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Vénovdno nejen Jitce, Kristyné, Radané, Liborovi a Martinovi, kteti byli
ochotni se s ndmi podélit o své Zivotni pribéhy a zkusenosti a souhlasili s jejich
zvetejnénim, ale i vSem lidem, ktefi se do tohoto svéta narodili jako osoby
s télesnym postizenim. Nebyla to jejich volba, ale danost provdzejici jejich
Zivoty od zacdtku do konce. V kazdém Zivotnim obdobi museli bojovat o své
misto na slunci a vyrovndvat se s novymi situacemi, které lidé bez zdravotniho
postizeni ve svych Zivotech mnohdy ani nezaznamenaji.

Clovék je tvor spolecensky, a tudiz vétsina z nds prochdzi svoji Zivotni
drdhou doprovizena druhymi lidmi. JiZ od narozeni Zijeme na ostrové rodiny
spolecné s témi nejblizsimi - rodici, sourozenci a nékdy i cleny $irsi rodiny.
Je viak prirozené, Ze prijde cas, kdy je treba primdrni ostrov opustit a zaloZit
si sviij vlastni — s partnerkou Ci partnerem. Budovdni partnerskych vztahi
nebyvda mnohdy jednoduché ani pro osoby bez handicapu. O to vétsi obdiv
patti osobdm se zdravotnim postiZzenim, které prekondvaji vSechny prekdzky
a i pfes neptizer osudu se nevzdavaji a maji viru i odvahu vstupovat do novych
partnerskych vztahi.
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Uvod

Lidska existence by nebyla naplnéna, mini Abraham Maslow, pokud by
nebyly uspokojovany nase socialni potteby zahrnujici triddu partnerstvi,
pratelskych vztahti a potfeby mit rodinu. Ty se dostavaji do popredi
predev$im v obdobi mladé dospélosti, jiz jsme spole¢né s Vagnerovou
(2007) vymezily vékovymi hranicemi 20. a 40. roku, a ktera podle socio-
logti zahrnuje dvoji pfesun: od ekonomické zavislosti na rodic¢ich k eko-
nomické nezavislosti a od orienta¢ni rodiny k zaloZeni vlastni prokreacni
rodiny (Chaloupkovd, 2011). Uvedené skute¢nosti jsou obecné znamé
a mechanismy odpoutavani se od orienta¢ni rodiny byly provéfeny mno-
ha generacemi. V lidské populaci vsak Ziji lidé, ktefi jsou na podpore
a pomoci svych blizkych, pripadné druhych osob, téméf Zivotné zavisli.
Jedna se o osoby se zdravotnim postizenim!, jejichz osamostatiovéni
se v obdobi mladé dospélosti byva ztiZeno nejen samotnym postizenim,
ale i dal$imi nabalujicimi se faktory.

Ve svétle uvedenych skutecnosti se zcela pochopitelné nabizi otazka,
zda télesné postizeni prindsi limity a obtiZe i do partnerského a intimni-
ho Zivota, jaké a jak se s nimi mladi dospéli ve svych Zivotech vyrovnavaji.
Uvedené tvahy byly ptitom v nasem prosttedi dlouha léta opomijeny.
V osmdesatych a devadesatych letech minulého stoleti se sice sexualnim
a rodinnym Zivotem osob s télesnym postizenim zabyval Kracik (1984,
1987, 1992), jeho prace v8ak zistavaly spiSe osamocenymi vlastovka-
mi. Ani o tficet let pozdéji se stav poznani v pojednavané oblasti pri-
li$ nerozsitil, coz doklada skute¢nost, ze v poslednich péti letech u nas
vzniklo jen nékolik malo podobné zamétenych publikaci (viz Drabek,
2013; Venglarova, Eisner et al., 2013). To m4 za nasledek, jak upozornuje

1" Zdravotni postizeni dle Novosada (2011, s. 90) vypovida o tom, Ze je né&jakym

zpusobem naruseno zdravi, tedy somatopsychicka, duchovni a socidlni integrita
¢lovéka. V nasem textu proto budeme vychazet ze véeobecného konsenzu, ze
télesné postizeni je mozno chépat jako jednu z forem zdravotniho postiZeni.



Novosad (1997, s. 46), Ze je na partnersky Zivot osob s télesnym posti-
zenim i nadale nazirano pokfivenou optikou; jako na cosi amoralniho,
nenormalniho, ¢i snad dokonce zrtidného.

Pokud v8ak chceme upustit od onoho hluboce zakofenéného pristu-
pu, otevtit se novému tolerantnéj$imu smysleni a tim reflektovat narts-
tajici humaniza¢ni tendence i aktudlni trendy, je tfeba naucit se vnimat
partnerské vztahy a sexualitu osob s télesnym postizenim jako néco, co
se sice muiZze vyznacovat urcitymi specifiky, nicméné je plnohodnotnou
soucasti jejich bézného zivota. Je tedy zfejmé, Ze bychom méli hledat ces-
ty, jak oprostit postoje nas vsech — intaktni populace, odborné verejnosti
a mnohdy i samotnych osob se zdravotnim postizenim - od ptipadnych
predsudku a naudit se akceptovat partnerské a sexualni vztahy jako vy-
znamné prediktory kvality Zivota. Domnivame se, Ze je tfeba rozsitit
nejen nabidku odbornych textt, ale pfedevsim vyzkumnych studii, které
budou zrcadlit Zivotni zkuSenosti a prozitky samotnych aktéru, tedy
mladych dospélych s vrozenym télesnym postizenim. Jsme pfesvédceny,
ze jen skrze tento pristup mézeme ziskat hluboky vhled do zkoumané
problematiky a dospét k opravdovému porozuméni.

Pravé predklddana kniha chce svym obsahem vy$e nastinény cil
naplnit tim, Ze nabidne komparaci poznatka teoretickych s vysledky
vlastniho kvalitativniho Setfeni. Jinymi slovy ¢tenare nejprve seznamime
s bio-psycho-socidlnimi proménami, k nimz dochdzi ve vyvojové etapé
mladé dospélosti, stejné jako s kategorii télesného postizeni, a to z troji
perspektivy. Télesné postizeni predstavime z hlediska somatopedického,
pricemz akcent bude kladen predevs$im na dvé jeho formy - détskou
mozkovou obrnu a spindlni svalovou atrofii. Nasledné si vezmeme pod
drobnohled psychologické a socidlni aspekty Zivota s uvedenym zdra-
votnim postizenim, které se pro nas stanou vychodiskem, ale i ustred-
nim pojitkem s kapitolami pojednavajicimi o partnerském a rodinném
zivoté mladych dospélych s vrozenym télesnym postizenim. Dale budou
reflektovana i aktualné diskutovana témata jako sexudlni asistence, insti-
tuce manzelstvi a rodi¢ovstvi Zen s omezenou lokomoci anebo specidlni
sexualni pomucky pro osoby s télesnym postizenim.

Uvod



Opomenuta ovsem nebude ani rovina praktickd. V praci budou
predstaveny vysledky vlastniho kvalitativniho vyzkumu, jehoz zameé-
rem bylo prostfednictvim vedenych hloubkovych rozhovort s pétici
mladych dospélych s vrozenym télesnym postizenim porozumét jejich
partnerskym vztahtim.

Vétime, ze se predkladany text stane pro ¢tenare nejen zdrojem po-
znani, inspirace a novych diskuzi, ale rovnéz prispéje ke vzajemnému
porozumeéni a toleranci.

Zavérem bychom chtély vyjadrit nase podékovani tém, bez jejichz
ochoty, odborné erudice a zpétné vazby by subkapitola 3.3 neziskala
dostate¢nou kvalitu a hloubku: Lucii Sidové za podnéty, Stevu Dentovi
a Mariné Khersonové za svoleni pouzit fotografie sexudlnich pomti-
cek. Déle dékujeme Pavlu Kope¢nému z Grafické dilny za navrh obalky
i kresby v kapitole 3.2, které autenticky dopliuji pojednavanou proble-
matiku. Velky dik v neposledni fadé sméfujeme k panu senatoru Ivo Va-
lentovi a jeho nadaci SYNOT, nebot pravé diky finan¢ni podpore, kterd
ndm byla poskytnuta, mézete na$ ptivodni rukopis nyni drzet v rukou
a Cist jej jako odbornou knihu.

Magdalena a Sona
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1. Teélesné postizeni
jako konfrontace

avyzva (?)

Clovék handicapovany poznd své skryté zdroje sil, teprve kdyz se s nim
jednd jako s normdlnim.
(Gottfried Keller)

Mit télo, vladnout télem, to jsou bezpochybné prirozené deskriptivni
charakteristiky jakéhokoliv vztahu zivé bytosti k jejimu okoli, a tedy
také vztahu ¢lovéka ke svétu (Novotny, 2011, s. 47). Doklada to ostatné
skute¢nost, ze clovék jakozto specificky Zivocisny druh se vyvijel v riz-
nych, ¢asto antagonickych skupinach. Podrobime-li uvedené konsta-
tovani hlubsi analyze, dobereme se k zjisténi, ze ¢lovék byl v pribéhu
svého vyvoje konfrontovan s fadou rozli¢nych roli, které vzdy néjakym
zpusobem souvisely s pohybem. Byl nejen lovcem, sbéracem a zemédél-
cem, ale také remeslnikem ¢i vale¢nikem (Novosad, 2011, s. 37). Jeho
pohybova schopnost a vykonnost tedy zprvu pusobila predev$im jako
evolu¢né selektivni podnét a ¢initel. Tento existencidlné sebezachovny
vyznam pohybu byl v8ak v priibéhu vyvoje lidstva prekrocen, nebot se
do popredi dostavala myslenka, Ze pohyb nema pouze lokomo¢ni smysl,
ale jeho $ife a hloubka bude postihnuta pouze tehdy, budeme-li na néj
nazirat také jako na hnuti myslenek, citti a nalad (Hogenova, 1998, s. 6).

Jinymi slovy to znameng, Ze pohyb, k némuz byl ¢lovék stvoren a kte-
ry je soucasné jednim ze zakladnich projevi zivota, je tfeba chapat nejen
jako psychofyzickou zalezitost, ale také jako socidlni silu (Novosad, 2011,
s. 37). Vzhledem k fecenému je beze zbytku napliovana Komenského
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teze ,, fabricando fabricamur, v souladu s niZ se ¢lovék sam ve své aktivité
faktory ptsobicimi na jeho zZivot (Novosad, 2011, s. 37). Kazdy pohyb je
mozné chépat také jako jistou formu seberealizace, modifikaci subjektu
samého o sobé i modifikaci véci (Novotny, 2011, s. 61). ,,Je tedy spise
nas$im osudem, nebo produktem? ptal se jiz Hegel (1960, s. 220). Moz-
nou odpovéd nabizi ve svych filozofickych textech Hogenova (1998, s. 6),
jez se priklani k tezi, Ze pohyb muzeme chapat jako projekci tvorivosti
¢lovéka samotného. Stejné tak Urban (2011, s. 7) s odkazem na prace
Husserla chépe lidskou télesnost jako klicovy fenomén pro objasnéni
a pochopeni povahy nasi subjektivity, naseho poznavaciho a zkusenost-
niho vztahu ke svétu a naseho mezilidského spolecenstvi. Postupné se
tak do popredi dostavaji snahy vyhnout se redukovani lidského téla na
pouhy fyzicky objekt.

Avsak v konfrontaci s uvedenym upozornuje Murphy (2001, s. 19),
ze nemoc nebo zdravotni postizeni zptisobuji, Ze télo jiz nadale nelze
povazovat za implicitni a axiomatickou samoztejmost, nebot se stalo
problémem. ,,Uz neni pfedmétem neuvédomovaného predpokladu, ale
objektem védomého mysleni.“ (tamtéz, s. 19)

V nasledujicich podkapitolach se proto detailnéji zamétime na pro-
blematiku télesného postiZeni, a to v kontextu somatopsychologickém,
nebot bude-li nasi premisou Murphyho (2001, s. 19) konstatovani, ze
télesné postizeni nepredstavuje ,jen somaticky problém, ale také psy-
chicky a socidlni stav®, pak je zfejmé, Ze zejména v téchto oblastech
prindsi nejen konfrontace, ale i vyzvy.

1.1 Somatopedické aspekty
vrozeného télesného postizeni

Hned na uvod této podkapitoly je nevyhnutelné polozit si otazku, koho
lze povazovat za osoby s vrozenym télesnym postizenim. Jak si totiz uka-
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zeme nize, odbornd literatura prozatim jednozna¢nou odpovéd nenabizi.
Tuto skute¢nost lze pfisuzovat predevsim faktu, ze kategorie télesného
postizeni je velmi $iroka a variabilni, pficemz zminény fakt pregnantné
deklaruje nasledujici vyrok: ,,Pozornost somatopedie si zaslouZi ten,
komu chybi tfeba jenom palec na jedné ruce, stejné jako ¢lovék s pre-
rusenou pétefni michou upoutany na ortopedicky vozik nebo jedinec,
u kterého se ¢as od ¢asu objevi epilepticky zachvat rtizného stupné.”
(Slowik, 2007, s. 97)

Pro tcely nasi prace se vSak jako kli¢ové jevi konstatovani, Ze zaklad-
nim znakem okruhu osob s vrozenym télesnym postizenim je ¢astecné
¢i tplné omezeni hybnosti. O tento predpoklad se opira taktéz Vitkova
(2006, s. 140), ktera uvadi, ze jako ,télesné postizeny je oznacovan ¢lo-
vék, ktery je omezen v pohybovych schopnostech v dusledku poskozeni
podptirného nebo pohybového aparatu nebo jiného organického po-
$kozeni®. Stejné tak i Novosad (2011, s. 105) se domniva, Ze mezi hlavni
charakteristiky osob s télesnym postizenim se fadi nejen ztizeni ¢i ztrata
schopnosti pohybu, poptipadé omezeni svobody pohybu, ale také in-
dividualné zvysend zavislost na technickych pomitickach ¢i opatfenich.
Novakova (2011, s. 10) k tomu v$ak jesté doplnuje, Ze ,,télesné postizeni
ma negativni dopad na zajisténi zakladnich potfeb vzhledem k sebe-
obsluznym schopnostem ¢lovéka, a tak ve vétsi ¢i mensi mire prichazi
zavislost na pomoci druhych lidi“. Toto pak mtize mit spolu s pfetrvava-
jicimi nebo trvalymi ndpadnostmi vliv na kognitivni, ale taktéz na emo-
ciondlni a socialni vykony jedince (Renotiérova, 2006, s. 212). Naopak
Fischer a Skoda (2008, s. 34) nahliZeji na télesné postiZeni jako na vady
pohybového a nosného ustroji, tedy kosti, kloub, §lach, svalii i cévniho
zasobeni, pticemz do této kategorie zahrnuji je$té poruchy nervového
ustroji projevujici se porusenou hybnosti. VSechny vyse zminéné aspekty
pak ve svém pojeti télesného postizeni sumarizuje Novosad (2011, s. 87),
ktery jej chape jako omezeni hybnosti az znemoznéni pohybu, dysfunkce
motorické koordinace v pri¢inné souvislosti s poskozenim, vyvojovou
vadou, organovou ¢i funkéni poruchou nosného a hybného aparatu,
centralni nebo periferni poruchou inervace, amputaci ¢i deformaci ¢asti
motorického systému.
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V tomto ohledu hraje signifikantni ilohu v¢asna globalni a parcidlni
diagnostika, ktera je zakladnim pfedpokladem pro kvalitni poznavani
zivota (Jonaskova, 2004, s. 90). Kromé diagnostiky jako takové je vak
vyznamna i specialné-pedagogicka diagnostika, jeZz mapuje moznosti
rozvoje jedinct s télesnym postizenim, kdy jejim ukolem je progné-
za, tedy odhad mozZnosti osoby s télesnym postizenim, a to na zakladé
ziskanych poznatku o ni (Vitkova, 2004, s. 181). V obecné roviné tudiz
mizeme konstatovat, Ze se snazi najit takové zptisoby a prostredky, jez
garantuji, Ze se konkrétni vada nestane prekazkou v rozvoji ¢lovéka (Vit-
kova, 2004, s. 181). Naplnuji se tak snahy International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) o odklon od charakterizovani
diagnéz nebo funkénich ¢i organovych abnormalit a naopak o nahlizeni
na zdravotni postiZzeni v kontextu omezeni a zmén, které toto postizeni
vnasi do Zivota jedince. Pfevedeno do praxe to znamena, Ze klasifikace
ICF hleda oporu ve funkénich schopnostech a spolupiisobicich fak-
torech, které jsou vzajemné propojeny a determinovdny, coz ilustruje
schéma uvedené nize (WHO, 2001, s. 12-24):

®m  Funkéni schopnost a disabilita:

® Télesné funkce a struktury (body functions and structures) jsou
tyziologické funkce télesného systému, jez zahrnuji psychické
funkce, a soucasné také anatomické casti téla jako organy, kon-
Cetiny a jejich soucasti. Akcent je kladen kuptikladu na mentdlni
funkce, smyslové funkce a bolest, funkce kardiovaskuldrniho,
hematologického, imunologického a respira¢niho systému, déle
na struktury nervového systému, struktury vztahujici se k pohybu
¢ik hlasu a reci.

® Aktivita (activity), kterd predstavuje provadéni ikonu nebo ¢inu
clovékem, a participace (participation), jez je synonymem pro
zapojeni se do Zivotni situace. V tomto pfipadé je mozné zminit
napriklad uéeni a aplikaci znalosti, komunikaci, pohyblivost, me-
zilidské jednani a vztahy ¢i aktivity souvisejici se sobéstacnosti.
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®  Spolupusobici faktory:

Télesné funkce
a struktury

Faktory prosttedi (environmental factors) utvarejici fyzické, spo-
le¢enské prostredi, stejné jako postoje lidi, ktefi v tomto prostredi
ziji. Tyto faktory jsou zaméfeny na dve zakladni trovné:

* V prvé radé na jedince v jeho prirozeném prostredi, které
muze nabyvat podoby materidlnich a fyzikalnich prvki. Ne-
méné dilezité jsou vSak také primé kontakty s ostatnimi lidmi,
véetné rodiny, znamych, vrstevnikd, ale i cizich lidi.

* Ve druhé radé se jednd o spolecnost a jeji formalni i nefor-
malni struktury, sluzby a preklenovaci a priblizujici systémy
v komunité, které maji vliv na lidi.

Osobni faktory (personal factors) sice nejsou soucasti klasifikace

ICEF, ale jejich ptinos spociva ve vlivu, ktery mohou mit na fadu

intervenci. Nabizeji tedy konkrétni nastinéni Zivota a ziti jedince

a sestavaji z prvki, které nejsou soucasti zdravotniho stavu - po-

hlavi, rasy, véku, zvyki, vzdélani, profese, minulé a soucasné zku-

$enosti, socidlniho zdzemi ¢i individudlni psychologické aktivity.

[Zdravotm’ kondice (vada nebo nemoci)]

A

[Faktory prostfedl’] [ Osobni faktory ]

Aktivity

Obr. 1 Provdzanost jednotlivych faktorii dle klasifikace ICF (WHO, 2001,

5. 24)
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Aby v8ak vyse uvedené predpoklady mohly byt naplnény, je nezbytné
postihnout a porozumét klicovym aspektiim, jez doprovazeji konkrétni
formu télesného postizeni. Danou skute¢nost reflektujeme taktéz v této
praci, proto nasim zamérem nebude popisovat kategorii télesného posti-
zeni jako celek, nybrz se budeme v nasledujicim textu zamérovat pouze
na détskou mozkovou obrnu a spinalni svalovou atrofii, které jsou pro
nas, s ohledem na realizované vyzkumné Setfeni, signifikantni.

Charakteristika détské mozkové obrny

Détskou mozkovou obrnu (DMO)? miizeme vymezit jako trvalé, nikoliv
vsak neménné postizeni hybnosti a postury. Podle Millera (2005, s. 3)
se jedna o onemocnéni, které je doprovazeno motorickymi poruchami
(palsy), které byly zapricinény statickou, neprogresivni 1ézi v mozku
(cerebral). Jedna se tedy o postiZeni, u néjz mtze dojit ke zlepseni klinic-
kého stavu (Seidl, 2008, s. 143). DMO postihuje ptiblizné 0,5 % détské
populace, u 0,1 % se jedna o postizeni zdvazné (Vagnerova, 2014, s. 146).
Po roce 2000 v$ak byla prevalence udévéna nejcastéji v rozmezi 1,5 az
3 %o. Incidence pak zlistava relativné konstantni a je udavana vy$si u ne-
zralych déti, a to zhruba okolo 40 % (Stembera, Dittrichova, Sobotkova
etal., 2014, s. 499).

Z dne$niho hlediska je etiologie DMO komplexni a multifaktorialni.
Nasim vychodiskem je vSak konstatovani, zZe se jedna o vrozené télesné
postiZeni, jehoz pri¢iny se nachdzeji v poskozeni centrdlni nervové sou-
stavy v prenatalnim ¢i perinatalnim obdobi (Slowik, 2007, s. 98). Prena-
talni priciny sice maji nejc¢astéji podobu vrozené infekce (toxoplazmoza,
rubeola, cytomegalie, herpeticka infekce), zanedbatelné ovSem nejsou
ani u¢inky teratogennich a toxickych latek v podobé drog a alkoholu

Zmény v I. dilu Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN) se tykaly i zmény nazvu
¢i specifikace onemocnéni. Konkrétné G80 — namisto détské mozkové obrny se
pouziva termin mozkovd obrna (UZIS, 2013). V &eské odborné literatute se viak
i naddle setkdvame se zavedenym terminem ,,détska mozkova obrna® a proto
i my s nim budeme v nasem textu pracovat.
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(Stembera, Dittrichova, Sobotkova et al., 2014, s. 495). Mezi perinatalni
pric¢iny se fadi predev$im prematurita doprovazena komplikacemi v po-
dobé intrakranidlniho krvaceni, periventrikularni leukomalacie a cereb-
ralnich infarktd. Pfi porodu zdravych déti je potom castou komplikaci
hypoxie, trauma CNS anebo adnétni infekce (Stembera, Dittrichov4,
Sobotkova et al., 2014, s. 495).

Podle Vagnerové (2014, s. 148) je DMO typickym ptikladem vyvojo-
vé poruchy, jejiz jednotlivé symptomy se objevuji postupné, v zavislosti
na dozravani ptislusnych mozkovych struktur, které jsou predpokladem
pro rozvoj urcitych motorickych dovednosti. Lze vsak fici, Ze vétsinou
dochadzi ke stanoveni diagnézy v novorozeneckém a kojeneckém obdobi,
ajak upozornuji Zoban (2011, s. 227), Stembera, Dittrichové, Sobotkové
etal. (2014, s. 501), jejim jadrem je neurologické vysSetfeni, v ramci né-
hoz je pozornost upirana na neurologicky nalez a iroven motorického
vyvoje, dale vysetfeni EEG a test specialnich zrakovych funkei. Vyjimkou
ovéem neni ani vyuzivani zobrazovacich metod, naptiklad ,bed-side“
ultrazvukového vysetfeni, ¢i udajii od rodi¢t o opozdovani motorickych,
senzorickych a behavioralnich projevu ditéte.

Podivame-li se na klasifikaci DMO, je na tomto misté tfeba zduraznit,
ze v literatufe se miizeme setkat s fadou rozli¢nych ¢lenéni, ktera byla
postupné revidovana a zjednodu$ovana. Lze vsak fici, Ze na typologii
DMO je nejcastéji nazirano v kontextu hodnoceni poruchy svalového
napéti, jeji lokalizace anebo charakteru abnormity pohybu (Zoban, 2011,
s. 227). V souladu s Krausem et al. (2004), Vitkovou (2006), Fischerem
a Skodou (2008), Seidlem (2008), Zobanem (2011), Kelnarovou a Matéj-
kovou (2014) a Stemberou, Dittrichovou a Sobotkovou et al. (2014) viak
budeme DMO ¢lenit podle lokalizace, tedy podle toho, kterd ¢ast téla je
hybné postizena, a to na:

m  Diparézy, tj. ochrnuti dolni ¢asti téla, zejména pak dolnich koncetin.
Je typicka az pro 4/5 osob s DMO, pricemz nejcastéji se objevuje
u nedonosenych déti. Vznika obvykle v dusledku periventrikularni
leukomalacie a vyznacuje se zvySenym svalovym tonem, porucha-
mi oromotorickych funkci, vnitfni rotaci koncetin ¢i absenci chiize
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v dusledku nedostate¢né rovnovahy. Muze vSak byt pfitomen také
strabismus a porucha zraku. Inteligence byva u téchto jedinct ve
vét$iné pripadl v normé.

m Hemiparézy, tedy vertikalni ochrnuti poloviny téla, které mohou
byt levostranné nebo pravostranné. Jsou nasledkem lateralizované
loziskové 1éze v hemisféte, pricemz témér 25 % déti se rodi pred¢asné.
Je ptiznaénd spiSe pro horni koncetiny, jez jsou obvykle v abdukci
a vnitfni rotaci. Zapésti je ve flexi, prsty v extenzi s addukénim dr-
zenim palce. U mnohych osob se nevyvine ani tzv. pinzetovy tchop.

m  Kvadruparézy, které jsou synonymem pro ¢astecné, respektive upl-
né ochrnuti vSech ¢tyf koncetin. Vyznacuji se zvySenym svalovym
tonem, naru$enou jemnou a hrubou motorikou ¢i postizenim hla-
vovych nervu a stabilizatoru trupu.

Z hlediska nasledné péce sehrava kli¢ovou roli kvalitni primérni
zdravotni péce respektujici jedincovy individualni potieby, rehabilitace
lokomoce podle povahy motorického handicapu, pripadné také specia-
lizovand - oftalmologicka, logopedicka, audiologickd — péce a korekce
pridruzenych deficitti (Zoban, 2011, s. 228). Vagnerova (2014, s. 152)
vSak zminuje také vyznamnou tlohu psychoterapie, ktera muze prispét
ke zleps$eni stavu ¢i situace nejenom clovéka s postiZzenim, ale také jeho
rodiny. Uvnitf té totiz dochdzi k proméné roli, socialnich oc¢ekavani
i mezilidskych vztahti, coz mize generovat potfebu individualni psycho-
terapie. Ta miZe byt zaméfena na hledani nového smyslu zivota v situaci,
ktera se jevi byt jen téZko tnosna (logoterapie), na ovladani vlastniho
chovani (behaviordlni terapie), na porozuméni vlastnimu postizeni (ko-
gnitivni terapie) ¢i na zvladani nepfijemnych emoc¢nich stavil, predevsim
pak tzkosti a strachu (relaxacni metody). Nelze v§ak opomenout ani
skupinovou psychoterapii, jez slouzi k rozvoji socialnich kompetenci
a pochopeni podstaty vlastnich problému v socialni interakci.
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Charakteristika choroby Kugelberga-
Welanderové

Spinalni svalova atrofie (SMA) predstavuje skupinu geneticky podming-
nych onemocnéni vyznacujicich se progresivni ztratou a-motoneuront
v prednich rozich mi$nich (Muntau, 2009, s. 471). Jeji vyskyt v populaci
je zhruba 1: 10 000 obyvatel (Siskovd, 2012, s. 365). Vezmeme-li si viak
pod drobnohled jeji III. typ, tedy chorobu Kugelberga-Welanderové,
pak se jednd o nejmirnéjsi formu SMA, jez se v prvnich letech Zivota
vyznacuje fyziologickym motorickym vyvojem (Muntau, 2014, s. 473).
Uvedenou tezi potvrzuje také Siskovd (2012, s. 366), ktera uvadi, ze
jedinci s III. typem spinalni svalové atrofie mohou byt rtizné dlouho
asymptomaticti, nez se zaéne projevovat svalova slabost. Podle Swashe
a Schwartze (2013, s. 89) se prvni piiznaky tohoto onemocnéni zacinaji
objevovat v détstvi, a sice mezi 2. aZ 15. rokem Zivota. Také z toho du-
vodu byva v ¢eské i zahranic¢ni literatufe velmi casto oznacovéana za tzv.
juvenilni spinalni svalovou atrofii (McMillan et al., 2006; Lisak et al.,
2011; Dungl et al., 2014).

Podivame-li se na etiologii SMA III. typu, zjistime, Ze u této cho-
roby byl zaznamenan vliv homozygotni bialelické detekce genu SMN1
(Survival-motor-Neutronu 1). Tento gen je podle Krause a Hedvi¢arové
(2006, s. 18) mapovany na chromozom 5q13, kde existuje ve dvou velmi
podobnych kopiich SMN1 a SMN2. Ve vztahu k chorobé Kugelberga-
-Welanderové ov§em mutace genu SMNI1 ,konvertuje“ gen SMNI1 na
SMN2 a vys$s$i pocet kopii genu SMN2 tak znamena méné tézky fenotyp.
K diagnostice tohoto onemocnéni pak podle Muntauové (2014, s. 473)
prispiva sonografické vysetreni svalu, hodnota CK, jez je v séru obvykle
v normg¢, dale EMG a EKG, a v neposledni radé také testy DNA jakozto
prikaz deleci v SMN- a v NAIP-genu.

Jaké jsou tedy nejcastéjsi klinické symptomy choroby Kugelberga-
-Welanderové? Swash a Schwartz (2013, s. 89) uvadéji, Ze prvni ptiznaky
maji spojitost s oslabenim sval v oblasti stehen a bokil. V pozdéjsim
véku se objevuji problémy se vstavanim ze zemé, chiizi do schodti a vy-
jimkou neni podle Muntauové (2014, s. 473) ani tremor rukou, a to
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