009).

Dale je nutné zohlednit fakt, ze ackoliv jsou zavéry systematickych re-
view velmi uzite¢né pro tvorbu zdravotnické, vzdélavaci nebo social-
ni politiky, plo§na doporuceni ur¢ena pro celou populaci nemuseji byt
vhodna pii rozhodovani o 1é¢bé, vzdélavani ¢i socidlni podpoie u kon-
krétni osoby. Pii rozhodovani o konkrétnich situacich v praxi je nutné
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si zachovat nejen otevienost, ale také jistou uroven kritického mysleni
a flexibility, nebot pozadavky pro specidlnépedagogickou podporu kon-
krétniho zaka se v nékterych ptipadech nemuseji shodovat se zavéry
nejlepsiho vyzkumu. I v téchto ptipadech je vSak potiebné, aby proces
rozhodovani byl transparentni a informovany nejlepsimi dostupnymi
védeckymi dikazy.

Prestoze poznavani moznosti aplikace EBP v oblasti specialni pedagogi-
ky je stale na samotném pocatku, ukazuje se jiz nyni nenahraditelna role
EBP pro tvorbu vzdélavaci politiky i pro rozhodovani v mnoha oblastech
pedagogické praxe. Je nasi spolecenskou odpovédnosti, abychom tento
koncept zuzitkovali pro vytvareni lepsiho skolského systému, pro zajis-
téni kvalitnéjsich vysledkii vzdélavani budoucich generaci zaka a pro
podporu zejména téch skupin zaki, kteri pro optimalizaci svého vzdéla-
vani pottebuji specialni sluzby a podporu. K tomu bude zapotiebi ucinit
fadu konkrétnich kroku. Jako nezbytné se ukazuje vzdélavat o moznos-
tech EBP ucitele a dalsi klicové osoby, které se podileji (a v budouc-
nu podilet budou) na realizaci a rozhodovani o specidlnépedagogické
podpore zaki a studentt v riznych oblastech skolstvi, popt. uzivatel
v socidlnich sluzbach a v dalsich rezortech. Pokud ma mit koncept EBP
pozitivni dopad na vzdélavaci politiku, je nutné, aby se védecké dikazy
zacCaly zohlednovat pti tvorbé legislativy, vzniku metodickych doporu-
¢eni a standardu vzdélavani, pii reformach vzdélavaci praxe atd. Za op-
timalnich okolnosti by tvorba systematickych review a dalsich produkti
sekundarniho vyzkumu méla probihat na zakazku tviirct vzdélavacich
politik nebo koncovych uzivatelt a vysledky vyzkumu by mély byt
okamzité implementovany do praxe. Protoze vime, Ze se tak nedéje -
a to nejen v Ceské republice, ale ani v zahrani¢i - je potfeba se zabyvat
zkoumanim efektivity implementac¢nich strategii a snazit se zuzitkovat
vSechny potencialné efektivni ptistupy pro zménu pedagogické praxe.

Ddle je zapottebi rozvijet zdroje, které lze vyuzit pro tvorbu systematic-
kych review, doporucenych postuptt a implementaci védeckych ditkazt
do oblasti vzdélavani. ZaloZenim Center of Evidence-Based Education
and Arts Therapies: A JBI Affiliated Group na Pedagogické fakulté Uni-
verzity Palackého v Olomouci byl dilezity krok k tomu, aby se v oblasti
Ceské pedagogiky a specidlni pedagogiky zacaly produkovat typické vy-
stupy sekundarniho vyzkumu. V ramci tohoto centra navic usilujeme
(ve spolupraci s Ceskym ndrodnim centrem EBHC-KT a se zahrani¢nimi
metodology) o aplikaci metodik sekundarniho vyzkumu do oblasti pe-
dagogiky a jejich adaptaci, ktera by byla citliva vaci vzdélavacimu kon-
textu - jedna se zejména o nedavno zapocaté projekty doporucenych
postupt. Je i nadale potfebné rozvijet zahrani¢ni spolupraci (a to nejen
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v ramci JBI, ale také s jinymi organizacemi) a zvySovat pocet akademiki
i studentt, kteti budou proskoleni v metodikach systematickych review
a v implementacnich metodikach a budou je schopni zdarné pouzivat
pro realizaci novych vyzkumnych projektt. Velky potencial vidime pravé
v oblasti implementace, ktera stavi na aktivni spolupraci mezi vyzkumni-
ky a praktiky a ktera mtize byt hnaci silou zmény v§ude tam, kde panuje
otevrenost vici spole¢nému uceni se a viaci zméné. Z nasich zkuSenosti
na pozici vysokoskolskych ucitela si dovolujeme tvrdit, Ze EBP mtze
pozitivné ovliviiovat obsah a zptisob profesni ptipravy budoucich gene-
raci specialnich pedagogti. Také tato oblast vsak bude vyzadovat nemalé
usili, které bude potitebné k nasbirani dostate¢nych zkusenosti s aplikaci
principti EBP do vysokoskolské vyuky.

Prestoze bychom ve vyc¢tu dalsich tkold mohli jesté dlouho pokracovat,
je nutné vzit v tvahu, Ze jsme na samotném pocatku obdobi, kdy se
ve stfedoevropské pedagogice zacala psat historie hnuti praxe zalozené
na dukazech. Zajisté bude trvat mnoho let, nez koncept EBP ziska v na-
sich podminkach dostatec¢né silné postaveni a porozuméni ze strany
pedagogické vetejnosti. Za timto tcelem jsme ¢tenaram nabidli tuto
kapitolu, kterd ma za tkol vyplnit v ¢esky psané odborné literatute do-
posud prazdné misto, které nalezi specidlni pedagogice zalozené na di-
kazech. Zajemctim o EBP hnuti doporucujeme sledovat zdroje uvedené
v ptilohéach kapitoly.?? EBP je velmi otevienym konceptem, ktery rychle
integruje podnéty pro svij dalsi vyvoj. Knizni publikace obvykle nemo-
hou tyto zmény zohlediiovat dostate¢né rychle. Doufame, Ze aplikace
EBP do oblasti specialni pedagogiky nabidne zcela nové perspektivy,
které budou v horizontu nékolika let vyzadovat nejen aktualizaci, nybrz
zcela zasadni prepracovani zde uvedenych informaci a zavéru.
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Zaveér

Zavérem si dovolime kratké ohlédnuti za celym procesem vzniku této
publikace a reflexi jejich silnych i slabych stranek. Kniha vznikala velmi
dlouhou dobu, béhem které jsme se zabyvali fadou otazek. Piedevsim
jsme uvazovali nad metodikou, jak ptehledné zpracovat velké mnozstvi
informaci, jak vytvorit studijni text, ktery by zohlednoval védecké di-
kazy, jak implementovat expertni zkuSenosti a zohlednit také dikazy
tykajici se hodnot a preferenci samotnych uZivateli. Obsah textu jsme
postavili primarné na studiich typu systematickych review a dalsich pie-
hledovych praci, které podavaji patrné nejlepsi prehled o stavu poznani
v danych oblastech specialni pedagogiky a piibuznych obora. Dle filo-
zofie EBP jsme se snazili o co nejsystemati¢téjsi a nejtransparentnéjsi
pristup k vyzkumnym dikazim. Domnivame se, Ze vét$ina kapitol nabizi
nejaktualnéjsi zpracované prehledy relevantnich informaci, které nejsou
dostupné ani v domaci, a v nékterych pripadech dokonce ani v zahra-
ni¢ni literatufe.

Tato publikace v§ak nenabizi pouze mechanicky zpracované prehledy
vyzkum bez citlivosti k odbornosti v jednotlivych oblastech. Pfi psani
jednotlivych kapitol jsme se snaZili spolupracovat s odborniky z praxe
i s vyznamnymi piedstaviteli piibuznych obora. Tvorby této publikace se
navic ucastnila fada student doktorského, magisterského i bakalarské-
ho studia, ktefi méli diky této praci moznost osvojit si fadu uzite¢nych
dovednosti a rozvinout své poznani v oblastech, které se tykaly jejich
studijnich obort. Navic nam poskytli dilezitou zpétnou vazbu, nebot
praveé studenti budou zajisté tvotit dalezitou skupinu ¢tenar této knihy.

Navzdory témto silnym strankdm ma v$ak kniha také své limity. Jednim
z nich je ¢asovy ramec a prace se samotnymi védeckymi diikazy. Limi-
tem prehledt systematickych review nabizenych v jednotlivych kapito-
lach je, Ze vyhledavani nebylo provedeno ve vice databazich a Ze byla
pouzita klicova slova pouze v anglickém jazyce. Je pravdépodobné, ze
existuji dalsi systematicka review, ktera nebyla do publikace zatazena.
Jesté zavaznéjsim problémem je, Ze jsme neprovadéli kritické zhodno-
ceni metodologické kvality a Ze jsme do ptehledu zaradili také studie,
které by pfi respektovani standardnich metodik (JBI, Cochrane, Cam-
pbell) nebylo mozné povaZzovat za systematicka review. Pfi vybéru studif
jsme méli velmi $iroka kritéria - pozadovali jsme, aby autofi provedli
systematické vyhledavani primarnich studii, ¢imz je zajisténa alespon
minimalni reprezentativnost vysledku, protoze vSechny zatrazené studie
jsou minimalné dobrymi piehledy v dané problematice. Pokud bychom
provedli evaluaci metodologické kvality systematickych review, pocet
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zatazenych studii by se vyrazné zazil, ale zistaly by studie s vétsi vé-
rohodnosti vysledkt. Extrakce dat byla provedena ve vétsiné ptipada
pouze jednim hodnotitelem a z tohoto dtivodu je nachylnéjsi k chybam.
Také by zde byl nepochybné prostor pro provedeni hlubsi analyzy zis-
kanych dat, spolupraci s dal$imi odborniky, mezioborovou diskuzi atd.
Naptiklad v ¢asti vénované ergoterapii nebo pracovni rehabilitaci jsme
se v mnoha ptipadech rozhodli upustit od podrobnéjsiho ¢teni plnotextt,
nebot by to neimérné oddalilo vydani knihy. Teprve v pribéhu tvorby
jednotlivych kapitol jsme si uvédomili, o jak ¢asové (a také ekonomicky)
naro¢ny projekt se jedna. Podobu jednotlivych kapitol tedy urc¢ovala také
potieba pragmati¢nosti a proveditelnosti, v dasledku ¢ehoz jsme museli
slevit z nékterych narokd. Doufame, Ze se kniha docka revidovaného
vydani, ve kterém budeme moci nejen aktualizovat data, o ktera se text
opira, ale predevsim se vratime k informacim, které v této knize prezen-
tujeme, s hlubs§im porozuménim a nabidneme ¢tenarum jesté detailnéjsi
zpracovani dat.

Taktéz doufame, Ze se tato publikace docka pokracovani v planovanych
dalsich dilech, které budou zaméreny na samotny eduka¢ni proces, in-
kluzivni pedagogiku, hodnoceni specialnich potteb zakti s omezenim
pohyblivosti a jednotlivé specidlnépedagogické pristupy. Uvédomujeme
si, ze navzdory fadé textu, které byly z oblasti somatopedie publikovany

vvvvvv

Ceské somatopedii dluzime.
Za kolektiv autort

Jiri Kantor
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Publikace s ndzvem Specidlni pedagogika osob s omezenim pohyblivosti
a koncept praxe zaloZené na dukazech si klade za tikol podat piehled
nékolika stézejnich okruht této discipliny s ohledem na védecké dtikazy,
které se téchto okruht tykaji. Tim reaguje na dlouhodobé nedostatecné
zohlednovani védeckych diikazii v oblasti specidlni pedagogiky, a to ne-
jen v domaci, ale také v zahrani¢ni literatute. Publikace rovnéz ukazuje
oblasti, ve kterych se vyzkum realizuje s nejvétsi frekvenci, i oblasti,
ve kterych védecké dikazy chybi, coz mtze byt uzitecnou informaci
pro budouci vyzkumniky. Publikace mtize byt navic uzite¢nym pomoc-
nikem pfi studiu, coz oceni zejména studenti specialnépedagogickych
programd.

Dle filozofie konceptu praxe zaloZzené na dtikazech (EBP) vychazeji pie-
hledy védeckych dukazii v této publikaci primarné ze studii typu syste-
matickd review, zafadili jsme vSak také dalsi piehledové prace, pokud
byly vytvoreny alespon ¢astecné systematickym zptisobem. Nékteré ka-
pitoly tohoto textu nabizeji spiSe jen piehledy téchto studii (napf. kapi-
tola ¢tvrtd), zatimco jiné kapitoly obsahuji kompaktni text vychézejici
z detailniho studia relevantnich systematickych review (napf. kapitola
sedmad). V jednotlivych kapitoldch jsme se snazili zohlednit i expertni
pohled, proto jsme k jejich tvorbé ptizvali odborniky v danych oblastech.
Rovnéz nas zajimaly pohled a zku$enosti uzivateld, jez jsme zjistovali
predevsim z dostupnych kvalitativnich systematickych review.

Publikace obsahuje osm kapitol, které se tykaji vychodisek oboru a ka-
tegorii omezeni pohyblivosti, problematiky rehabilitace, komunikace,
rodiny a konceptu praxe zaloZené na dtikazech. Prvni kapitola charakte-
rizuje somatopedii jako disciplinu specidlni pedagogiky, véetné kratkého
historického nastinu a prehledu vyvoje somatopedie jako profese ve 20.
a 21. stoleti. Zdtraznuje pottebu systematické a metodické implementace
védeckych dikaza do teorie této discipliny, ktera zac¢ala byt po roce 1989
fragmentovana v disledku mnoha spolecenskych zmén. Druha kapitola
definuje jednotlivé kategorie omezeni pohyblivosti, tedy télesné posti-
7eni, viceCetné postizeni s omezenim pohyblivosti, nemoc a zdravotni
oslabeni. Zohlednujeme zde vyznam klasifikaci WHO v oblasti rehabili-
tace, zvlasté s ohledem na koncept funké¢ni schopnosti.

Treti kapitola ptinasi vstup do problematiky rehabilitace a interprofes-
nich souvislosti specialni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti.
Vénuje se interprofesni spolupraci a nabizi vhled do nékolika modelo-
vych zatizeni v Ceské republice, ktera se dlouhodobé snazi dosahnout
dobfte koordinované rehabilitace. Ctvrta a pata kapitola jsou vénovany
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rehabilitaci v oblasti zdravotnické, socidlni a pracovni. Obsahem ¢tvrté
kapitoly je samostatné predstaveni ergoterapie a klinické psychologie
se zvlastnim zfetelem na rehabilitaci kognitivnich funkci. Vzhledem
k obrovskému mnozstvi systematickych review jsme v ¢asti vénované
ergoterapii vybrali pouze review z interven¢nich studii. Obdobné ¢ast
zamétena na klinickou psychologii je doplnéna o prehled publikovanych
systematickych review v oblasti rehabilitace kognitivnich funkci.

Tématem Sesté kapitoly je problematika poruch komunikace u osob
s omezenim pohyblivosti, jejich terapie a metody alternativni a augmen-
tativni komunikace (AAK). Vzhledem k tizkému vztahu mezi oblasti
somatopedie a diagn6zami afazie, dysartrie, anartrie, vyvojové apraxie
a oblasti AAK jsme na kazdé z téchto témat realizovali vyhledavani sys-
tematickych review, ktera jsou v této kapitole komentovana na zakladé
expertniho pohledu autorky této kapitoly.

Sedma kapitola se zabyva problematikou rodin osob s omezenim po-
hyblivosti z hlediska zkusenosti rodinnych ¢lent, podpory rodiny pro-
stfednictvim psychosocidlnich intervenci a problematiky sourozenct.
Kapitola kromé detailné zpracovaného piehledu k jednotlivym pod-
kapitolam nabizi také ¢ast vénovanou centrim provazeni, ktera maji
v nemocnicich v Ceské republice jedine¢ny vyznam pro podporu rodin
s détmi se specialnimi potfebami jiz kratce po vzniku traumatu.

Publikaci uzavira osma kapitola zamérena na koncept EBP a jeho apli-
kaci do oblasti specialni pedagogiky. Pfestoze obsah této kapitoly muze
byt naro¢ny bez podrobnéjsi znalosti poznatki z oblasti metodologie
vyzkumu, nabizi kapitola také fadu témat, ktera lze zuzitkovat prak-
ticky. V jednotlivych ¢astech predstavuje historii vyvoje konceptu EBP,
jeho vyznam pro vyvoj védeckého poznani, specifika aplikace do social-
nich véd a vysvétlyje struc¢né zakladni metodiky pouzivané pro syntézu,
transfer a implementaci diikazu. Kapitola také obsahuje prehled témat
systematickych review zamérenych na specialni pedagogiku u osob
s omezenim pohyblivosti.

Osm kapitol této publikace nabizi pouze ramec pro vychozi témata spe-
cialni pedagogiky osob s omezenim pohyblivosti a ponechava radu diile-
zitych témat pro dalsi publikace. Kniha obsahuje 22 tabulek, 6 obrazk,
rejstiik autor a slovnicek s vysvétlivkami cizich pojmt (zejména méné
znamych medicinskych diagnoz).
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The publication entitled Special education of persons with reduced mobil-
ity and the concept of evidence-based practice aims to provide an over-
view of several core areas of this discipline with regard to the scientific
evidence related to these areas. Thus, it responds to the long-term lack
of consideration of scientific evidence in the field of special education,
not only in domestic but also in foreign literature. The publication also
demonstrates the areas in which research shows up with the greatest
frequency, as well as areas in which evidence is lacking - this can be use-
ful information for future researchers. In addition, the publication can
be a useful textbook, which will be especially appreciated by students
of special education programs.

According to the philosophy of the concept of evidence-based prac-
tice (EBP), the overviews of scientific evidence in this publication are
primarily based on studies of the systematic review type, but we also
included other types of reviews if they were created in a systematic
way. Some chapters of this text offer only summary of these studies
(e.g. chapter four), while other chapters contain a compact text based
on a detailed study of systematic reviews (e.g. chapter seven). In the
individual chapters, we also tried to take into account the expert point
of view by inviting experts in the given fields to collaborate, and we were
also interested in the views and experiences of users of special educa-
tion services. We determined these primarily from available qualitative
systematic reviews.

The publication contains eight chapters that relate to the origins of the
field and categories of mobility limitations, rehabilitation issues, com-
munication, family and the concept of evidence-based practice. The first
chapter characterizes special education of people with reduced mobility
as one of the special education disciplines, including a brief historical
outline and an overview of the development of this profession in the
20th and 2Ist centuries. It emphasizes the need for a systematic and
methodical implementation of scientific evidence into the theory of
this discipline, which began to be fragmented after 1989 as a result of
many social changes. The second chapter defines individual categories
of mobility limitations, i.e. physical disabilities, multiple disabilities with
mobility limitations, illness and health impairment. Here we take into
account the importance of the WHO classifications in the field of reha-
bilitation, especially with regard to the concept of functioning.

The third chapter brings an introduction to the issue of rehabilitation
of people with reduced mobility and of interprofessional collaboration.
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It offers an insight into several facilities in the Czech Republic, which
achieved well-coordinated rehabilitation in the course of long-term de-
velopment. The fourth and fifth chapters are devoted to rehabilitation
in the field of health, social and work. Independent sub-chapters are
focused on occupational therapy and clinical psychology with special
attention to the rehabilitation of cognitive functions. Due to the huge
number of systematic reviews, we selected only reviews from interven-
tion studies in the section dedicated to occupational therapy. Similarly,
the section focused on clinical psychology is supplemented with an
overview of published systematic reviews in the field of cognitive re-
habilitation.

The topic of the sixth chapter is the communication disorders in people
with reduced mobility, therapy of their communication skills and meth-
ods of alternative and augmentative communication (AAC). Due to the
close relationship between special education of people with reduced mo-
bility and the diagnoses of aphasia, dysarthria, anarthria, developmental
apraxia and the area of AAC, we carried out a search for systematic re-
views on each of these topics, which are commented on in this chapter
based on the expert view of the author of the chapter.

The seventh chapter deals with the issue of the family of persons with
reduced mobility from the point of view of the experiences of family
members, family support through psychosocial interventions and the
issue of siblings. In addition to a detailed overview of the individual
sub-chapters, the chapter offers a section dedicated to Support Centers,
which are of unique importance in hospitals in the Czech Republic for
supporting families with children with special needs shortly after the
onset of trauma.

The publication is closed by the eighth chapter focused on the concept
of EBP and its application in the field of special education. Although
the content of this chapter can be challenging without a more detailed
knowledge of research methodology, the chapter also offers a number
of topics that can be put to practical use. In individual parts, it presents
the history of the development of the EBP, its importance for the de-
velopment of scientific knowledge, the specifics of its application to the
social sciences, and briefly explains the basic methodologies used for
the synthesis, transfer and implementation of evidence. The chapter
also contains an overview of the topics of systematic reviews focused
on special education for people with reduced mobility.

The eight chapters of this publication offer only a framework for some
important topics related to special education of people with reduced
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mobility, leaving a number of important topics for other publications.
The book contains 22 tables, 6 pictures, an index of authors and a glos-
sary with explanations of foreign terms (especially lesser-known medical
diagnoses).
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AAK:
ADL:
ALS:
APA:
ARO:
BiT:
BMI:
CMP:

CSSZ:

EBP:

EMG:
FIM:
fMRI:

Seznam zkratek

alternativni a augmentativni komunikace
béZné denni ¢innosti (Activities of Daily Living)
amyotroficka lateralni skler6za

Americka psychologicka asociace
anesteziologicko-resuscita¢ni oddéleni
bimanudlni trénink

body mass index

cévni mozkova piihoda

Ceska sprava socialniho zabezpeceni

dolni kon¢etina

evidence-based practice, v ¢estiné praxe zalozena na dikazech. Obdob-
né se pouzivaji modifikace jako EBM - medicina zaloZena na ditkazech,
EBHC - zdravotnictvi zaloZzené na diikazech atd.

elektromyografie
functional independence measure (funk¢ni mira nezavislosti)

funk¢ni magneticka rezonance

HABIT: Hand Arm Bimanual Intensive Therapy (intenzivni bimanualni terapie

HK:

iCMP:

JIP:
LDN:

LTV:
MKEF:

MKN:

rukou a pazi)

horni koncetina

ischemicka cévni mozkova ptihoda

jednotka intenzivni péce

lé¢ebna dlouhodobé nemocnych

lé¢ebna télesna vychova

Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi

Mezinarodni klasifikace nemoci

MMSE: Mini-Mental State Examination

MO:

NDT:

(détskd) mozkova obrna

Neurodevelopmental Treatment (neurovyvojova lécba)
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NMES: neuromuskularni elektricka stimulace
0SSZ: okresni sprava socialniho zabezpeceni
PCh: Parkinsonova choroba

PZT: prostiedky zdravotnické techniky
ReST: Rapid Syllabe Transitions Treatment
RL: Rehabilitation International

RS: roztrou$ena skler6za

SEMG: nasoendoskopicky vizualni feedback
SVP:  specialni vzdélavaci potieby

TENS: transkutanni elektricka stimulace nervi
UZIS CR: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

WHO: Svétova zdravotnicka organizace
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Vysvétlivky méné znamych onemocnéni
a dalsich pojmi

Amelie: vrozena vyvojova vada, termin oznacuje iplné chybéni konce-
tiny.

Amyotroficka lateralni skler6za: jedna se o terminalni neurodegenera-
tivni onemocnéni s pomérné rychlou progresi. Dochazi k postupné sva-
lové slabosti, nakonec osoba neni schopna ovladat vétsinu svall, ovSsem
pii zachovani mentalnich schopnosti.

Ankylosing spondilitis neboli Bechtérevova nemoc: chronicka rev-
maticka choroba charakteristicka zanétlivym procesem postihujicim
klouby na obratlich, mékké tkané podél patefe (vazy, kloubni pouzdra,
slachy), spoje mezi obratli a Zebry a mezi zebry a hrudni kosti. Postihuje
predev$im mladé muze mezi 20. a 30. rokem véku. Zanéty vedou k po-
stupnému omezovani hybnosti patete, hrudniku a snizovani dechové
kapacity plic.

Asistivni technologie: zahrnuje aplikaci raznych kompenzac¢nich pomu-
cek a technickych prostiedka za ti¢elem zlepseni, udrzeni nebo zvyseni
funkénich schopnosti osoby s omezenim pohyblivosti.

Aspiracni bronchopneumonie: zanét zptisobeny vdechnutim zaludec-
niho obsahu. Nejcastéji se vyskytuje u nedonosenych novorozenct, déti
s roz§tépy patra, neurologickych a starsich leZicich pacientt.

Benigni kloubni hypermobilita: nadmérné zvétseny rozsah pohybu
v kloubech, kterd mutize postihovat pouze jeden kloub, ale také byt pti-
tomna ve vice raznych kloubech nebo se vyskytovat regionalné, tzn.
na dominantni horni ¢i dolni koncetiné.

Biliary atresia: vzacné progresivni zanétlivé onemocnéni zlucovodu.
Objevuje se v détském véku. Podnétem k vySetteni je zloutenka, trvajici
u donoseného novorozence vice nez dva tydny. Bez lé¢by dojde k selhani
jater ve dvou letech véku ditéte. Léci se chirurgicky, obnovou toku Zluci
z jater do stiev.

BMI (body mass index): oznacuje index télesné hmotnosti a pouziva se
jako méritko obezity. Vypocet se provadi vydélenim télesné hmotnosti
v kilogramech druhou mocninou vysky v metrech.

Cochrane review: systematické review vytvorené pod zastitou britské
organizace Cochrane.

| 307 |



Vysvétlivky méné znamych onemocnéni a dalsich pojm(i

Dorzalni selektivni rizotomie: neurochirurgicky postup, ktery selektiv-
né ni¢i specifické senzorické nervy v miSe, které vyvolavaji spasticitu.
Pouziva se u osob s mozkovymi obrnami.

Ehlers-Danlosovy syndromy: skupina t¥inacti individualnich genetic-
kych poruch, pticemz vSechny maji vliv na pojivovou tkan. U hyper-
mobilniho typu jsou pacienti obvykle schopni se pohybovat za normu
rozsahu.

Extenzorova tenosynovitida (Extensor tenosynovitis): zanét, ktery
postihuje $lachy a jejich ochranné synovialni pouzdro, ktery je obvykle
zpusoben zranénim, podrazdénim nebo degeneraci zpusobujici to, ze
pouzdro $lachy snizuje produkci synovialni tekutiny.

Fibromyalgie: chronicky muskuloskeletalni syndrom, ktery se vyzna-
Cuje bolesti svala a kloubti a vyskytem bodt a oblasti téla, které
jsou nadmérné citlivé na tlak. Mezi dalsi pfiznaky patfi inava, pocit
ztuhlosti téla, poruchy spanku a néalady atd.

Flexibilni endoskopie: vysetifovaci metoda neptistupnych mist v téle
(napf. nosohltanu, nosnich dutin), kterd vyuziva ohebné optické sondy.
Vyuziva se napft. pro vySetteni polykani.

Friedreichova ataxie: neurodegenerativni nelécitelné onemocnéni pro-
jevujici se potizemi pti pohybu, naru$enim rovnovahy a jemné motoriky.
Byva doprovazeno dysartrii.

Glosektomie: chirurgické odstranéni celého jazyka (totalni glosektomie)
Ci jeho ¢asti (parcidlni glosektomie).

Guillan-Barré syndrom: akutni zanétlivé autoimunitni onemocnéni,
které postihuje periferni nervovou soustavu. Projevuje se postupnou
paralyzou zacinajici na dolnich koncetinach, ktera se $iti vzhtiru a po-
stihuje celé télo.

Huntingtonova choroba: neurodegenerativni genetické onemocnéni
s autozomalné dominantnim pienosem z rodi¢t na déti. Je charakteri-
stické nekoordinovanymi trhavymi pohyby téla a snizenim mentalnich
schopnosti. Postihuje jedince obojiho pohlavi.

Chronicka obstrukéni plicni nemoc (CHOPN): chronické onemocnéni
dychacich cest, které se vlivem trvalého zanétu, vyvolavaného prede-
v$im koutenim tabaku, zuzuji. Projevuje se dyspnoi, expektoraci a bolesti
na hrudi.

Chronické revmatické onemocnéni: existuji rizné typy revmatickych
onemocnéni, obecné lidé pocituji bolest a ztuhlost kloubti. Mezi nejzna-
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mé&jsi typy patii osteoporoza (ibytek kostni hmoty a hustoty), osteoar-
tritida (rozpad kloubni chrupavky), psoriaticka artritida (zanéty kiize
a kloubt1) a dalsi.

Chronicka rinosinusitida: zanét dutiny nosni a vedlej$ich nosnich
dutin, u kterého je typicka ptritomnost dvou a vice symptom1, z nichz
jednim je bud nepriichodnost nosni / ucpani nosu, nebo vytok z nosu
(ryma / zatékani hlentt do nosohltanu). MtiZe se objevovat bolest/tlak
ve tvafi, zhorseni nebo ztrata ¢ichu s trvanim nejméné 12 tydnda. Tize
priznaka mtze byt rozdélena do tfi skupin na zakladé vySetieni VAS
(vizualni analogova §kdla).

Chronicky unavovy syndrom neboli myalgicka encefalomyelitida:
komplexni chronické onemocnéni postihujici vétsinu organovych sou-
stav. Mezi hlavni projevy se fadi intolerance zatéze a pokles vykonnosti.

Idiopaticka skoliéza: vrozena skolidza, ktera vznika na podkladé gene-
tickych predispozic.

JBI: pivodné Joanna Briggs Institute, také JBI Collaboration - mezina-
rodni organizace se sidlem na University of Adelaide v Australii, ktera
dualeZitou mérou prispiva k vyvoji metodik v oblasti syntézy a implemen-
tace védeckych diikazu.

Lateral epicondylitis (tenisovy loket): onemocnéni $lach a svalovych
apond, které vznika v diisledku opakovanych jednostrannych pohybti.
Jedna se predevsim o oblast predlokti na vnéjsi strané lokte, ale také
oblast ramen, zapésti nebo kolena.

Incidence: pocet novych ptipadi onemocnéni za urcité ¢asové obdobi
(nejcastéji za rok), vztazeny na popula¢ni jednotku.

Laryngealni dystonie: volné neovladatelné napéti svald, které ovladaji
hlasivky, coz zptisobuje tichy, dy$ny hlas nebo neschopnost jasné mluvit.

Lupus erythematosus neboli systémovy lupus erythematodes: zavaz-
né autoimunitni onemocnéni s vyraznou prevalenci u zen. Vyznacuje se
multiorgdnovym postiZenim vetné organti pro Zivot nezbytnych (zvlas-
té ledvin a mozku). Zikladnim laboratornim znakem je nadprodukce
autoprotilatek nitrobunéénych antigenti.

Meromelie: vrozena vyvojova vada, termin oznacuje malformaci kon-
Cetiny.

Myastenia gravis: nervosvalové onemocnéni, které zptisobuje rych-
lou svalovou slabost (diivodem je autoimunitni reakce znemoziujici
nervosvalovy pfenos signalu, ktery zaji$tuje acetylcholin).
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Myoskeletalni medicina neboli manualni medicina: zabyva se zjis-
tovanim pfic¢in poruch a diagnostikou funkce patete a kloubi a jejich
naslednou 1é¢bou.

Nasogastricka sonda: trubi¢ka z umélé hmoty, ktera se zavadi nosni
dirkou do nosohltanu a odtud do Zaludku.

Neuromuskularni elektricka stimulace: nebolestiva a neinvazivni te-
rapeuticka technika vyuzivajici elektrické mikroimpulzy pro posileni ¢i
uvolnéni svalovych vldken.

Nosologicky: vztahujici se ke tiidéni nemoci.

Nemoc Canavanové: vrozena nervova porucha metabolismu asparagové
kyseliny, projevujici se morfologickym poskozenim myelinu (bilé hmoty
mozkové) centralniho nervového systému. Charakteristické jsou poruchy
dusevnich funkci a tézké poruchy hybnosti. Obvykle kon¢i smrti.

Osteoartritida (osteoartréza, artréza): degenerativni onemocnéni klou-
b, nejbéznéjsi forma artritidy. Jedna se o onemocnéni celého kloubu,
véetné kosti, chrupavek, vazi, tuku a tkani, které kloub vystylaji (syno-
vium). MiiZe degradovat chrupavku, zménit tvar kosti a zpfisobit zanét,
coz ma za nasledek bolest, ztuhlost a ztratu pohyblivosti. MZe postih-
nout jakykoli kloub, ale typicky postihuje ruce, kolena, kyc¢le, spodni
¢ast zad a krk.

Parenteralni (mimostievni): podani potravy nebo 1éki nitroZilni, nit-
rosvalovou nebo podkozni cestou. Parenteralni vyziva je uméla vyziva
pomoci infuzi do zily.

Glosektomie: chirurgické vynéti jazyka nebo jeho ¢asti.

Perkutanni endoskopicka gastrostomie (PEG): sonda (hadicka) zave-
dena do Zaludku pres kiizi za tcelem vyzivy nebo podani léka u pacientt,
kteti nejsou schopni ptijimat potravu ¢i léky usty.

Prevalence: pocet osob, které v daném casovém bodé nebo obdobi trpi
ur¢itym onemocnénim.

Progresivni bulbarni paralyza: vznika poskozenim motorickych jader
prodlouzené michy a vyskytuje se napt. u amyotrofické lateralni sklerozy.

Progresivni svalova dystrofie: zivazné nervosvalové onemocnéni, pri
kterém dochazi k degeneraci svalové tkané, postizeni pohybovych schop-
nosti a pred¢asnému amrti.

Progresivni supranuklearni obrna: vzacné neurodegenerativni one-
mocnéni, vyskytuje se mezi 50. a 70. rokem Zivota. Patii do okruhu
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atypickych parkinsonskych syndromu. Priznaky zahrnuji poruchu oku-
lomotoriky, ¢astou posturdlni instabilitu, pady, tézkou dysartrii a/nebo
dysfonii, kognitivni deficity progredujici do demence, tézké psychomo-
torické zpomaleni, hyperextenzi krku a trupu.

Proprioceptivni neuromuskularni facilitace neboli PNF ¢i Kabatova
metoda: metoda, kterou vytvofil neurofyziolog Herman Kabat spolu
s fyzioterapeutkami Margareth Knottovou a Dorothy Vossovou ptivodné
pro lé¢bu détské obrny. Cvidi se pii ni dolnimi i hornimi koncetinami
v diagonalnich pohybech a vyuziva se pti lé¢bé neurologickych onemoc-
néni, funkénich onemocnéni pohybového systému, v ortopedii atd.

Repetitive Strain Injury (RSI) / Work-Related Musculoskeletal Disor-
ders: muskuloskeletalni poruchy souvisejici s praci, jsou skupinou bo-
lestivych poruch svald, $lach a nervii. Vétsina WMSD postihuje ruce,
zapésti, lokty, krk a ramena. Piiklady jsou syndrom karpalniho tunelu,
tendinitida, syndrom hrudniho vyvodu a syndrom tenzniho krku.

Roboticky exoskelet neboli vnéjsi kostra: zatizeni urcené k podpote
svalu pfi chtizi nebo praci.

Sjogrentv syndrom suchého oka: zanétlivé autoimunitni onemocné-
ni, které postihuje predevsim exokrinni zlazy a zptisobuje pocity sucha
v ustech, nedostatek slz i bolest kloubti. Ne-Sjégrentiv syndrom suchého
oka je dusledek poruseni vodni slozky slzného filmu, coz vznika pti vro-
zenych poruchach, hormondlnich zménach atd.

Systémova sklerodermie (SSc) neboli progresivni systémova skleréza:
chronické celkové onemocnéni pojivové tkané postihujici kizi, pohybové
ustroji a nékteré vnitini organy, napf. plice (intersticialni plicni onemoc-
néni), srdce a ledviny. Projevuje se napiiklad tvrdnutim, napinanim nebo
ztlusténim tkané, problémy s cévami atd.

Syndrom karpalniho tunelu (SKT, syndroma canalis carpi): nervové
onemocnéni v oblasti zapésti, nej¢astéjsi nemoc z povolani. Mezi subjek-
tivni pfiznaky patti predev$im porucha ¢iti 1. az 4. prstu a atrofie vnéjsi
Casti palcové strany dlané.

Tardivni dyskineze: neurologicka porucha vyznacujici se mimovolnymi
pohyby (opakované grimasy s kroucenim Ust a piezvykovanim, mrkani
o¢i a kroutivé pohyby koncetin), nejcastéji zptisobend podavanim urci-
tych léku.

Tourettiiv syndrom: vrozené neuropsychiatrické onemocnéni charak-
terizované pohybovymi a zvukovymi tiky.
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Transkutanni elektricka stimulace: nebolestivd a neinvazivni tera-
peuticka technika vyuzivajici elektrické mikroimpulzy pro tiSeni bolesti.

Videofluoroskopie: vysetfeni umoziujici detailni dynamické zobrazeni
pribéhu polykaciho aktu predevsim ve fazi oralni a faryngalni.
Vyvojova kycelni dysplazie: postizeni kycelniho kloubu, které je cha-

rakteristické jeho $patnym vyvinutim. NejtéZ$im stupném je luxace (vy-
mknuti) ky¢elniho kloubu.

WHODAS neboli WHO Disability Assessment Scale: mezinarodni
standardizovany néstroj Svétové zdravotnické organizace pro méteni
subjektivniho zdravi osob se zdravotnim postizenim.
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