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Jméno ditéte:
Datum narozeni:
Vék:

Typ EB:

Datum:

Kli¢

Hodici se oznacte:

©O ©e O 66 6

velmi dobfe  dobie Spatné viibec s pomoci linka je urcena pro

vase pripadné poznamky

a doplnujici informace

SEBEPECE
Oblékani a svlékani

Oblékani a svlékani spodniho pradla
©0 06 66 /8B ©®

Oblékani a svlékani ponoZek/puncoch

©O 0O OB /8B ®




Kalhoty

©O 0O OB /B ®

Svetr/triko

©0 08 6B /8B ©®

Kosile/bunda

©O 0O OB /66 ®

Ktery typ materialu toleruje nejlépe?

O bavlna O hedvabi O syntetické materialy

jiné:

Boty (na ven)

©O 0O OB /B ®

Pouziva vase dité:

O specialni obuv O vlozky O polstrovani (vymékceni bot)
Knofliky

©O 0O OB 6B ®

Tkani¢ky

©O© 0O OB /6B ®

Zip

©O 0O OB 6B ®




Suchy zip

©O 0O OB /B ®

Pouziva vase dite néjaké pomiicky nebo upravy na zipech, pro snazsi zapindani?

Krajeni jidla

©O 0O OB 6B ®

Jezeni se 1Zici nebo vidli¢kou

©O© 0O OB BB ®

Pouziva vase dité:

O specialni ptibory O cajovou 1zicku

jiné:

Piti ze sklenice nebo hrnku

©O© 0O OB /6B ®

Sprchovani

©O© 0O OB /6B ®

Koupel

©O 0O OB 6B ®

Pouziva vase dite:

O sedacku do vany O protiskluzovou podlozku



Cisténi zubu

©O 0O OB /B ®

Pouziva vase dite:

O klasicky (manualni) zubni kartacek O elektricky zubni kartacek

O specialni zubni kartac¢ek

jiné:

Cesani vlasu

©O 0O OB /B ®

Aplikace krému

©O 0O OB /B ®

Pouziti WC (véetné ociSténi intimnich partii)

©O 0O OB BB ®

Matrace/polStai/specialni ochrana

O pénova matrace O matrace s pruzinami O latexova matrace

O vodni postel O pétovy polstar O pénovy polstar

O ergonomicky polstar O podpiirné polstare O ochrana z ov¢i ktize
Jiné:

Material povleceni

O bavlna O hedvabi

jiné:

Pozice pri spani

O na zadech O na boku O na brise



Otevreni lahve

©O0 06 66 66

Otevreni sklenice/plechovky

©O0 0B 66 66

Otevreni obalu

OO 0O 6B 6B
Priprava svafiny

©0 OB 66 66

Otevieni/zavieni Supliku

©O0 06 66 66

®

®

Zastrceni elektrické zastréky do zasuvky a vyndani

©0 OB 66 66

®

Otevreni a zavieni vodovodniho kohoutku

©O0 0B 66 66

Vzit véci z regalu
OO 0O 6B 6B

Vyndani minci

©O0 06 66 66

®




NoSeni taSek

©O 0O OB /B ®

Otevreni dveri klicem

©0 08 6B /8B ©®

Jaké koni¢ky ma vasSe dité?

O sport O hudba O kresleni/malovani
O cteni O kamaradi O zpév O rucni prace
jiné:

Které druhy sportu vasSe dité déla?

O jizda na koni O jizda na kole O plavani

O micové hry

jiné:

Jaka opatieni dodrZujete jako prevenci poranéni/tvorby puchyii p¥i sportu?
O chréanice kolen O chranice loktt O rukavice

O gelové vlozky

Jiné:

Je vaSe dité zapojeno do skupiny kamarada?

©O 0O OB /B ®

Utastni se vase dité néjakych skupinovy aktivit?

Kterych:




Jaké techniky relaxace/uvolnéni bolesti vase dité pouziva?

O relaxaéni techniky O dechové¢ techniky O maséze
O hudba O zdrava postel (sound bed)
jiné:

MiiZete s Vasim ditétem na prazdniny/dovolenou?

©O 0O OB /B ®

Kam jezdite na prazdniny/dovolenou, kde je to pro vas nejlepsi?

0O jezdecky klub O vylet po méste

jiné:

Jaké podminky potiebujete vy a vaSe dité na prazdninach/dovolené?
O vana O pracka O rozmixované jidlo (pyré)

0O klimatizace

jiné:

Psani tuZzkou/perem

©O 0O OB 6B ®

Pouziva vase dité néjaké specialni pero nebo tuzku?




Psani na pocitaci
OO0 06 OB BB 0

Pouziva vase dite néjaké specialni adaptace?

O specialni mys O dotykova obrazovka O specialni klavesnice

jiné:

Rychlost psani

©O 0O OB /B ®

Je rychlost dostacujici pro:

O prepisovani z tabule O diktat O test

Jjiné:

Otaceni stranek v knize/Casopisu/novinach

©O© 0O OB /B ®

Pouzivani mobilniho telefonu

©0 0B 06 BB O®
Pouzivani niizek
©0 0B 06 B® ®

Pouziva vase dité néjaké specialni niizky:

O standartni ntizky O détské ntizky O samorozeviraci niizky

O stolni nuzky

jiné:




Na jakém misté ve tiidé se vaSemu ditéti sedi nejlépe?

O vpiedu O vzadu O na samostatném misté
O na voziku O na vypolstrované zidli
jiné:

Ma vasSe dité néjaké specialni pomiicky pro sezeni po delsi dobu?

O podlozka O zaoblen¢ hrany stolu
O zaoblené rohy O zaoblené hrany zidle s polstrovanim
jiné:

Noseni Skolni tasky

©O 0O OB /B ®

Pouziva vase dité néjaké kompenzacni pomiicky nebo techniky?

O ma dve sady ucebnic O pojizdny vozik na ucebni pomuicky

jiné:

Ma vaSe dité ve tridé na néco sluzbu?

Kolik ¢asu denné a za jakych podminek?

Jaké je nejlepSi misto pro vase dité pro traveni prestavek?

0O ve tfidé O na chodbé O na hiisti

Je vaSe dité zapojeno do ,Zivota tiFidy*?

©O 0O OB /B ®




Zapojuje se vaSe dité do télesné vychovy?
OO0 06 OB BB 0

Ma néjakou alternativu?

Zapojuje se vase dité do pracovnich ¢innosti?
©0 06 OB BB 0

Ktereé cinnosti zvlada?

Je v planu, Ze se vaSe dité bude dale vzdélavat i po splnéni povinné $kolni dochazky?

Pokud ano, jaky je plan?

Jaké vidite mozné profesni uplatnéni pro vase dité?

Vlézt do postele a vylézt z ni

©O 0O OB /6B ®

Otocit se na posteli

©O 0O OB 6B ®

Sednout si na zidli a vstat z ni:

©O 0O OB /8B ®




Sednout si ke stolu a vstat od néj

©O 0O OB /B ®

Sednout si na kieslo nebo pohovku a vstat z néj

©0 08 6B /8B ©®

Sebrat néco se zemé

©O 0O OB /66 ®

Dostat se do hromadné dopravy

©O 0O OB 66 ®

Chuze

©O 0O OB 6B ®

Jakou vzdalenost ujde?

Béh

©O© 0O OB /6B ®

Jakou vzdalenost ubéhne?

Vyjit a sejit schody

©O 0O OB /6B ®

Prejit silnici na zelenou (za dobu nez zelena skon¢i)

©O 0O OB 6B ®




Trikolka

©O 0O OB /B ®

Kolobézka

OO0 0O 6B BB ®
Odrazedlo

OO0 06 OB BB 0
Kolo

©O 0O OB 66 ®

Pouziva vozik?

O ano O ne

Pouziva néjakeé specialni adaptace?

O elektricky vozik O specialni podsedak

Jak se vaSe dité dopravuje do Skoly?

O auto O skolni autobus O méstska hromadna doprava
O kolo O pesky
Jiné:

Pii jizdé v auté, pouZiva vaSe dité néjaké specialni upravy?

O détsky bezpe¢nostni pas O sedacka s podlozkou O klimatizace

jiné:




Ptiloha €. 2 VySetieni sobéstacnosti ,,Dotaznik pro rodi¢e zaméreny na zvladani kazdodennich

¢innosti déti s EB“

Dotaznik pro rodife Kalhoty
zaméfeny na zvlidini kaZzdodennich Einnosti déti s EB 0 00 68 B8
Svetritriko
Prelozeno za zdkladé povoleni poskytovatele lincence: [Springer Nature]
[OCCUPATIONAL THERAPY IN EPIDERMOLYSIS BULLOSA: A Holistic Concept ©0 00 B &’
for Intervention from Infancy to Adult] (Parental Questionnaire on Coping Skills Kotile/bunda
of Children with EB in Everyday Life, Hedwig Weiss, Florian Prinz ) [(COPYRIGHT] .
o) 20 0 68 68 (@
Ktery typ materifilu toleruje nejlépe?
Jméno ditéte: ‘bavina O hedvibi O syntetické materidly
Datum narozenk: 20Ny
Vek: A L jiné:
TypEB: TRETLOT\LN
Datam: L ALY Obouvini a zouvini bot
o Boty (na ven)
S o0 90 o8 88 (@)
(S]] o0 6’ 66 0 e Poutivé vase dité: T
i (vymikeni bot
velmi dobe doble  3pané  wvibec s pomoci linka j¢ uréena pro O specidlni obuv O viotky O polstrovani (vymékeni bot)
vase pfipadné pomdmky
a dopligici informace Zapindni
Knoftiky
‘ 2o 00 28 00 (©)
SEBEPECE i
Thanitky
Oblékani a sviékani
©E€
Oblékiini a svlékénl spodaiho pridia 00 00 08 68
co oo oo 88 (0) m
Obléini a svlékini ponolek/puntoch o0 ©2)ce ®® @
o0 00 BB B8
Suchy zip
00 00 )ee 6 @ Cilténi zub
e s ey
Bl ey s O gl i °0 oo 28 @8 (@)
Jd!vémkdilﬁ:
Ne Klasicky (manudini) zubni kartatek O elektricky zubni kartizek
O speeidlni zubni kartatek
Jedeni a piti jiné:
Krdjeni jidla Cesini viash
00 00 e® 83( @) 2o ge)oe 68 ©
Jezeni se bici nebo vidlitkou Aplikace krému
oo @SHes e ® 00 @0 8 6@
Poutivé vase dite: Pousiti WC (veiné ofitén intimnich partii)
O specidini pribory Néajuvou zitku 00 o 68 @
jiné:
Piti 2 sklenice nebo hraku Spinek
M:
o)) @@ @ @@ ® Jlntdpnl!lll‘fspnulninchmn
pénova matrace O matrace s pruZinami O lptexové matrace
O vodri poste] O péfovy polsist m/,.;mvy polsté
Hygiena a ofista O ergonomicky polstif O podpirné politére O ochrana z ovei kitze
Sprehovini

00 0O ©® B® it

Materiil poviefeni
Koupel

bavina Q hedvibi
©0 oo 08 88
jiné:
Pogice pFi spani
Poutivi vade dire: NI J‘ a{
na zédech na boku 0 a bfise

O sedatku do vany Q protiskluzovou podlozku




Domiici aktivity

Otevieni lahve

©0 00 ©6 88 (@)
Otevieni sklenice/plechovky
0 00 0O OB
Otevieni obalu

00 6O 08 88
Ptiprava svafiny

00 ©0 ©8 88
Otevieni/zavTeni Supliku

e 66 ©
Zastrieni elektrické zdsteéky do zdsuvky a vyndani
o0 eo E)es ©
Otevieni a zavieni vodovodniho kohoutku

@8 @@@ ®8 @

Nakupovini

Viit véci

NoSeni tafek

00 05 €@ 68 @)

Oteveni dveFi klitem

00 @0 6B B8

Jaké techniky relaxace/uvolngni bolesti vate dité pousiva?
O relaxatni techniky O dechovg techniky O mesize
hudba zdrava postel (sound bed)

jiné:

Miete s Vatim ditétem na prézdniny/dovolenou?

IS @@@@@ ®

Kam jezdite na prazdniny/dovolenou, kde je to pro vis nejlepsi?
O jezdecky kiub vilet po misté

jine TS0y LES™

Jaké podmink ¥ vy a vaie dité na il

O vana 0 pracka O rozmixované jidlo (pyré)
Klimatizace

jiné:

SKOLA
Psani tuzkou/perem

e 68 @

Pousivd vade dité ndaké specidini pero nebo tutku?

ZAIMY / KONICKY
Jaké konitky ma vale djtE?
O sport %udha E/halenﬂmaluvmi
O &teni 0 kamaradi O zptv 0 rutni price
jiné:
- 5
Které druhy sportu vake ditt dils? £, DN
0 jizda na koai O jizda na kole O plavéni
O mitové hry
jing:
\
Taa®
Jaké opatFeni jete jako prevenc p puchy#i p¥isportu? \1’;%\\5
O chrénite kolen O chranite loktd O rukavice
O gelové viazky
jiné:
Je vale dité zapojeno do skupiny kamarddi?
G0 pPo 8 86 @
Ugastni se vale dité néjakych skupinovy akfivie?  WJC.
Kierych:
Psani na poditati

00 60 88 @

Pousivd vase dité néjaké specidini adaptace?  WIC-

O specialni my§ O dotykové obrazovka

Jing:

D specidlni klavesnice

Rychlost psani

0 e e’ 68 ©®

Je rychlost dostadujict pro: W\
O piepisovani z tabule O dikiét

Jjind:

O test

Otéleni strinek v knize/¥asopisu/novinfich

00 e

Pouziviini mobilniho telefonu

@0 @8 88 ®
Pouzivani niiZek

eo oe o8 88 (&)

Poutivd vase dité néjaké specidlni mizky: WY

O standartni nizky O deské nizky
O stolni nizky

jing:

O samorozeviraci niizky




Na jakém mist¥ ve tFid¥ se vaSemu ditdti sedi nejiépe?

0 vpfedu O vzadu O na samostatném mists
O na voziku & vypolstrované idli
Jjing;

? vale dité n&jaké specidlni pomiicky pro sezeni po delsi dobu?
podlozka O zacblené hrany stolu
O zaoblené rohy O zaoblené hrany Zidle s polstravanim

Jjiné:

Neleni Zkolni tadky

20 @6 GB B8

Pogivd vase dité néjaké kompenzacni pomicky nebo techniky?
Ezn: dvé sady uebnic O pojizdny vozik na udebni pomiicky

jint: TREDCAK WAL RS ST AR

M vaSe dit€ ve (fid€ nu néco sluzbu? Y \i=

Kolik éasu denné a za jakych podminek?

%
Jakg je nejlepsi misto pro vade it pro triveni prestvek?
e tridg O na chodb¥ O na s

Je vate dité zapojeno do Fivota tFidy*?

(ee)ee oo 88 ©

Zapojuje se vase dité do télesné vichovy?

e o8 @@@ ®

Mé néjakou alternativu?

WS

Zapojuje se vale dit€ do pracovnich Einnosti?

o0 oo co 88 ()

Kieré cinnosti zvlddd?

Je v plénu, %e se vae dité bude déle vzd¥livat i po spinéni povinné 3kolni dochizky?
Pokud ano, jaky je plin?

R Lo - aavERen! wpYy wanae
Jaké vidite mu!‘né profesni uplatnEni pro vade dité?

wel e

MOBILITA
Transport

Viézt do postele a vylézt z ni
9000 0B B8 ®

Otodit se na posteli

@@@ ®

Sednout si na Zidli a vstat z ni:

Sednout si ke stolu a vstét od nEj

@ee o8 80 ©
Sednout si na kieslo nebo pohovku a vstit z n¥j

@@ @8 68 ®

Sebrat n¥co se zem¥

oo (@8)ee 88 ©

Dostat se do hromadn dopravy

00 00 BB 68

Lokomoce
Chiize

00 006 B ©

Jakou vzdalenost ujde?

SODY S WesOCWNE M

Béh

00 €O @@ ®

Jakou vzdalenost ubghne?

Vyjit a sejit schody

00 oo (@8)88 ©

Piejit silnici na zelenou (za dobu ne zelend skonki)

90 eo(ee Be ®

Tikolka

0 00 96 BB ) ®
Kolobézka

00 08 66 (68) @
Odrézedlo

oo oo oales)®
Kole

o @0 @@ ®
o ]

Pkl itk speciilnl adaplice?

O clekiricky vozik O specidlni podsedik

y se vade ditd dopravuje do Skoly?
auto O 3kolni autobus O mésiské hromadna doprava

Dkolo O pesky

Jiné:

Pii jizdé v auté, pouZivd vade dité n¥jaké specidlni dpravy?
O deétsky bezpelnostni pas sedatka s podlozkou ﬁlimm\‘mce

jin:




Ptiloha ¢. 3 Manual ergoterapeutické intervence i détskych pacienti s EB

MANUAL
ERGOTERAPEUTICKE
INTERVENCE

UDETSKYCH
PACIENTU S EB

SOUCAST PRAKTICKE CASTI BAKALARSKE PRACE KLARY SIMOVE
»MOZNOSTI ERGOTERAPEUTICKE INTERVENCE U DETSKYCH PACIENTU
S NEMOCI MOTYLIICH KRIDEL“

(1. LEKARSKA FAKULTA UNIVERZITY KARLOVY, 2019)



UvVoD

Nemoc motylich kiidel nebo také Epidermolysis bullosa congenita (dale jen EB) je dédi¢né
podminéné vrozené onemocnéni kize, které patii mezi tzv. vzicna onemocnéni. EB se vyskytuje v
ruznych forméch a projevy jsou velmi rozmanité a individualni. Mezi nejcastéjsi se fadi puchyte na
ktzi a sliznicich. Dasledkem bolesti, tvorby puchyiti a kontraktur doprovazejicich onemocnéni EB
muze byt zpisobeno vyrazné omezeni sobéstacnosti v ADL, a tim 1 snizeni kvality Zivota. Aktualn¢
nelze onemocnéni EB zcela vylécit, ale vyuziva se terapie zaméefend na 1écbu symptomtl a prevenci
obtizi spojenych s onemocnénim EB. Pro u¢innost téchto terapii je dulezity multidisciplinarni tym,
jehoz nedilnou soucésti miize byt ergoterapeut, jelikoz ergoterapie usiluje o dosazeni maximalni
mozné sobéstacnosti a nezavislosti jedince v jeho domadci, pracovnim i socidlnim prostfedi a tim
zajistit zlepSeni jeho kvality Zivota. Neopomenutelnym cilem ergoterapie je také reedukace funk¢nich

schopnosti.
Tento manual byl vytvoten pro prehled o moZnostech ergoterapeutické intervence u détskych
pacientii s EB. Manudl nabizi nejen ergoterapeutiim, ale i dal§im odbornikiim ¢i laické vetejnosti
prehled oblasti, ve kterych lze aplikovat ergoterapii nebo ergoterapeutické poradenstvi naptiklad

v oblasti kompenzacnich pomucek nebo tpravy prostiedi.



OBECNE ZASADY
Ergoterapie u déti s EB

e Ergoterapeut ma vSechny potiebné znalosti o diagnéze ditéte a v dané problematice se orien-
tuje.

e Je respektovan aktualni stav ditéte.

e Ergoterapeut podporuje vSestranny rozvoj psychomotorického vyvoje ditéte.

e 'V ergoterapii se predevsim vyuziva potencialu zachovalych funkci, podpora rozvoje poruse-
nych funkci a prevence proti vzniku sekundarnich poskozeni.

e Dité je ergoterapeutem vnimano jako celek, individualita a ptedevsim ¢lovek.

e Cilem ergoterapie je dosazeni maximalni mozné nezavislosti ve vSech oblastech zivota da-
ného jedince a tim zlepSeni kvality jeho zivota.

e Neopomenutelnd je spoluprace s ostatnimi ¢leny multidisciplindrniho tymu a taktéz rodinou.

e Vytvoreni ergoterapeutického planu musi predchéazet ergoterapeuticka diagnostika, jejimz ci-
lem je predevsim zjistit, jaké role dany jedinec zastava ve svém Zivoté, jaké Cinnosti v kon-
krétnim prostiedi zvlada bez obtizi a které ¢innosti jsou pro n¢j naopak problematické.

e Ergoterapeutické cile by mély byt realistické, smysluplné a dosazitelné. Dale by nemély opo-

mijet kritérium Casu, kritérium miry a mély by byt dostate¢né specifické a co nejpodrobnéjsi.

Mezi konkrétni oblasti, kterym se mliZze vénovat ergoterapie u déti s onemocnénim EB patfi:

e motoricky vyvoj,

e sensoricka integrace,
e funkce ruky,

e sobéstacnost

e aprostiedi.



MOTORICKY VYVOJ

V oblasti motorického vyvoje byva u déti s EB Casté zpozdéni rtizného stupné. Ergoterapeu-
ticka intervence v Casném motorickém vyvoji je zasadni, protoZze omezeni v motorice maji znacny
vliv na schopnosti v kazdodennich ¢innostech. Terapie je zamétena na faze a motorické ¢innosti, u

kterych bylo vySetfenim odhaleno, ze je dité vynechalo nebo vynechava nebo jsou pro néj obtizné.

Intervence
Podpora motorickych schopnosti miize byt v rdmci ergoterapeutické intervence realizovana
jako cileny trénink motorickych dovednosti, ktery spociva naptiklad ve vytvofeni modifikaci nékte-

rych pohybil nebo trénink kompenzaénich pohyb, které snizuji naméhani jednotlivych ¢asti téla.

e Pro podporu casto vynechavané pronacni polohy (vCetné nasledného plazeni a lezeni) je
vhodné vymeék¢it oblasti, kde dochazi k nejvetsimu tlaku nebo tieni tj. lokty, zapésti a kolena.
Vymeékceni lze docilit pfidanim vrstvy (napi. pamét'ové peny) do obvazli nebo je mozné po-
uzit neoprenové chranice.

e Dile je vhodné uziti podlozek, které nejsou meékké, ale maji hladky povrch.

e Pro motivaci ditéte k motorickym aktivitdm jako je lezeni lze uzit barevné predméty (nejlépe
barvené¢ mekké mice) a koncipovat terapii formou hry.

e Pro odlehceni tlaku na ruce a kolena Ize vyuzit gymnastické mice nebo balancni vélce, které
také podporuji trupovou stabilitu.

e Pokud nemtize dit¢ dosdhnout aktivniho sedu z pozice na ¢tyfech, je mozné naucit ho posa-
zovani pies bok. Pii této technice je vylouceno zatizeni kolen, ale je potifeba ochrana loktt.

e Pti obtizich s postavovanim z divodu chybéjici opory o kolena lze zvolit strategii vstavani
pies bok do pozice na Ctyfech (opora o ruce a chodidla).

e Pro postavovani, chlizi nebo nacvik lezeni je nutné vyuzit vhodné vlozky do bot (gelové nebo
z viskoelastické pény).

e Pokud je potieba, 1ze pro nacvik chiize vyuzit choditko nebo jiny mobilni pfedmét (napf. sto-

licka).




Poradenstvi

V ramci poradenstvi je mozné rodiCe instruovat ve vyse zminénych aktivitach a doporucit
jim, aby se snazili o rovnovahu mezi opatrnosti (v ramci prevence zranéni) a podporou ptirozené¢ho

pohybu.

SENSORICKA INTEGRACE

U déti s EB se objevuji predevsim obtize ve vestibularnim a proprioceptivnim vnimani, a to
pravdépodobné v disledku jejich specifickych omezeni zptisobujicich nedostatek senzomotorickych
zkuSenosti. V taktilnim vnimani se objevuji obtize jen obCasné v podob¢ hyperstézie u déti s jizve-

nim nebo po opakovanych operacnich zékrocich separovani srostlych prsti.

Intervence

Pro terapii sensorickych dysfunkci se vyuzivé aktivita, kterd facilituje nebo inhibuje vestibu-
larni, proprioceptivni nebo taktilni vjemy. Vyuzivaji se ¢innosti, zejména hry, které piiznivé pisobi
na konkrétni poruchu senzorické integrace a dité bavi. Je optimalni vytvoreni prostfedi s mnozstvim
stimuli a pomticek. U vestibularnich poruch se vyuziva houpani nebo jiné aktivity stimulujici rov-

novazné reakce. V 1écbé je také dileZzité rozvijet taktiln€ kinestetické vnimani.

e Pti terapii proprioceptivni a vestibularni percepce u déti s EB je potfeba se vyhnout
tlaku, tfeni nebo pfipadnému padu. Proto je vhodné vyuZiti:
o ovdi kuze,
o polstrovani pro pojizdné desky,
o pro sjizdéni valeckové skluzavky podlozka, na které dité€ sedi,
o polstrovani na sezeni v houpaci siti,
o nizké balan¢ni prvky umisténé na podlaze,
o nahrazeni zebfin pénovymi schody s povrchem s mékkého materialu,
o vyuziti balan¢nich valct,
o nizké trampoliny,
o nebo skakaci matrace,
o tunel pro prolézani vytvotfen z pénovych pomicek
o a vyuziti m¢kkych a pénovy micu.

e Vyuziti lana pro tahani je u déti s EB vylouceno.




e Pro stimulaci taktilniho ¢iti se vyuziva
o terapeuticka hmota,
o susen¢ fazole nebo cocka

o nebo také péna na holeni.

Poradenstvi

V piipadé sensorické dysfunkce mlize ergoterapeut doporucit aktivity a pomticky, které vyu-
zivéa v terapii a rodice je mohou aplikovat v domaci prostfedi a ud¢lat z nich soucast kazdodenniho

zivota jejich ditcte.

TERAPIE RUKY

Preventivni a pooperacni péce

Poskozeni funkce ruky jsou u déti s EB velmi riznorodé. Vyznamnou roli v téchto omezenich

hraji kontraktury, mutilace nebo srlsty. Terapie ruky je tedy velmi individualni a odviji se od kon-

krétnich omezeni.

Prevence

Doporuceni pro zachovani funkce ruky:

e zahjjeni prevence uz v novorozeneckém obdobi,

e kontinudlni prace se svaly a klouby pro oddaleni vzniku kontraktur a deformit véetné
srastu,

e vyuziti bandazovani (vyvazovani prstl) a dlah a rukavicek,

e mezi vyvazovani a uziti dlah ¢i rukavicek je nutno ponechévat pauzy pro volny pohyb a
moznost piijiméani somatosensorickych vjem,

e trénink aktivit jemné motoriky (se zaméfenim na manipulacni aktivita jako je naptiklad
otevirani sklenice ¢i uzivani zapinani zipi)

e avneposledni fadé doporuceni vhodnych adaptaci a pomtcek.



Ptiklady doporucenych cviceni ruky podle Chanové et al. (2019):

e opakované protahovani v intervalech 20-30 sekund, provadi se kazdy den:
o protazeni do dorzalni flexe pomoci stlacovani dlani proti sobé¢,
o protazeni prostoru mezi palcem a ukazovakem pomoci abdukce,
o protazeni mezi prstnich prostori pomoci propleteni prstii obou rukou
e cviCeni s pomuckami, provadi se kazdy den:
o cviceni s gelovym vajickem
= valeni vajicka od zapésti az ke koneckiim prstl k jejich nataZent,
» uchopeni a drzeni vajicka v supinacni poloze pro protazeni prst

vcetng palce (doporucuje se drzet 1-2 minuty)

ASKER LEKARSKE A ZDRAVOTNICKE POTREBY. Posilovaci gelové vaji¢ko 4673. [fotografie]. Dostupné z:

https://www.asker.cz/rehabilitacni-pomucky/posilovaci-gelove-vajicko/.



https://www.asker.cz/rehabilitacni-pomucky/posilovaci-gelove-vajicko/

o cviceni s polstrovanou rukojeti s lehkym odporem

uchopeni drzadla a pozvolné natahovani prstd, drzet v protazeni 10

sekund

ALZA SPORT. SKLZ resistence cable set ligth / Odporova oranzova guma s drzadly slaba. [fotografie]. Dostupné z:

https://www.alza.cz/sport/sklz-resistance-cable-set-light-odporova-oranzova-guma-s-drzadly-slaba-d5489970.htm.

o cviceni s overbalem pro protazeni prostoru mezi palcem a ukazovakem a také
posileni

* jemné uchopeni mice, dlan zistava v kontaktu s mi¢em a pomoci

mice pozvolné protazeni v oblasti metakarpofalangové skloubeni
palce v protazeni vydrzet 10 sekund a nasledné opakovat

= stisknuti mi¢e pomoci prstd a palce, deset opakovani

ARTHRO CENTRUM. Gymnic overball 23 cm. [fotografie]. Dostupné z: https://www.zdravotnickepotreby-

eshop.cz/variant/rehabilitacni-pomucky/overbally-a-male-mice/gymnic-overball-

23cm/484/484/9906?¢gclid=Cj0KCQjw6cHoBRDJARISADITTzY 00W40W2pEL-
tAXVOxMHAiIDJ58G91jEOEKBN8a_vjfkDEkbM8jB58YaArwUEALw_wcB



https://www.alza.cz/sport/sklz-resistance-cable-set-light-odporova-oranzova-guma-s-drzadly-slaba-d5489970.htm
https://www.zdravotnickepotreby-eshop.cz/variant/rehabilitacni-pomucky/overbally-a-male-mice/gymnic-overball-23cm/484/484/9906?gclid=Cj0KCQjw6cHoBRDdARIsADiTTzY00W4oW2pELtAXV0xMHAiDJ58G9rjE0EkBN8a_vjfkDEkbM8jB58YaArwUEALw_wcB
https://www.zdravotnickepotreby-eshop.cz/variant/rehabilitacni-pomucky/overbally-a-male-mice/gymnic-overball-23cm/484/484/9906?gclid=Cj0KCQjw6cHoBRDdARIsADiTTzY00W4oW2pELtAXV0xMHAiDJ58G9rjE0EkBN8a_vjfkDEkbM8jB58YaArwUEALw_wcB
https://www.zdravotnickepotreby-eshop.cz/variant/rehabilitacni-pomucky/overbally-a-male-mice/gymnic-overball-23cm/484/484/9906?gclid=Cj0KCQjw6cHoBRDdARIsADiTTzY00W4oW2pELtAXV0xMHAiDJ58G9rjE0EkBN8a_vjfkDEkbM8jB58YaArwUEALw_wcB
https://www.zdravotnickepotreby-eshop.cz/variant/rehabilitacni-pomucky/overbally-a-male-mice/gymnic-overball-23cm/484/484/9906?gclid=Cj0KCQjw6cHoBRDdARIsADiTTzY00W4oW2pELtAXV0xMHAiDJ58G9rjE0EkBN8a_vjfkDEkbM8jB58YaArwUEALw_wcB

Pooperacni péce

Cile ergoterapie:

¢ udrZovani rozsahu pohybu ve vSech kloubech,

desenzitivizace hypersenzitivnich oblasti,

e umoznit plynuly pohyb,

e snizit kontraktury,

e terapie jizvy,

e terapie otokil,

e nacvik uchopt,

e vytvoreni nejlepSich moznych podminek pro vykonavani ADL

e aumoznit maximalni moznou participaci ve vSech oblastech Zivota a zvysit tak i1 kvalitu zi-

vota.
Funk¢ni cviceni po separaci prstl, kterd doporucuji Weissova a Prinz (2013):

e protahovani,

e lécebné techniky FBL (Funkéni kinetika Klein-Vogelbach),
e cviky na koordinaci pohybu a obratnost,

e kognitivné-terapeutické cviceni dle Perfetti,

e Feldenkraisovu metodu

e nebo Spiraldynamik.



SOBESTACNOST

Ergoterapie v oblasti sobéstacnosti probiha jako snaha eliminovat nebo zmirnit poruchu, ktera
zpusobuje obtize v sobéstacnosti, dale jako nacvik kompenzacnich technik a adaptaci Cinnosti

a hlavn¢ doporuceni vhodnych kompenzacnich pomucek vcetné nacviku jejich pouzivani.

Intervence

Pro nacvik sobéstacnosti 1ze vyuzit:

e terapii ruky (dle diagnostikovanych deficith),
e upravu prostiedi

e nebo doporuceni kompenzacnich pomicek.

Specifickou, ale neopomenutelnou oblasti, ktera se mize pojit s obtizemi, je krmeni novoro-

zencl s EB, respektive i sebesyceni s pfibyvajicim vékem. Prace ergoterapeuta spociva:

e v podpofe v pfijmu potravy rizné konzistence a struktury,
e doporuceni vhodné lahvicky nebo 1zicky pro krmenti,
e omezeni stresu a prodluzovani ¢asu jidla,

e nebo zafazeni motorickych cviceni pro zachovani hybnosti jazyka a Celisti.

Roli ergoterapeuta je i podpora a rozvoj moznosti volnoc¢asovych a skupinovych aktivit nebo

napiiklad moZnosti cestovani, ¢imZ je vyrazné ovlivnéna i socidlni oblast.

Poradenstvi
Kromé zminéné upravy prostiedi a doporuceni kompenzacénich pomicek je vhodné rodice
nebo jiné pecujici osoby edukovat v Setrné manipulaci s ditétem.

Manipulace s novorozencem:

e Je vhodné zvedani ditéte jednou rukou pod panvi a druhou v tyle.
e Naopak nevhodné je uchopovat dité pii zvedani v oblasti axily.
e Pii krmeni nesmi byt hlavicka ditéte nize nez jeho télo.

e Pii krmeni je diilezita pevné opora pro cely trup i panev ditéte.




Doporuceni pomiicek

Ergoterapeut plni svou poradenskou funkci nejen v doporuceni vybéru kompenzacnich pomu-

cek, ale 1 v nacviku jejich pouzivani v ramci ergoterapeutické intervence.

Pomiicky pro oblékani a svlékani

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 70 zapina¢ knofliki a zipu [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-70 z883/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 46 elastické tkanicky do bot [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-46_z689/



https://www.dmapraha.cz/adl-70_z883/
https://www.dmapraha.cz/adl-46_z689/

Pomiicky pro sebesyceni a piti

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 41 ergonomicky nii [fotografie]. Dostupné z: https://www.dmapraha.cz/adl-
41 _z641/#

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 50 ergonomicky n@iz pravouhly [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-50 z685/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 36 fixaéni pasek na suchy zip [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-36_z598/



https://www.dmapraha.cz/adl-41_z641/
https://www.dmapraha.cz/adl-41_z641/
https://www.dmapraha.cz/adl-50_z685/
https://www.dmapraha.cz/adl-36_z598/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 52 ergonomicky drzak s wuchy [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-52 z791/

Pomiicky pro hygienu

DMA  KOMPENZACNI  POMUCKY. 4628 sedatka na  vanu [fotografie].  Dostupné  z:
https://www.dmapraha.cz/4628 z143/#



https://www.dmapraha.cz/adl-52_z791/
https://www.dmapraha.cz/4628_z143/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. protiskluzova podlozka do vany [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/570-b-white z5549/

Pomiicky pro domaci prace

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 31 elektricky otvirak konzerv [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-31 z593/



https://www.dmapraha.cz/570-b-white_z5549/
https://www.dmapraha.cz/adl-31_z593/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 30 stolni otvira¢ vicek [fotografie]l. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-30 2592/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 29 ergonomicky multiotvirdk 3v1 [fotografie]. Dostupné z:

https://www.dmapraha.cz/adl-29 _z591/



https://www.dmapraha.cz/adl-30_z592/
https://www.dmapraha.cz/adl-29_z591/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 28 ergonomicky multiotvirdk 6v1 [fotografie]. Dostupné z:
https://www.dmapraha.cz/adl-30_z592/

DMA KOMPENZACNI POMUCKY. ADL 13 pili¢ praska [fotografie]. Dostupné z: https://www.dmapraha.cz/adl-
13 2575/



https://www.dmapraha.cz/adl-30_z592/
https://www.dmapraha.cz/adl-13_z575/
https://www.dmapraha.cz/adl-13_z575/

Pomucky do Skoly

SENSA SHOP. malé stolni nuizky. [fotografie]. Dostupné z: https://www.sensa-shop.cz/male-stolni-

nuzky/

SENSA SHOP. velké nasadky na tuzky. [fotografie]. Dostupné z: https://www.sensa-shop.cz/velke-

nasadky-na-tuzky-sada-10-kusu/



https://www.sensa-shop.cz/male-stolni-nuzky/
https://www.sensa-shop.cz/male-stolni-nuzky/
https://www.sensa-shop.cz/velke-nasadky-na-tuzky-sada-10-kusu/
https://www.sensa-shop.cz/velke-nasadky-na-tuzky-sada-10-kusu/

UPRAVY PROSTREDI

Upravou prostiedi pro dité s EB docilime sniZeni rizika poranéni. NejdileZit&jsi je Giprava
domaci prosttedi, ovSem 1 uprava Skolniho prostfedi nebo prostiedi, kde dité travi ¢as (napt. hiisté
muze byt zasadni). Na aspekty prostiedi je také nutno myslet v prostredi terapeutickém, kde s ditétem

pracujeme.

Uprava prostredi mize spocivat:

e v uprave nabytku:

o malo pohyblivy nabytek,

o Zadné ostré hrany,
e pro spanek:

o pénova matrace,

o pénovy ergonomicky polStar,
e ve vybéru vhodnych podlahovych krytin:

o neklouzavé,

o vylouceni kobereckil (pfipadné je zajistit protiskluzovou podlozkou),
e misto pro sezeni (Zidle, houpacka, kolo) opatfit polstrovanim sedadla,
e polstrovani drzadel,
e pro terapii jsou vhodné:

o podlozky s hladkym povrchem,

o nizké balan¢ni prvky nebo trampoliny,

o pénovymi schody s povrchem z mékkého materialu jako ndhrada Zebftin.
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Pfiloha ¢. 4 Vzor Informovaného souhlasu

Informovany souhlas pacienta

Nazev bakalarské prace (dale jen BP):

Moznosti ergoterapeutické intervence u détskych pacienti s nemoci motylich kridel

Tato BP se zabyva moznostmi ergoterapeutické intervence u détskych pacient s nemoci mo-
tylich ktidel, jejiz soucasti je zpracovani kazuistiky, kterd zahrnuje komplexni ergoterapeutické vy-

Setfeni a jeho dokumentaci.

Jméno a pfijmeni pacienta:
Datum narozeni:

Kazuistika pacienta pod ¢islem:

1. J4, nize podepsany/a souhlasim s c¢asti svého ditéte v BP, jejiz vysledky budou anonymné zpra-
covany formou kazuistiky. Jsem zdkonnym zastupcem ditéte.

2. Byl/a jsem podrobné¢ a srozumiteln¢ informovén/a o cili BP a jejich postupech, priitbéhu zpraco-
vani, a form¢é mé spoluprace. Byl mi vysvétlen ocekdvany piinos BP.

3. Porozumél/a jsem tomu, Ze ucast mého ditéte mohu kdykoliv pferusit ¢i zcela zrusit, aniz by to
jakkoliv ovlivnilo priibéh jeho dalsi 16¢by. Ugast mého ditéte v kazuistice BP je dobrovolna.

4. Kazuistika bude v BP uvetejnéna pfisné anonymné bez jakychkoliv osobnich udaji.

5. S Ucasti v kazuistice BP neni spojeno poskytnuti Zadné finanéni ani jiné odmeény.

Datum:

Podpis zdkonného zéstupce: Podpis studenta:



