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Anotace

Bakalaiska prace se zabyva socializaci jedince s onemocnénim svalova dystrofie a

jeho celozivotnim vzdélavanim.

Hlavnim cilem bakalaiské prace je popsat proces a klicové problémy socializace

jedince s onemocnénim svalova dystrofie a zjistit a popsat ptipadna uskali tohoto procesu.

o~

V teoretické Casti bakalaiské prace je predstaveno onemocnéni svalova dystrofie a 8
nejzndméjsich typi svalové dystrofie. Dale jsou v teoretické Casti pfedstaveny formy
pomoci lidem stimto onemocnénim. Dalsi kapitoly se zabyvaji vzdélavanim takto
nemocnych jedinct a poruchami uceni ¢i chovéni, které toto onemocnéni doprovazi a
jsou zde téz zminény zdkony a vyhlasky, které mysli na takto nemocné jedince.
V neposledni fad€ jsou zde zminény akce a volnocasové aktivity na podporu lidem s timto
onemocnénim a je zde téz zminéna role rodiny a spole¢nosti v procesu socializace

postizeného jedince.

V praktické casti bakalarské prace je onemocnéni svalova dystrofie predstaveno
formou ptibéhu a rozhovoru s jedincem, ktery timto onemocnénim trpi a maminkou

postiZzeného jedince z pohledu rodice.
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Annotation

The bachelor thesis deals with the socialization of an individual with muscular

dystrophy and his lifelong education.

The main aim of the bachelor thesis is to describe the process and key problems of
socialization of an individual with muscular dystrophy and to identify and describe
possible pitfalls of this process.

The theoretical part of the bachelor thesis introduces the disease muscular dystrophy
and the 8 most known types of muscular dystrophy. Furthermore, the theoretical part
presents the forms of help for people with this disease. The next chapters deal with the
education of such sick individuals and the learning or behavioural disorders that
accompany this disease and the laws and decrees that think about such sick individuals
are also mentioned. Last but not least, events and leisure activities to support people with
this illness are mentioned and the role of the family and society in the socialisation process
of the affected individual is also mentioned.

In the practical part of the bachelor thesis, the disease muscular dystrophy is presented
in the form of a story and an interview with an individual who suffers from this disease

and the mother of the affected individual from the perspective of the parent.
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UvVOD

Hlavnim cilem bakalaiské prace je popsat proces a kli¢ové problémy socializace jedince
s onemocnénim svalova dystrofie a zjistit a popsat pfipadna tiskali tohoto procesu.

V bakalaiské praci je nahlizeno na problém onemocnéni svalova dystrofie, které je fazeno
onemocnéni neexistuje zadny 1€k a ¢lovek, kterého toto onemocnéni postihne musi byt smifen
s tim, ze na konci této nemoci je bohuzel vzdy smrt. Lidé s timto onemocnénim se doZzivaji
velice nizkého véku a nemoc ma ve vétsiné pripadech pomaly, ale zhorSujici se prubéh, kdy
danému jedinci postupné ochabuji svaly a po néjakém case je nucen byt pfipoutdn na invalidni
vozik. Dale mu ochabuji naptiklad dychaci svaly, takze je odkézdn na dychaci pfistroj a ve
veliké mife ptipadi je to v§e doprovazeno srdecnimi problémy, které mohou byt jednou z pficin
budouciho umrti daného nemocného jedince.

V teoretické Casti bakalatrské prace je zprvu podrobné nahliZzeno na toto onemocnéni, kdy
je nutno si pfedstavit, co toto onemocnéni znamena pro nemocného jedince. Déle je zde
podrobné popséano a rozdéleno 8 typt svalové dystrofie, které jsou v souc¢asné dobé znamy. U
kazdého typu svalové dystrofie je dale popsana charakteristika, ptiznaky, diagnostika a 1écba
daného typu.

Dale je zde pohliZzeno na celozivotni vzdélavani jedince s onemocnénim svalova dystrofie, kde
jsou popsany moznosti vyuky, celozivotniho vzdélavani a zaroven i tskali, ktera provazi
daného jedince pfi vzdélavani.

Dalsi kapitola je zaméfena na roli rodiny a spole¢nosti v procesu socializace postiZzeného
jedince, kde je nahlizeno na dulezitost rodiny a spole¢nosti. Je zde téZ popsano, jakymi tskalimi
si rodina postizené¢ho jedince prochézi a jak je nepopsatelné narocné se s timto faktem smifit a
byt zaroven postizenému jedinci oporou a stale nablizku.
V nasledujici kapitole jsou popsany formy pomoci lidem s onemocnénim svalova dystrofie, kde
je naptiklad popsédna rehabilitacni péce, respiracni péce, nutricni péce, psychologickd péce,
ergoterapie, socialni poradenstvi, ruzné pomucky atd.
Dalsi kapitola se zabyva volnoCasovymi aktivitami pro lidi s onemocnénim svalova dystrofie,
kde jsou popsany a piedstaveny rizné aktivity, které napoméhaji t€émto postizenym jedinclim a
zaroven jsou zde uvedeny rtizné projekty, které se zabyvaji naptiklad pomoci pii vzdélavani.

Prakticka cast bakalaiské prace je zpracovana formou piipadové studie, kterd je rozd€lena

do péti jednotlivych bodii/Casti.



V prvni casti je dany problém ptedstaven formou pfibehu jedince, ktery trpi onemocnénim
svalova dystrofie.

Druha ¢ast je zaméfena na rozhovor s danym jedincem. Zde je ovSem nutno fict, Ze tato ¢ast
byla zpracovavana velice obtizn¢.

Dany jedinec, se kterym je sepsan piibeh a nasledné udélan rozhovor, je mlady muz, ¢len nasi
rodiny, ktery do tiech let svého veéku zil zcela normalni Zivot a byl zdravym chlapcem. Ve tfetim
roce jeho zivota mu bylo ovSem diagnostikovano dédi¢né onemocnéni svalova dystrofie, a to
Duchenntiv typ, coz je nejvaznéjsi typ svalové dystrofie, ktery je v soucasné dob¢ znam a
popsan. Lékatem bylo jeho rodin¢ sdéleno, ze se dozije maximalné osmnactého roku Zivota.
On vsak prekonal nemozné. Dnes je mu 33 let a a¢ je jeho stav velice vazny a dale se zhorSujici,
je stastny z kazdého dalSiho dne, ktery mize prozivat ve spolecnosti svych nejblizsich. Je jiz
mnoho let pfipoutdn na invalidnim voziku a zcela odkdzan na pomoc druhych. Svaly mé zcela
ochablé¢ a je odkdzan na dychaci pfistroj. A i pfes veskera tato uskali bylo mozné s nim
vypracovat piibéh a rozhovor, ktery je soucasti praktické casti této bakalarské prace.

Tteti Cast je zaméfena na piibéh maminky daného jedince.

Ctvrta Gast je zaméfena na rozhovor s maminkou postizeného jedince.

V paté ¢asti je vyhodnoceni piipadové studie.

Toto téma bakalaiské prace jsem si vybral, protoze bych chtél Siroké vetejnosti, studentim a
lidem, ktefi se s timto tématem chtéji blize seznamit, ptedstavit a nabidnout podrobny néhled
na onemocnéni svalova dystrofie a vnést nadhled postizeného jedince a jeho rodiny. Dale bych
zde chtél predstavit moznosti celozivotniho vzdélavani a zaroven i veskera uskali, ktera to pro
0soby s timto onemocnénim piinasi. V neposledni fadé mé k vybéru tohoto tématu vedl i fakt,

ze v rodiné mame c¢loveéka, ktery timto onemocnénim trpi.

10



TEORETICKA CAST

1.1 ONEMOCNENI SVALOVA DYSTROFIE

Pod nazvem svalova dystrofie si lze predstavit urCitou skupinu onemocnéni, kdy u dan¢ho
jedince, pacienta, dochazi k postupnému oslabovani svalt a k postupné, nékdy pomaleji, né¢kdy
rychleji, ztrat¢ aktivni svalové hmoty. Jde v podstaté o geneticky podminéné myopatie, coz
laicky feceno znamen4, Ze svalové reflexy daného jedince jsou sniZzené, ne vSak zcela vyhaslé
a je zde moznost vyskytu bolesti svalti. Obraz pod mikroskopem ukaze, Ze se jedna o kolisani

velikosti svalovych vlaken, nekrézu a ndhradu svalovych vlaken fibr6zni a tukovou tkéni.

V minulosti bylo velice obtizné zjistit pficinu tohoto onemocnéni. Ovsem dne$ni medicina
jiz pokrocila natolik, Ze lze s urCitosti fict, Ze progresivni svalova dystrofie je zptisobena
pfedev§im dédi¢nou dysfunkci nebo poruchou jasné dané bilkovinné slozky dystrofin-
glykoproteinového komplexu, zkracené DGC, v oblasti cytoplazmatické membrany na povrchu
svalovych vléken, coz Ize odbornym nézvem oznaclit jako sarkolema. Jedna se o skupinu
proteind, které jsou klicové dilezité pro udrzeni stability svalové membrany. Mezi tyto proteiny

patii napiiklad: dystroglykany, sarkoglykany, syntrofiny nebo dystrofin.

Laicky feCeno mé onemocnéni svalové dystrofie na svédomi mutace v genech, které se
podileji na tvorbé bilkovin. Tyto mutace v genech jsou témet vzdy vrozené a jsou ve vetsing
piipadi dédény od rodi¢t daného jedince. V ojedinélych piipadech se ovSem muze stat, ze
danou poruchu vyvoléd spontanni mutace, ktera se u daného jedince objevi v prubéhu rané¢ho

vyvoje.!
1.2 TYPY SVALOVYCH DYSTROFII

Prvnimi, kdo o svalové dystrofii zacali mluvit a psat rizné publikace, byli Walton a Nattras,
kteti se pfi vytvareni klasifikaci této nemoci sousttedili vyhradné na fenotyp a typ dédicnosti.
O né¢kolik desitek let pozdé€ji se 1€kafi zacali soustfedit 1 na charakter a lokalizaci genetického
defektu.

1 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-25]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/
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V soucasné dob¢ 1ze onemocnéni svalové dystrofie rozdélit do osmi skupin:

e Dystrofinopatie (Duchennova a Beckerova svalova dystrofie)
e Emeryho — Dreifussova svalova dystrofie (EDMD)

e Facioskapulohumeralni svalova dystrofie (FSHD)

e Kongenitalni svalova dystrofie (CMD)

e Pletencova svalova dystrofie (LGMD)

e Myotonicka dystrofie (MD1, MD2)

e Distalni svalova dystrofie

e Okulofaryngealni svalové dystrofie (OPMD)?
1.2.1 DYSTROFINOPATIE

Jedna se o typ svalové dystrofie, ktery je zptisoben rliznymi mutacemi genu pro syntézu
bilkoviny, ktery lze oznacit jako dystrofin. Je to protein, ktery je obsazen v kosterni a srde¢ni

svalové tkani.

Hlavni funkei dystrofinu je udrzovani stability membran. Je kodovan na chromozomu X
(Xp21), coz je nejvetsi lidsky genom v téle cloveéka. Pokud tento chromozom za¢ne mutovat,
tak u daného jedince dojde k postupnému snizovani dystrofinu v tkénich, a to zptisobi naruseni

svalovych stahil, coz nasledné vede ke svalové slabosti, kterd ptichazi postupné.

Do této skupiny lze zafadit pét syndromi, pfi¢emZ nejznaméjsi Duchennova choroba ma
uplny nedostatek dystrofinu. Naproti tomu krampy, myalgie, Beckerova choroba a dilata¢ni

kardiomyopatie ma jen ¢asteCny nedostatek dystrofinu:

e Beckerova svalova dystrofie (BMD)
e Duchennova svalova dystrofie (DMD)
e Manifestni pfenaSecky (mozaicismus dystrofinové exprese ve svalech)

e Syndrom krampti, myalgie a myoglobinurie

2 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-25]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/
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e X-recesivni dilata¢ni kardiomyopatie.®
1.2.1.1 Duchennova svalova dystrofie

Duchennova svalova dystrofie, zkracené DMD, je nejcastéjsi svalovou dystrofii, ktera se
vyskytuje u déti. Jedna se o vrozenou chorobu, o které se poprvé zminil anglicky 1ékai Edward
Meryon a to roku 1852. V roce 1856 tuto chorobu peclivé zkoumal a velmi podrobné popsal
francouzsky neurolog Guillaume Benjamin Armand Duchenne, po kterém je tento typ svalové

dystrofie pojmenovan.

Duchennova svalova dystrofie se z velké ¢asti vyskytuje pfevazné u muzské populace.
Podle dostupnych informaci je zjisténo, ze postihuje ptiblizné 1 z 3500 narozenych chlapct.
Jak jiz bylo zminéno vyse, tak se tento typ svalové dystrofie vyskytuje prevazné u muzské
populace, ale je téZ ve velice ojedinélych ptipadech mozné, ze se tento typ vyskytne 1 u Zen,
které zde ovSem slouzi jako jakési pfenaSecky tohoto onemocnéni. Pokud se tento typ svalové
dystrofie vyskytne u zeny, tak dle dostupnych informaci miva mnohonasobné mensi projevy

nez u muza.

Jelikoz je tento typ onemocnéni nejcastéji se vyskytujicim a mé velmi Spatné progndzy, tak
k ochabovani kosterniho svalstva konéetin a trupu. Béhem dospivani jsou zasahovany i dychaci

svaly a srdce.

Coz je také ptipad ¢lovéka, ktery bude figurovat v praktické casti bakalaiské prace. Jedna se o
mladého muze, ktery byl do svych tii let véku zcela normélnim chlapcem, ovSem poté se u néj
zacal vyskytovat tento typ onemocnéni a l€kafi mu déavali nadéji, ze se dozije maximalné
osmnacti let zivota. On vSak pfekonal nemozné a dnes je mu 33 let. Po celou dobu svého
onemocnéni je upoutdn na voziku a jeho stav se neustale zhorSuje. Pfed né&kolika lety toto
onemocnéni zacalo zasahovat i jeho dychaci cesty a dnes je zcela odkazan na velice drahy
dychaci pfistroj, ktery ho udrzuje pii zivoté. Tento dany jedinec je piesné typ Cloveka, ze
kterého by si kazdy mél brat ptiklad, protoze se raduje z malickosti a je Stastny za kazdy dalsi

den zivota.

3 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalova dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-25]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/
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Priznaky Duchennovy dystrofie

Pro toto onemocnéni je hlavnim znakem ochabovani a ztrata aktivni svalové hmoty. Tyto
pfiznaky se u dan¢ho jedince zacinaji projevovat jiz Vv prvnich letech jeho Zivota. Zpocatku se
zda, ze je dany jedinec zcela zdrav, ovSem vétSinou kolem 3.- 6. roku Zivota se tato nemoc
zaCina projevovat v plné mife, coz je také pfipad mladého muze, ktery bude figurovat

Vv praktické ¢asti této bakalaiské prace.

Kvili nedostatku dystrofinu zac¢inaji odumirat svalova vlakna a jsou nahrazovana vazivem, coz
zpusobuje, ze dany jedinec zacina mit veliké problémy s chiizi, vstdvanim a usedanim. Mezi
dalsi znaky tohoto onemocnéni patii také prohnuta zada, vystréené bficho a zvétSovani lytek za
coz mohou oslabené svaly a kolébava chtze. Je zde také cCasty vyskyt Spatného drzeni
rovnovahy, coz ma za nasledek Casté pady. Dale dany jedinec neni schopen béhat ani skakat. V
disledku zkracené Achillovy Slachy také casto chodi po Spickach. U této nemoci je dale typicke,
ze vetSinou mezi 10. — 15. rokem Zivota je dany jedinec upoutdn na invalidni vozik, protoze
svaly jsou jiz tak ochablé, Ze nejsou schopny nést vahu téla. Jelikoz je dany jedinec upoutan na
invalidnim voziku a neni schopen jakéhokoli pohybu, tak se u n¢j zaéinaji vyskytovat dalsi
zdravotni komplikace jako naptiklad skolidza a opakované respiracni infekce. Je téZ prokazano,
ze se azu 1/3 nemocnych za¢ina snizovat intelekt, a to vétSinou pod hodnotu IQ 75. Dale je zde

Casty vyskyt kardialniho postizeni, coZ zplisobuje poruchy srde¢niho rytmu.

Duchennova svalova dystrofie je bohuzel nevylécitelnou nemoci, kterd ve vétsiné pripadi konci
smrti daného jedince. Dany jedinec s timto onemocnénim se prumérné doziva 20-30 let Zivota.
Spatné dychéni, které se u vétsiny nemocnych jedincti za¢ina vyskytovat kolem tohoto véku,
vyzaduje pouziti umélé plicni ventilace. Naslednou smrt ma poté za nasledek respiracni selhani

nebo srdecni selhani.
Diagnostika a 1é¢ba Duchennovy dystrofie

Diagnostika — V soucasné dobg, kdy je jiz zdravotnictvi na pomérn€ vysoké urovni, je mozno
vyskyt tohoto onemocnéni zjistit jiz pomoci dostupnych metod v téhotenstvi dané zeny. Tyto
dostupné metody je doporuceno vyuzit primarné u zen, které¢ maji v rodiné¢ néjakého ¢lena, u
kterého se toto onemocnéni vyskytlo. Bohuzel ne vzdy se témito metodami da toto onemocnéni
diagnostikovat jiz v t€hotenstvi, protoZze kvili riznym mutacim se toto onemocnéni mize u
daného jedince projevit aZ po jeho narozeni. Po narozeni daného jedince toto onemocnéni mtize

diagnostikovat napiiklad pediatr. Tento typ onemocnéni je dale mozno diagnostikovat
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naptiklad krevnimi testy, biopsii nebo rozborem kousku odebrané svalové tkdn¢. Odebrana
svalova tkan mize navic prokazat degenerativni zmény a dalsi typické projevy nemoci. Dané
onemocnéni muze téz jasné prokazat také odhaleni absence dystrofinu a dale 1ze tak urdit i

presny typ mutace a typ svalové dystrofie.

Lécba — Tento typ svalové dystrofie se bohuzel fadi mezi nevylécitelné choroby a v podstaté
témer v kazdém piipade konc¢i smrti daného jedince. Jelikoz je toto onemocnéni nevylécitelné
a bohuzel nejsou ani ptiznivé vyhlidky na nalezeni u¢inné 1éCby, tak se 1ékati primarné zamétuji
na zlepSovani kvality zivota nemocnych jedinct. NejcastéjSim typem pomoci je fyzioterapie.
Rodina je nasledné nucena piizptsobit svou domacnost tak, aby se nemocny jedinec mohl
v domacnosti bezproblémové pohybovat. Zivot s touto nemoci je velice naroény jak pro
samotného jedince, tak ptedevsim pro jeho rodinu. (Rozhovor s rodinou daného jedince, ktery
trpi timto onemocnénim, bude také zahrnut do praktické Casti této bakalaiské prace). Rodina je
téz nucena se dikladné poradit s odbornym lékafem, jak danému nemocnému jedinci zajistit co
nejkvalitnéjsi zivot a zaroven jak danému jedinci pomoci, aby byl po co nejdelsi dobu
nezavislym. Dal§i moznosti, jak danému jedinci alesponi ¢astecné pomoci je nasazeni a
pravidelné uZivani kortikosteroidii. U mnohych jedinct, ktefi trpi touto nemoci, se Casem také
muze vyskytnou porucha fe¢i a komunikace, ovSem stdle vnimaji a v ojedinélych piipadech

jsou nadéle schopni n&jaké manualni dovednosti.* ®

1.2.1.2 Beckerova svalova dystrofie

Tento typ svalové dystrofie poprvé zminil ve svém textu némecky Iékat Peter Emil Becker
a to roku 1955. Po tomto Iékafi je také tento typ svalové dystrofie pojmenovan. Beckerova
typem onemocnéni trpi piiblizné 1 z 20 — 25 000 jedincii. Tento typ onemocnéni se projevuje
u daného jedince o néco pozdéji nezZ Duchennilv typ svalové dystrofie. Jeji postup je pomalejsi

a také se d4 huare identifikovat. U tohoto typu onemocnéni je svalové postizeni o néco mensi

N 24

4*KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-25]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

SMARIKOVA, T. Neurogenetika svalovych dystrofii a kongenitalnich myopatii. Praha: Maxdorf, 2004. ISBN
80-7345-015-1.
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pricinou vzniku tohoto onemocnéni je mutace genu pro dystrofin na chromozomu X, ktera
zpusobuje nizkou hladinu proteinu nebo naopak jeho abnormalni hladinu. Dystrofin poté neplni
svou funkci, a to ma za nasledek to, ze se svalova vlakna zacinaji pomalu rozpadat a tim je

zpusobeno ochabovani svalil a ztrata aktivni svalové hmoty.
Priznaky Beckerovy dystrofie

Ptiznaky tohoto onemocnéni se u muzské populace zacdinaji nejcastéji vyskytovat mezi
5. — 15. rokem zivota. Dle dostupnych informaci a vyzkumi byvé tato nemoc nejcastéji u
daného jedince odhalena v 11 letech. Poc¢atek nemoci ma velice malé ptiznaky, takze zpocatku
je tezké tuto nemoc u daného jedince identifikovat. Mezi prvotni pfiznaky patii napiiklad
opozdéna chiize, kieCe v urcité ¢asti téla pii bézném cviceni nebo rizné potize pii vykonu
jakékoli fyzické zatéze. V pozd€jsim véku je u daného jedince typicka vyraznéjsi svalova
slabost a déla jim veliké obtize naptiklad rychlejsi chiize, schazeni ze schodu, ¢i zvedani
tézkych pfedméta. Jak dany jedinec starne, tak se jeho zdravotni obtiZe zacinaji zhorSovat. Tim
je naptiklad postupné ochabovani svalii, a to predevsim v oblastech ramen, stehen a pazi. Dale
je u daného jedince s timto onemocnénim typicky vyskyt hypertrofie, a to v oblasti lytkovych
svalii. U lidi s timto onemocnénim byva téZ Casté, ze mezi 40. — 50. rokem Zivota dochazi
K uplné ztraté chize. OvSem v ojedin€lych piipadech, kdy je dané onemocnéni v té nejtézsi
mozné fazi, je mozné, Ze dany jedinec ztraci schopnost chiize jiz pfiblizn€ kolem dvacatého
roku Zivota. Dale u takto nemocnych jedincl byla v ojedinélych ptipadech zjiSt€éna mentalni

retardace. Dal§imi pfiznaky mulZe byt napiiklad postupné ochabovani Zvykacich svali nebo

svérace. Ojedinéle se mohou téZ vyskytnout respiracni potiZe a potize s funkeci srdce.
Lécba Beckerovy dystrofie

Stejné jako u Duchennovy svalové dystrofie, tak ani na tento typ svalové dystrofie bohuzel stale
neexistuje zadny 1€k, ktery by postup nemoci zastavil, ¢i dokonce dané onemocnéni vylécil.
Jedinou moZnosti je zde pribéh nemoci lehce zpomalit, a to napfiklad pravidelnymi
rehabilitacemi, svalovymi masazemi, ¢i riznymi pomickami, kam nejcastéji patii napiiklad
protahujici dlahy. Dale je mozno provadét u daného jedince naptiklad masaze lytkovych svali.

Postupem casu, jak nemoc postupuje do stale tézsich fazi, kdy dany jedinec jiz neni schopen

chiize ani zadného jiného pohybu, je upoutan na invalidni vozik. Z toho divodu se téz
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doporucuje rodiné¢ nemocného jedince, aby mu pfizpusobila vybaveni domacnosti na

bezbariérovy piistup, ¢imz tak miize nemocnému jedinci velice ulehgit Zivot. ® 7

1.2.2 EMERYHO - DREIFUSSOVA SVALOVA DYSTROFIE

Emeryho — Dreifussova svalova dystrofie je fazena mezi velice vzacné dédi¢né
onemocnéni. U toho typu svalové dystrofie jsou nejcastéj$imi piiznaky poruchy srde¢niho
rytmu, stahovani svalli a kardiomyopatie. Prvnimi, kdo se o daném typu svalové dystrofie
zminili a popsali ho, byli britsti profesofi Emery a Dreifuss, po kterych také tento typ

onemocnéni je pojmenovan.

Z 1¢ékatského hlediska za toto onemocnéni mlize mutace genu (Xq28) pro protein membrany

jadra (emerin EDMD1) nebo (lamin EDMD2).
Piiznaky Emeryho — Dreifussovy dystrofie

Ptiznaky tohoto typu svalové dystrofie se u daného jedince zacinaji projevovat nejcastéji
jiz v détském veku a v ojedin€lych ptipadech je moznost vyskytu tohoto typu i v pozdéjsim
véku béhem dospivani. Piiznaky se stejné jako u vSech ostatnich typd projevuji svalovou
slabosti. Ovsem tento typ svalové dystrofie ma n¢€kolik odlisnych znakt od ostatnich typt, a to
napiiklad kontraktury lokti nebo Achillovych §lach a téZ je zde Casté postiZeni srdce, které se
u nemocného jedince vyskytuje jiz od samého narozeni. Jak jiz bylo zminéno vyse, tak u tohoto
typu onemocnéni jsou typické kontraktury, do kterych lze zatadit tuhnuti a zkracovani
svalovych skupin. Toto tuhnuti a zkracovani svalovych skupin ma dale za nasledek snizenou
pohyblivost kloubti. Lze fici, Ze kontraktury, které se vyskytuji u jinych typt tohoto
onemocnéni, jsou zpiisobeny piedev§im dlouhodobou necinnosti svalll, pfi¢emz u tohoto typu
svalové dystrofie je typické, ze kontraktury se u dan¢ho jedince vyskytuji jiz po narozeni. Jiz
zminéné kontraktury brani danému jedinci v natahovani loktl, a to ma za nasledek, Ze po

vétSinu Casu mivaji paze ¢astecné ohnuté. Dal$im typickym znakem tohoto typu onemocnéni

6 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-27]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

?"MARIKOVA, T. Neurogenetika svalovych dystrofii a kongenitalnich myopatii. Praha: Maxdorf, 2004. ISBN
80-7345-015-1.
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je, ze dany jedinec je nucen chodit po Spickach. Typickym znakem tohoto typu onemocnéni je
dale jiz zminéné poskozeni srdce, a to konkrétn¢ prevodniho srde¢niho systému, které udava
srdecni frekvenci. To ma za nésledek, ze u nemocného jedince dochazi k rychlému buseni

srdce, zavratim, duSnosti a v mnoha ptipadech i motani hlavy.
Lécba Emeryho — Dreifussovy dystrofie

U tohoto typu svalové dystrofie, stejné jako u vyse zminénych typii svalovych dystrofii,
bohuzel neexistuje zadna ucinnd lécba, kterd by dokazala dané¢ho jedince zcela vylécit, Ci

alespon dal$i postup nemoci zastavit.

Pacientiim je alespon doporucovéno, aby pravidelné, ale velice zlehka vykonavali urcité typy
cvikt. Jak jiz bylo zminéno, tak cviky musi byt vykonavany s velikou opatrnosti, protoze
jakakoli vyssi télesnd namaha by byla naopak ku Sskod¢ daného jedince. Dale je dilezité podavat
nemocnym jedincim vyvazenou stravu a téz je dulezité hlidat u daného jedince jeho télesnou

hmotnost, kterd je urcena Iékafem v doporu¢eném rozmezi.

Jedinym alespon trochu pozitivnim ukazem tohoto onemocnéni je to, ze postupuje velice
pomalu. Z tohoto diivodu je dany jedinec na invalidni vozik ve velké mite ptipadl upoutan az
V pozdé€jsim véku. A¢ to bude znit jakkoli drsné, tak dany jedinec s timto typem svalové
dystrofie, mize oproti ostatnim typim, prozit vesmés hezké détstvi v kolektivu zdravych déti,
protoze jak jiz bylo zminéno vySe, tak nutnost invalidniho voziku je zapotiebi az v pozd¢jSim
véku. Nese to ovSem 1 sva negativa naptiklad v tom smyslu, Ze si dany jedinec v détstvi zvykne
na spolecnost a spolecné hrani si s ostatnimi détmi, pficemz néasledné v pozdéjsim véku, kdy je
nucen byt upoutdn na invalidni vozik, tuto moZnost, vykonavat spole¢né aktivity se zdravymi
jedinci zcela ztrati a je zde vysoka moznost vyskytu riznych psychickych problémt, depresi,
pociti ménécennosti, a to danému jedinci k jiz tak vaznému zdravotnimu stavu miize jen

uskodit.

V détském veku, kdy je dany jedinec jesté schopen pohybu, mize chiizi daného jedince mirné

zlepsit naptiklad operace Achillovych §lach, coz je Casto doporucovano 1€kari, nebo je mozno
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vykonat jiny zékrok, ktery doporu¢i odborny ortopedicky chirurg. Co se tyka problému se

srdcem, tak je 1ékaii ¢asto doporucovana implantace kardiostimulatoru. 8 °
1.2.3 FACIOSKAPULOHUMERALNI SVALOVA DYSTROFIE

Facioskapulohumeralni svalova dystrofie, zkracené¢ FSHD, je tfeti nejCastéji se vyskytujici
formou vrozené svalové atrofie, hned po nejcastéjSich Duchennové dystrofii a myotonické
dystrofii. Timto onemocnénim trpi dle statistik 1 ¢loveék na 20 000 obyvatel, coz je ptiblizné
jen pro zajimavost Cetnost obyvatel zijicich naptiklad ve mésté Jirkov, ¢i Nachod. Takze lze
fict, ze naptiklad ve mésté Jirkov, ¢i Nachod, trpi timto onemocnénim jeden obyvatel kazdého

Z téchto mést.

Pti tomto typu svalové dystrofie jsou postizeny svaly na obli¢eji a svaly ramenniho pletence a
pazi. Tyto cCasti jsou pii tomto typu postizeny vzdy, mize se knim vSak pfidat i

postiZeni/oslabeni jinych svald na téle.

Jak jiz bylo zminéno vySe, tak napiiklad u Emeryho — Dreifussovy dystrofie se nemoc zac¢ina
projevovat u dané¢ho jedince az v pozdéjsim veku. U facioskapulohumeralni svalové dystrofie
je tomu naopak, zacina se vétSinou projevovat jiz v détském veéku, a to naptiklad dle statistik v
10-30 % u kojenct nebo béhem adolescence. Mensim plusem u tohoto typu svalové dystrofie
je, Ze ma pomalou progresi. Problémy se srdcem a dychdnim miva dany jedinec jen velmi
vyjimecné a téZ nutnost usednuti na invalidni vozik se objevuje piiblizn€ jen u jedné pétiny
pacientdl. Co se tyka délky zivota, tak u tohoto typu svalové dystrofie neni nijak ovlivnéna, to
naopak u Duchennovy nebo Beckerovy svalové dystrofie se postizeny jedinec doZiva nizkého

veéku, vétSinou maximalné osmnactého roku Zivota.

Lékati bylo zjisténo, Ze tento typ svalové dystrofie je zplisoben genetickou mutaci zpiisobenou
zkracenim segmentu DNA na 4. chromozomu. Dale urcitd skupina 1ékait tento typ onemocnéni

rozdéluje na dvé casti, a to podle veku, kdy prvni €ast zndzornuje jedince, ktefi timto

8 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online]. 2022
[cit. 2022-12-27]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

9 KACIRKOVA, Jitka. Amd-mda.cz: Emeryho-Dreifussova svalova dystrofie (EDMD). [online]. 2016 [cit.
2022-12-27]. Dostupné na: http://www.amd-mda.cz/nervosvalova-onemocneni/diagnozy-typy-nervosvalovych-

onemocneni/60-emeryho-dreifussova-svalova-dystrofie-edmd
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onemocnénim trpi jiz od raného véku a druhd Cast znazoriiuje jedince, ktefi danym

onemocnénim zacali trpét az v dobé dospivani, ¢i dospélosti.
Ptiznaky facioskapulohumerilni dystrofie

Klasickymi ptiznaky tohoto typu svalové dystrofie jsou naptiklad postupné ochabovani
oblicejového svalstva, kdy dany jedinec neni schopen se naptiklad normaln¢ usmivat, piskat, ¢i
dokonce neni schopen pit brckem. Tyto pfiznaky se u drtivé vétSiny nemocnych jedincii zacinaji
objevovat jiz v détském veéku. Jsou ovsem i piipady, kdy se tyto pfiznaky zacinaji projevovat
az v pozd¢jSim dospélém veéku. Je dokonce zaznamendno, ze u nékterych jedinch se tyto
ptiznaky zacaly projevovat az kolem padesatého roku zivota a to proto, ze jak jiz bylo zminéno
vyse, tak tento typ svalové dystrofie je vyjimecny od ostatnich typt tim, Ze nema vliv na délku

zivota jedince, ktery timto typem svalové dystrofie trpi.

Ptiznaky u danych jedincii se také velmi 1i8i tim, kdy jedna skupina takto nemocnych lidi miva
velmi mirny prib¢h, a naopak druhd skupina ma priibéh onemocnéni velmi vyrazny. K 1€kati
se takto nemocni jedinci vétSinou dostavuji az ve chvili, kdy se u nich projevi napiiklad jeden
z dal$ich priznakt, kterym je ochabovani svala v oblasti ramen a dolnich koncetin, kdy dany

jedinec jiz neni schopen zvednout ruce nad hlavu, ¢i ma problém sejit ze schodu.

DalSim typickym pfiznakem tohoto typu onemocnéni jsou napfiiklad kiidlové lopatky, coz
znamend, Ze ochabovani svalstva v oblasti ramen neni rovnomérné. Kiidlové lopatky jsou

Vv podstaté vyraz pro kosti v oblasti ramen, které vy¢nivaji a svym tvarem tak pfipominaji kiidla.

DalSimi pfiznaky jsou deformace kloubi a patete. MliZe se objevit i ztrata sluchu, ale to jen ve
vyjimecnych piipadech. Typickymi ptiznaky je téZ ochabnuti o¢nich svalii, kdy dany jedinec
ma problémy napiiklad s vysychdnim o¢i, palenim ¢i fezanim, coz je napiiklad typické u lidi,

ktefi trpi alergiemi €1 astmatem, dale naptiklad problémy pii zavirani o¢nich vicek.

V neposledni fad€ 1ze mezi ptiznaky zatadit i ochabovani bfiSnich svald, které maji za nasledek

ochabovani svall v oblasti panve a bederni patete.

Je zde nutnosti zminit, Ze u tohoto typu svalové dystrofie ptiblizné¢ 20 % pacientl v pozd&jsim
véku usedd na invalidni vozik, protoZe vySe zminéné zdravotni obtiZze jiz danému jedinci

nedovoluji normalniho pohybu.
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Lécba facioskapulohumeralni dystrofie

Zde stejné jako u vSech ostatnich typli tohoto onemocnéni bohuzel neexistuje 1écba, kterd by
pribéh nemoci zastavila, ¢i dokonce daného jedince zcela vylécila. Je zde moznost dané
priznaky alespon castecné zmirnit, a to napiiklad fyzioterapii. Lékati je dale doporu¢ovano
pouzivani riznych ortopedickych pomicek jako naptiklad korzetd, dlah, ¢i specialnich ortéz,

které mohou alespon ¢asteéné kompenzovat oslabeni svald. 10 11

1.2.4 KONGENITALNI SVALOVA DYSTROFIE

Kongenitélni svalova dystrofie je vzacna vrozena svalova choroba, kterd je typicka tim, ze
symptomy tohoto onemocnéni maji velmi brzky a rychly rozvoj. Tento typ svalové dystrofie se
u daného jedince zacina projevovat a rozvijet jiz od samotného narozeni, ¢i v obdobi
kojeneckého veéku. Kongenitalni svalovou dystrofii 1ze délit do dvou skupin. Prvni skupinou je
forma, kterd u daného jedince zplsobuje svalovou slabost vSech svalil, ovS§em mozek neni
zasazen, takze inteligence a mysleni zistavd u dan¢ho jedince nedotéeno. Naopak ve druhé
skupiné jsou jedinci, ktefi kromé svalové slabosti trpi i poruchami uceni, a to ve tiech stadiich

mirné, stiedni a tézké.

Za rozvojem tohoto onemocnéni je nedostatek merosinu, ktery zpisobuje mutaci genu LAMA
2 na 6. chromozomu. Zajimavosti u tohoto typu onemocnéni je, Ze co se tyce dédicnosti, tak

toto onemocnéni prenasi oba rodice, tedy matka 1 otec.
Piiznaky kongenitalni svalové dystrofie

Hlavnim ptiznakem tohoto typu onemocnéni byva vétSinou sniZzena hybnost, kterou 1ékaii u

oy e

poskozeni ky¢li, kolen, kotnikti a loktl, coZ vede ke Spatné hybnosti danych ¢asti téla. DalSimi

ptiznaky jsou naptiklad dychaci obtiZe, které jsou zplisobeny ochablosti dychacich sval.

10 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se neda vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-27]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

11 RIDZON, Petr, MATEJOVA, Katetina, SKVOROVA, Adéla. Neurologiepropraxi.cz, 20(3): 186-187:
Svalova dystrofie u  dospelych. [online]. 2019 [cit. 2022-12-27]. Dostupné na:
https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2019/03/05.pdf
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Lécba kongenitalni svalové dystrofie

Zde op¢t jako u vSech typi tohoto onemocnéni bohuZzel neexistuje zadny 1€k, ktery by daného

jedince zcela vylécil, ¢i postup nemoci alespoi zastavil.

Je zde ovSem alespon moznost zmirnit dopady této choroby. Urcita skupina nemocnych jedincti,
mezi které fadime predevsim déti, se nauci chodit s pomérné velkym ¢asovym zpozdénim, a
proto je nutnosti, aby takto postizeni jedinci vyuzivali rizné ortézy a dalsi pomucky, které jim
pomohou pti uceni chiize. Jsou zde dalsi dvé skupiny lidi a to ti, ktefi se sice nauci chodit brzy,
ale v pozdé¢jsim veéku tuto schopnost ztraceji, protoze ochabovani svalt jim jiz nedovoli chtzi
vykonavat. Tou posledni skupinou jsou jedinci, ktefi se bohuzel chodit nenauci nikdy, protoze
jejich svalova slabost v oblasti dolnich koncetin je tak vysoka, Ze jim nedovoli se na nohy vibec

postavit.

Dal$i moznosti, jak nemocnym jedinciim alesponi ¢astecné ulevit, jsou naptiklad specidlni
fyzioterapeutické rehabilitace, které¢ pomahaji zachovat alespon ¢astecnou ohebnost. V kazdém
pripad€ je nutno, aby jedince s timto onemocnénim pravidelné monitoroval odborny 1ékar,

protoze zhor$eni stavu se miize dostavit ve velmi kratkém case. 12 13

1.2.5 PLETENCOVA SVALOVA DYSTROFIE

Pletencovou svalovou dystrofii lze charakterizovat tim, Ze typicky postihuje svalstvo
Vv oblasti panve, ramen a boku. Svalstvo v téchto Castech téla byva oslabeno. RozliSujeme dva
druhy tohoto onemocnéni. Prvnim je scapulohumerdlni typ, ktery postihuje slabost svali
V oblasti ramen a druhym typem je lumbopelvicky typ, ktery postihuje oblast panevniho
svalstva. Nastup tohoto onemocnéni byva nej€astéji mezi 20. az 40. rokem Zivota. BohuzZel
nelze urcit presny veék nastupu nemoci, protoze u kazdého jedince je to odlisné a neexistuje
zadna vice zastoupena skupina, dle které by bylo mozno fict, v jakém nejcastéj$Sim véku nemoc

u danych jedinct nastupuje.

12 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se neda vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-27]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

13 RUTKOWSKI, Anna. Media.wix.com: Lécha pacientii s kongenitdlni svalovou dystrofii (CMD). [online].
2010 [cit. 2022-12-27]. Dostupné na:
https://media.wix.com/ugd/274224 _88ef6edce0fad91c9fb2bca709406¢30.pdf
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Priznaky pletencové svalové dystrofie

Do soucasné doby bylo Iékati vypozorovano ptiblizné€ 20 forem pletencové svalové dystrofie,
kdy kazdy jednotlivy typ se lisi jak pficinami vzniku, tak symptomy. Mezi hlavni projevy tohoto
onemocnéni se u vSech 20 forem vyskytuje nejcastéji problém spojeny s kolébavou chiizi.
Kolébava chlize je pfi¢inou oslabeni svali v oblasti kycelniho kloubu a dolnich koncetin.
Jedinci s timto onemocnim maji pfedevsim velké potize se vstavanim ze zidle, postele, ¢i
toalety, takze jsou vétSinou odkazani pii vykonu téchto ¢innosti na pomoc druhé osoby. Dale
jim také cini velké problémy chiize ze schodu, coz je typickym problémem u vSech typu

onemocnéni svalové dystrofie.

Dalsim typickym pfiznakem je oslabeni svalli v oblasti ramen. To danému jedinci zpisobuje
velké obtize naptiklad pfi Cesani vlast, protoze neni schopen témét zvednout ruce nad hlavu,
proto i pii této ¢innosti je vetSina takto nemocnych osob odkézéna na pomoc nékoho druhého.
Dale takto nemocnym jedinciim c¢ini téz velké obtize psani na pocitaci, ¢i nejsou schopni se

sami najist nebo vykonavat podobné bézné Cinnosti, takze nutnost druhé osoby je zde zcela

zasadni.

U jedinc, ktefi trpi pletencovou svalovou dystrofii je bohuzel velmi Casté, Ze v pozd¢&jsi fazi
tohoto onemocnéni jsou nuceni usednout na invalidni vozik, ktery jim ale mize byt ku
prospéchu, protoze tim nenamdahaji postizené ¢asti svalli a miize se jim vratit ur¢itd forma
sobéstacnosti. V ojedinélych ptipadech je téZ mozné, ze nemoc postihne i srdce a tim u daného

jedince vznika kardiomyopatie, ¢i arytmie.

Kvili omezené pohyblivosti svalstva dochdzi k tuhnuti a zkracovani Slach. Jedinou pozitivni
informaci je, ze fungovani traviciho, vylucovaciho a pohlavniho systému neni nijak naruseno a

funguje jako u zdravého jedince.
Lécba pletencové svalové dystrofie

Nejdtive je nutno, aby dany jedinec navstivil odborného 1ékare, ktery nejprve urci, o jaky typ
svalové dystrofie se jedna. K tomu slouzi napiiklad razné laboratorni testy a pfedevSim
elektromyografie, coz je druh vySetfeni, pfi kterém je zaznamendvana zména elektrického
potencialu, ke kterému dochazi pti aktivaci svalll. Dale je moZnost tento typ svalové dystrofie
odhalit napfiklad DNA testy nebo svalové biopsie, kterd navic muize lékafi poskytnout

informace, jaké svalové bilkoviny se v bunikach nachézi a jaky je jejich pocet.
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U¢inna 1é¢ba stejné jako u viech ostatnich typi svalové dystrofie bohuZel neexistuje. Proto je
zde pouze moznost danému jedinci v ramci moznosti ulevit, a to napiiklad fyzioterapii Ci
pracovni terapii. Lékati dale doporucuji vyuzivat kompenzacni pomucky a téz je nutné, aby
dany jedinec byl 1ékafem monitorovan, a to pifedev§im jeho srdce a kapacita plic. Dale je
doporucovana reduk¢ni dieta, kterd zamezi nadvaze u dan¢ho jedince. Nadvaha by u daného
jedince mohla mit fatalni nasledky, protoze k jiz tak oslabenému svalstvu by se mohly ptidat i
dalsi zdravotni komplikace a jelikoz u tohoto typu svalové dystrofie byva zasazena i funkce
srdce, tak nadvaha by mohla vést i k pacientovu amrti. Dale je doporucena rehabilitace, a to
piredevsim v podob¢ plavani nebo cviceni ve vodé, kterym lze svaly uvolnit a zaroven je i

ptitom posilit. 4 1°
1.2.6 MYOTONICKA DYSTROFIE

Myotonicka dystrofie je dédicnd muskuldrni porucha, kterda dle dostupnych statistik
postihuje nejvice dospé€lé jedince. Hlavnimi projevy tohoto onemocnéni, jak jiz ukazuje jeho
nazev, je myotonie, coz v piekladu znamend porucha volni relaxace svalu. Myotonicka
dystrofie je dale d¢lena do dvou druhti/typt. Prvnim typem je MD1 a druhym typem je MD?2.
Typ MDL1 je z lékaiského hlediska zptsoben mutaci v DMPK1 genu na 19. chromozomu a typ

MD2 je z 1ékaiského hlediska zptisoben mutaci v ZNF9 genu na 3. chromozomu.
Piiznaky myotonické dystrofie

U typu MDI1 je prokdzano, Ze ptiznaky tohoto onemocnéni se mohou vyskytnout jiz v obdobi
détského véku. U typu MD?2 je vSak prokazéano, ze se jednad vyloZené o onemocnéni, které

postihuje v podstaté jen dospélého jedince, a to pfiblizné mezi 30. az 40. rokem zivota.

Mezi hlavni pfiznaky obou téchto typu se fadi naptiklad problémy pii uvoliiovani ruky po
stisku, poruchy vyslovnosti nebo tuhnuti jazyka. Velmi pomalu, ale jisté, se také zhorSuje

svalova slabost a vznika atrofie, ktera téz zptusobuje problémy s chiizi, vstavanim z postele,

14 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se neda vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-29]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

15 FAJKUSOVA, Lenka, ZIDKOVA, Jana. Solen.cz, 22(2):100-103: Pletencova svalova dystrofie. [online].
2021 [cit. 2022-12-29]. Dostupné na: https://www.solen.cz/pdfs/neu/2021/02/03.pdf
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diepu ¢i ze sedu a hrozi tak danému jedinci riziko padu. Jak jiz bylo zminéno vyse, tak se téz
zhorSuje jemna motorika, coz ma za nasledek, ze dany jedinec ma velké obtize pfi psani ¢i
oblékani. U typu MD1 jsou primarn¢ zasazeny svaly v oblasti rukou a bérce a u typu MD?2 jsou

primarné zasazeny svaly v oblasti panve a stehen.

Mezi dal§i zavazné piiznaky tohoto typu svalové dystrofie se fadi naptiklad slabost
obli¢ejovych svalil, snizena mimika, porucha feci, a predevsim velké obtize s polykanim, coz
je u takto nemocnych pacientl zivota ohrozujici ptiznak. Déle dochazi k vyrazné inavé a
poruse dychacich svall, takze takto postizeny jedinec je nésledné odkazan na pouzivani
dychaciho pfistroje a stim je spojend i Casta porucha spanku. V pozd¢jsi fazi tohoto
onemocnéni bézné dochazi k respiraénimu selhani a neni vyjimkou fatalni poskozeni srdce,

které nasledn¢ vede k velmi rychlému zhorSeni stavu pacienta a naslednému amrti.
Lécba myotonické dystrofie

Stejné jako u vSech vySe zminénych typl svalovych dystrofii, bohuzel ani zde neexistuje Zadny
1€k, ¢i 1écba, ktera by dokdzala dané onemocnéni zcela vylécit, ¢i alespont postup nemoci
zastavit. UrCitou pozitivni zprdvou muze byt, ze jiz fadu let probihaji intenzivni vyzkumy na

nalezeni Gi¢inné 1é€by tohoto onemocnéni, ale zatim bohuzel bez pozitivniho vysledku.

U myotonické svalové dystrofie je nutno rozlisit o jaky typ se jednd, protoZe naptiklad typ MD1
ma bohuzel pomérné rychly postup a stav pacienta se v fddech né€kolika jednotek let zhorSuje
pomérné velkou rychlosti. Naopak u typu MD2 je menSi pozitivum v tom, Ze tento typ ma
mnohem pomalejsi postup nemoci a symptomy byvaji o néco malo mirnéjsi nez u typu MDI.

U obou typt je ov§em nutno nasadit podptlirnou terapii.

Nutnosti je u téchto pacientd pravidelna navstéva odbornych 1ékait, ktefi pravidelné monitoruji
jejich zdravotni stav a dle toho nasazuji 1écbu, kdy se pfedev§im zamétuji na 1é€bu konkrétnich
télesné aktivity. Déle je doporuCena logoterapie a ergoterapie. Na svalové bolesti jsou
pfedepisovany specidlni Iéky, které mohou téZ danému pacientovi alesponl ¢aste¢né ulevit. Je
téz doporuceno podstoupit ortopedickou operaci, kterd mize zlepsit kvalitu zivota nemocného
jedince a to tak, Ze provedenim operace jsou stabilizovany koncetiny a jsou téZ potlaceny

Slachové kontraktury. V pozdéjsi fazi tohoto onemocnéni méa dany pacient narok na hrazenou
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komplexni lazenskou Iécbu. Pii problémech s dychénim je u danych jedincti pouzivana dechova

podpora Vv rezimu BiPAP. 16 17
1.2.7 DISTALNI SVALOVA DYSTROFIE

Distalni svalova dystrofie je velmi vzacny typ tohoto onemocnéni. Vyskyt onemocnéni

tohoto typu je velmi nizky, a proto o ném neni mnoho informaci.

Je vSak znamo, Ze tento typ svalové dystrofie postihuje predevsim svaly dolnich a hornich
koncetin. Nejcasteji byvaji postizeny svaly v oblasti lytka a dochazi téz ke zkracovani §lach to
ovSem az v pozdéjsi fazi tohoto onemocnéni. V pozdé&jsi fazi tohoto onemocnéni je téZ vétsina
pacientli nucena usednout na invalidni vozik, protoZze poSkozeni svali dolnich koncetin je tak

vysoké, ze jim jiz neumoziuje témei zadného pohybu.

Nejcastéji se tento typ onemocnéni objevuje jiz u déti Skolniho véku nebo kolem 18. roku zivota

daného jedince.
Priznaky distalni svalové dystrofie

Jak jiz bylo zminéno vyse, tak hlavnimi ptiznaky tohoto typu svalové dystrofie je predevsim
oslabovani svall hornich a dolnich koncetin. Kdy dolni koncetiny jsou postihovany vaznéji a
Castéji nez horni koncetiny. Nejcastéji jsou postihovany svaly v oblasti lytek a dochazi téz ke
zkracovani §lach, coz v pozd&jsi fazi tohoto onemocnéni vede k usednuti daného jedince na
invalidni vozik, protoze jiz neni schopen jakéhokoli pohybu. Castym pfiznakem je téz

poskozeni srdce, které v pozd¢jsi fazi mize vést az k timrti dan¢ho jedince.
Lécba distalni svalové dystrofie

Stejné€ jako u ostatnich typi svalové dystrofie 1 zde bohuzel neexistuje Zaddna uc¢innd 1écba ani

1€k, ktery by dany typ onemocnéni alespon ¢aste€né zmirnil. U tohoto typu svalové dystrofie je

16 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se neda vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-30]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/

7 RIDZON, Petr, MATEJOVA, Katefina, SKVOROVA, Adéla. Neurologiepropraxi.cz, 20(3): 183-186:
Svalova dystrofie u  dospelych. [online]. 2019 [cit. 2022-12-30]. Dostupné na:
https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2019/03/05.pdf
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navic velmi negativnim faktem, Ze se jedna o velmi vzacny typ svalové dystrofie, ktery se
objevuje u nizké Casti pacientll a v podstat¢ o tomto typu onemocnéni neni ani mnoho

dostupnych informaci.

Lékari je zde alespont doporucovano dochéazet s nemocnym jedincem na rehabilitace, vyuzivat
fyzioterapii a na uvolnéni svall dolnich a hornich koncetin je dobré vykonavat aktivity ve vodé
a navs§tévovat specialni kurzy plavani, které se ptimo specializuji na to, aby se danému jedinci
V postizenych ¢astech téla svaly uvolnily a zaroven témito specidlnimi cviky i ¢astecné svaly

posilily. 8
1.2.8 OKULOFARYNGEALNI SVALOVA DYSTROFIE

Z 1ékarského hlediska se jednd o expanzi trinukleotidi GCG v genu PABO2, ktery se

vyskytuje na dlouhém raménku 14. chromozomu.

Pro bézného cloveka se jinymi slovy jednd o vazné, ale velmi vzacné onemocnéni svalové
dystrofie, kterym v Ceské republice trpi piiblizné 36 osob na 10 milionti obyvatel. Tento typ

svalové dystrofie se zac¢iné u postizenych jedincti projevovat ptiblizné kolem 50. roku Zivota.
Piiznaky okulofaryngealni svalové dystrofie

Pii tomto typu svalové dystrofie jsou postizeny predevSim ocni svaly, které zplsobuji u
postiZzeného jedince pokles ocniho vicka. Velmi Casté jsou téZ poruchy spojené s polykanim a

poruchy artikulace.

Jednim z mala pozitiv u tohoto onemocnéni je, Ze postup nemoci je velmi pomaly a jak bylo
zminéno vyse, tak prvni pfiznaky se zac¢inaji u postiZeného jedince objevovat az kolem 50. roku

Zivota, kdy do té doby miiZe dany jedinec Zit relativné béZnym zivotnim stylem.

Dalsim ptiznakem tohoto onemocnéni je napiiklad postizeni v oblasti mimiky a postiZzeny
mohou byt téz pletencové svaly a jazyk. To znamena, Ze v pozd¢jsi fazi tohoto onemocnéni
ztraci dany jedinec moznost mluveni a polykéni. PostiZeni svalil jazyka a polykani ma téz za

nasledek, ze se dany jedinec neni schopen sam najist a v podstaté celkové piijimat béznou

18 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-30]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/
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stravu a je tedy nucen piejit z béZzné stravy jen a pouze na stravu kasovitou. Piechod na
kasovitou stravu mize u daného jedince vést k vyraznému hubnuti a s tim je téz spojeno dalsi

zhorSeni zdravotniho stavu pacienta.

Dale se uvadi, Ze je Casty vyskyt postizeni hornich koncetin, a to pfedevsim svali deltovych a
bicepst. V oblasti dolnich konéetin byvaji nejcastéji postizeny svaly v oblasti ky¢li a stehen.
Postizeni svalli v hornich a dolnich koncetinach vede k poruchdm chtize a stability, tim hrozi
riziko padu a nartsté tak zavislost na zdravotnich pomuckach jako jsou naptiklad hole ¢i vozik,

ale také tim vznikd zavislost na druhé osobé.

V disledku vySe zminénych obtizi vznikaji u vétSiny jedincii téZ kognitivni a psychické

problémy jako naptiklad deprese, paranoidni psychoza ¢i agrese.
Lécba okulofaryngealni svalové dystrofie

Utinna 1é¢ba na tento typ svalové dystrofie bohuZel neexistuje. A to ani léky, které by nemoc

zastavily.

Je téz velmi obtizné toto vzacné onemocnéni spravné diagnostikovat, a proto se nejéastéji

vyuziva svalova biopsie, ¢i trochu novéjsi metoda, a to molekularnégenetické testy.

KdyzZ se 1ékattim podaii spravné toto onemocnéni diagnostikovat, tak v ramci 1écby, ¢i alespon
castecného zmirnéni obtizi, nejprve nastupuji dietni opatfeni, kam patii napiiklad vySe
zminovana kaSovita strava, Ci strava s vysokym obsahem proteinti. V pozdéjsi fazi nemoci je

nutno u dan¢ho jedince zavést sondu do Zaludku, ktera mu zajisti pfisun potravy.

Na obtiZe spojené s ptozou vicek je jedinou Gcinnou lécbou plasticka operace ocnich vicek,

ktera miZe postizenému jedinci alesponl ¢astené ulevit.

Dale je takto nemocnym jedincim doporucena fyzioterapie, rehabilitace, cviceni a specialni

plavani ve vodg. 1°

19 KUBESOVA, Barbora. Zdravi.euro.cz: Svalovd dystrofie se nedd vylécit. Jaké druhy existuji? [online].
2022 [cit. 2022-12-31]. Dostupné na: https://zdravi.euro.cz/clanky/svalova-dystrofie-typy-priznaky/
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2 FORMY POMOCI LIDEM S ONEMOCNENIM SVALOVA
DYSTROFIE

2.1 REHABILITACE

2.1.1 HIPOREHABILITACE

Hiporehabilitace je jednou z metod rehabilitace, ktera pomaha lidem s onemocnénim

svalova dystrofie. Hiporehabilitaci délime do ¢ty odvétvi:

1) Hipoterapie
Hipoterapie je jedna z fyzioterapeutickych metod, pii které je vyuzivan pohyb konského
hibetu v kroku. Pacient za pomoci asistenta ¢i odborného pracovnika na koni zaujme
pozici vleze na bfise nebo s oporou predlokti. Na pacienta je pii pohybu koné¢ vyvijen
pohybovy impulz a tim dojde u pacienta ke stimulovani centralniho nervového systému,
kterému zkracené fikdme CNS.
Veliky faktor zde hraje tézZ teplo, protoze kit ma télesnou teplotu pfiblizné 38 °C a tim
dochazi k uvolnéni svalového napéti u postizeného jedince.
Jak jiz bylo zminéno vySe, tak postizeny jedinec tuto aktivitu vykondva za pomoci
odborného pracovnika, kam miiZeme zatadit naptiklad fyzioterapeuta, ¢i ergoterapeuta.
Nutnosti je zde také pisemny souhlas oSetfujiciho 1ékate postizeného jedince.
Cilem této fyzioterapeutické metody je predevsim zlepSeni fyzického stavu postizeného
jedince. Tato metoda ma simulovat vjemy a piikazy, které zdravy Cloveék vysila pfi
chiizi.
Je téZ dulezité zminit, Ze tato metoda muize byt u postizenych jedinct aplikovana od
véku 2 mésici. Samotna hipoterapie trva pfiblizn€ 20-30 minut. Pro nasedéani a sesedani
Z kon¢ slouzi specialni nastupni rampa. Tato fyzioterapeutickd metoda bohuZzel neni
hrazena pojiStovnou, a proto veskeré nidklady nese rodina postiZzeného jedince, ¢i sam

postiZeny jedinec a cena jedné této fyzioterapeutické metody ¢ini 200 K¢.
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2)

3)

4)

2.1.2

1)

Aktivity s vyuzitim koné (AVK)

Dalsi metodou je AVK neboli aktivity s vyuzitim kon¢. Tato metoda spada do oblasti
pedagogické a socialni. Vyuziva prostiedi, kde se chovaji kon¢ a kde se s koni pracuje.
Pti této metod¢ se jedna o to, aby postizeny jedinec ziskal motivaci, aktivizaci a slouzi
téz k vychove a vzdélavani lidi s onemocnénim svalova dystrofie.

Tuto metodu Ize vyuzit u vice typa pacienttl, a to naptiklad u déti s poruchami uceni a
chovani, u lidi vSech v€kovych kategorii s mentalnim postizenim, u lidi se smyslovymi

vadami ¢i u lidi s diagnézou autismu.

Psychoterapie pomoci koni (PPK)
Psychoterapie pomoci koni, zkracené téz PPK, ma za ukol, aby postizeny jedinec zacal
byt otevienéjsi a mél veétsi ochotu na sobé pracovat. Pfi této metodé se za pomoci

terapeuta snazi postiZzeny jedinec kon¢ bud’ jen vést, ¢i na ném jezdit.

Parajezdectvi

Parajezdectvi je sport, ktery je urcen pro lidi s pohybovym ¢i mentalnim postizenim. Pii
tomto sportu postizeny jedinec aktivné ovlada koné a jsou pii tom vyuZzivany specidlni
pomucky ¢i pozménéna technika jizdy. Tento sport je mozno vykonavat bud’ rekreacné,
a to vétSinou v ptipadé zacatecnikd, je t€Z mozno tento sport vykondvat i zavodné, to

vétsinou oviem az v piipadé pokrocilejsich znalosti. 2
ALTERNATIVNI DRUHY REHABILITACE

Strukturalni integrace

Strukturalni integrace, zkracené SI, zkouma lidské t€lo a energie gravita¢niho pole ve
kterém se ¢lovek pohybuje.

Smyslem této metody je, aby télo bylo v pfirozené rovnovaze s gravitacni energii. Jedna
se 0 manualni terapii, kterd probiha v deseti lekcich po Sedesati minutach, pii které
dochazi k uvoliovani celé sit¢ spojovacich tkani t€la. Tato terapie uvolnuje predev§im

nohy, ruce a trup, a to z celozivotniho napéti a zatuhnuti.

20 Parent Project. Parentproject.cz: Rehabilitacni péce. [online]. 2017 [cit. 2023-1-5]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz/rehabilitacni-pece
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Tato terapie je fazena mezi jedny z nejefektivnéj$im, protoze se zamétuje na uvolnéni
celého téla, a nejen pouze na urCité casti téla, jako je tomu napiiklad u jinych
terapeutickych metod.

Jinak fteceno, aplikace této metody vede k vyfeSeni dlouhotrvajicich chronickych
problému.

Cena jedn¢ lekce je ptiblizné 1 200 K¢ a mezi jednotlivymi lekcemi je nutno ponechat

rozestup v rozmezi 2-4 tydni. %

2) Kraniosakralni terapie (KT)
Kraniosakralni terapie je energetickou masazi, pti které se pracuje na lebce, trupu a
koncetinach.
Tuto formu terapie je mozno vyuzit na Sirokou oblast obtizi jako naptiklad: pomaha pfi
problémech pohybového aparatu, chronickych bolestech, migrénach a umoziuje télu
regenerovat.
Terapeut pii této metodé zamétuje na jemné rytmické pohyby tkani a tekutin. V jadru
téchto projevu je rytmické proudéni mozkomisniho moku.
Tato metoda ma za ukol navodit zdravé fungovani nervové soustavy a celého
organismu.
Terapeut zde vyuziva své znalosti anatomie, fyziologie, fungovani nervové soustavy a
energetickych procest v téle, z cehoz 1ze usoudit, Ze dany terapeut musi byt velmi dobie
vzdélanym a zkuSenym odbornikem v dané oblasti.
Pfi spravném vyuziti téchto znalosti, dochazi poté u postizeného jedince k harmonizaci
nervove soustavy a zvySeni vitality celého téla, coz by mélo vést ke zlepSeni zdravotniho
stavu daného jedince.

Tato terapie trva vétsinou pfiblizné 90 minut a stoji pfiblizn& 1 500 K¢&. 2

21 Parent Project. Parentproject.cz: Alternativni druhy rehabilitace. [onling]. 2017 [cit. 2023-1-5]. Dostupné

na: https://www.parentproject.cz/rehabilitacni-pece

22 Parent Project. Parentproject.cz: Alternativai druhy rehabilitace. [online]. 2017 [cit. 2023-1-5]. Dostupné

na: https://www.parentproject.cz/rehabilitacni-pece
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3) Synergicka reflexni terapie (SRT)
Synergicka reflexivni terapie, zkracené¢ SRT, mé za ukol 1éCit mozkové, misni a
periferni neuro-ortopedické pohybové poruchy, které se projevuji snizenim svalového
napéti, kontrakturami, skolidzou, ¢i poruchou rovnovahy.
Synergicka reflexivni terapie vyuziva znalosti z oblasti akupresury, reflexivni masaze
ruky, nohy, hlavy a dale také znalosti z osteopatie jako je naptiklad myofascialni
technika.
Cilem této terapie je predevSim, aby terapeut u daného jedince narovnal nespravné
drzeni postizenych Casti téla, a to predev§im koncetin, trupu, patete a hlavy. Terapeut
musi vzdy dané techniky pfizpasobit postizenému pacientovi, kdy se respektuji
pacientovi bariéry tkani.
Pfi této terapii postizeny jedinec necvi¢i, ale nechdvd se odbornym terapeutem
uvoliiovat a zpeviovat té€lesné struktury, kam lze zatadit naptiklad svaly, klouby a péatef,
a zaroven se snazi zvétSovat jejich hybnost a aktivovat ¢i tlumit soucasné nervovy
systém i organy.
Zabranuje tim téZ rozvoji kontraktur, které jsou béZzné u pacientl se svalovou dystrofii,
a zaroven se tim lepsi 1 pacientiv psychicky stav a miize mit poté napiiklad lepsi
vysledky v uceni.
Je téZ nutno zminit, Ze synergicka reflexivni terapie slouzi jako preventivni terapie a je
tedy aplikovéana ihned po zjiSténi diagnozy daného jedince.
Tyto terapie je nutno aplikovat v rozmezi 5-15 sezeni, kdy jedno terapeutické oSetieni
stoji pfiblizné 400 K¢&. 23

4) Termoterapie
Termoterapie slouZi k prohtati svalli a tim tak sniZzuje tuhost vaziva. Pfi termoterapii se
nejcastéji pouzivaji nafukovaci dlahy nebo Kenny zabaly.
Termoterapie si nejcastéji aplikuje lokalng, coz znamena na ur€ité asti téla, ¢imz dojde
v urcitych ¢astech téla k prohiati, zmékceni a uvolnéni ligament, fascii a svall.

Tato metoda se aplikuje nejcastéji v asovém rozmezi 20—-30 minut.

23 Parent Project. Parentproject.cz: Alternativni druhy rehabilitace. [online]. 2017 [cit. 2023-1-5]. Dostupné

na: https://www.parentproject.cz/rehabilitacni-pece
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5)

6)

2.1.3

1)

Elektrostimulace
Elektrostimulace se pouziva vyhradné pro pacienty s onemocnénim svalova dystrofie.
Jedna se o dlouhodobé nizkofrekvencni elektrostimulace, pti kterych dochdzi ke zvyseni

svalové sily a vznika tak odolnost proti tnavé. 24

Balneoterapie

Balneoterapie je terapie, kdy za pomoci odborného zdravotného dohledu jsou danému
pacientovi aplikovany pfirodni 1é¢ivé zdroje, mezi které mizeme zatadit napiiklad
mineralni vody obsahujici soli siry, radonu ¢i jodu. Tyto mineralni vody jsou na pacienta
aplikovany formou regeneracnich koupeli.

Balneoterapie ma 1é¢ebné ucinky primarné na pohybovy aparat postizeného jedince,
proto je hojné€ vyuzivana u lidi s onemocnénim svalova dystrofie.

Hlavnim cilem této metody je pfedevs$im snaha dostat lidsky organismus do stavu, kdy
je maximalné schopen vyuzit svych samolécicich a samoregula¢nich vlastnosti.

Tento typ terapie poskytuje vétSina Ceskych lazni. Lazné€ vétSinou vyuzivaji vodolécbu
véetné LTV v bazénu, vyuziti termoterapeutickych procedur, dlouhodoba protahovaci
cviceni a programy na zvySeni fyzické zatcze.

Balneoterapie je u nés nejvice aplikovana v Janskych Laznich, Velkych Losinach, Vrazi
a Klimkovicich, kde se téZ nachazi odborn¢ erudovany persondl, ktery postizené¢ho

jedince dokdZe v maximalni mife touto metodou uspokojit. %

VODNI REHABILITACE

Watsu
Watsu, neboli celym ndzvem Water Shiatsu, je terapie, ktera je provadéna v teplé vodé
o teploté 35 °C. Tato terapie je zaloZena na principu pomalych pohyba v rytmu vody,

protahovani a houpani.

2 VVACEK, Jan. Lécebna rehabilitace u svalovych dystrofii. Neurologie pro praxi. ¢. 6, s. 302-305. [online].

2005 [cit. 2023-1-5]. Dostupny na: www.neurologiepropraxi.cz

2 VVACEK, Jan. Lécebna rehabilitace u svalovych dystrofii. Neurologie pro praxi. ¢. 6, s. 302-305. [online].

2005 [cit. 2023-1-5]. Dostupny na: www.neurologiepropraxi.cz
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2)

2.14

1)

2)

Tato metoda patii mezi tradicni japonské masazni techniky a je spojena se systémem
akupunkturnich drah.

Teplé voda uvolnuje svaly a podporuje pateft.

Tato metoda ma nejveétsi vliv na cévni systém, svalstvo a nervovou soustavu.
Kdybychom se méli zamé&fit na pacienta se svalovou dystrofii, tak tato metoda u n¢j
zlepSuje pohyblivost a snizuje napéti svalstva, zajistuje elasticnost a ohebnost
vazivovych tkani, zlepSuje drzeni a koordinaci téla a odlehcuje patefti.

Tato metoda vétSinou trva 60 minut a jeji cena se pohybuje na hranici 1 000 K¢.

Wata

Wata, neboli celym ndzvem WasserTanzen, do ¢eského piekladu vodni tanec, pochazi
ze Svycarska.

Tato metoda se provadi v teplé vodé o 34 °C, kdy je postizenému jedinci na nos nasazen
kolik a je vnesen do podvodniho svéta, kde se dostava do stavu beztize a zaziva volny
pohyb.

Touto metodou se télo pacienta protahuje, natahuje, ohybé nebo bali do klubicka a tim
se tak procvicuji ochablé svaly.

Tato metoda trva piiblizné 60 minut a stoji 1 000 K&. 28

RESPIRACNI PECE

Kaslaci asistent

KaSlaci asistent je zafizeni, které poméaha odstranit sekret z dychacich cest dodavanim
pozitivniho tlaku nasledovaného nahlym piepnutim do negativnich hodnot. Rychla
zmeéna pozitivniho tlaku na negativni podpofti vysoky vydechovy pritok, ktery stimuluje

ptirozeny kasel.

BiPAP
BiPAP je zafizeni, které monitoruje apnoe, hypopnoe, omezeni pritoku, RERA,

periodické dychdni a netésnosti v okruhu pacienta. Inteligentni technologie umi

%6 Parent Project. Parentproject.cz: Vodni rehabilitace. [online]. 2017 [cit. 2023-1-5]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz/rehabilitacni-pece
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3)

2.15

vyhodnotit kazdy dech pacienta a nasledn¢ upravit inspiracni tlak, pro u¢innou lécbu

pacienta. Tim eliminuje snizujici se a zvysujici se dechové Gsili pacienta.

Domaci uméla plicni ventilace

Zkracené téz DUVP, je metoda, kdy pomoci specialniho pfistroje ¢astecné nebo tplné
nahrazujeme spontanni dychani pacienta, a to v§e v domécim prostiedi.

Tato metoda je predevsim urcena pro pacienty, u kterych doslo k dechovému selhani, a
nejsou jiz dale schopni trvale dychat bez piistroje.

Postizeni jedinci, ktefi musi vyuzivat tento piistroj, byli v minulosti nuceni zlistavat
V nemocni¢nim zafizeni na oddéleni ARO ¢i JIP, ale vznik tohoto pfistroje jim umoznil
zit doma se svou rodinou, protoze zcela nahrazuje plicni ventilaci, ktera se nachdzi na

vy$e zminénych oddélenich v nemocnici.

PSYCHOLOGICKA PECE

Do psychologické péce lze =zaradit napiiklad krizovou intervenci, konzultace,

psychologické poradenstvi nebo psychoterapii.

Prvnim krokem je poskytnuti psychologické pomoci v krizovych situacich. Pod pojmem

krizova situace si lze pfedstavit napiiklad naro¢né Zivotni situace, ndhlou zménu zdravotniho

stavu postizeného jedince, akutni tézkosti ve vztazich v rodiné jako je rozvod atd.

Krizova situace je zkracené feceno situace, ve které si dany jedinec neni schopen pomoci sam

a je tedy nucen vyhledat odbornou pomoc.

1)

2)

Krizova intervence

Krizova intervence je akutni oSetfeni, kdy je dany jedinec v osobnim kontaktu vétSinou
s psychologem ¢i psycholozkou. Toto akutni oSetieni je aplikovano formou sezeni, a to
vétsinou v rozsahu 1-3 sezeni. Pokud je situace opravdu vazna a sezeni s psychologem
nema potiebny ucinek, je mozno navazat dalsi formu urcité spoluprace, a to pfedevs§im

psychologickym poradenstvim ¢i konzultacemi.

Konzultace
Konzultace je po krizové intervenci takovym pomyslnym druhym krokem. Jednd se

prevazné o jednorazové sezeni, kdy dany jedinec vznasi na odbornika dotazy a odbornik

se snazi s danym jedincem nalézt feSent.
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Jedna se tedy piedevsim o vécnou vyménu informaci, kratkodoby a nezavazny kontakt
s odbornikem, ktery pomtze dotyénému jedinci se v dané situaci zorientovat a

rozhodnout se, jak spravné postupovat pii dal§im rozhodovani se.

3) Psychologické poradenstvi
Pokud nastane situace, ze ani konzultace nevyfesi problém daného jedince, nastupuje
na fadu psychologické poradenstvi.
Psychologické poradenstvi zacind tim, Ze si dany jedinec s odbornikem domluvi
doptedu vice sezeni, pfi kterych spolecné systematicky pracuji na daném tématu ¢i
problému.
Poradenstvi znamena pro daného jedince podporu, provazeni, pomoc pii hleddni vlastni

cesty.

4) Psychologicka lécba/psychoterapie

Psychoterapie probiha ve vztahu klient-terapeut, kdy klient s pomoci terapeuta pracuje
na zmén€ svého psychického stavu nebo své osobnosti.

Jedinci s onemocnénim svalova dystrofie v tomto pfipadé nejcastéji vyuzivaji formu
podptrné psychoterapie, a to bud’ kratkodobé ¢i dlouhodobé, kdy se primarné fesi
psychické obtiZe daného jedince.

Pokud nastane situace, Ze se u dan¢ho jedince onemocnéni svalova dystrofie objevi az
V pozd¢jSim veku, tak to sebou nese velké psychické obtize a takto postizeni jedinci
vetSinou trpi uzkostmi, panickou atakou ¢i depresivnimi stavy. U takového jedince se
téz mohou vyskytnout vleklé poruchy spanku, nervozita, nesoustfedénost ¢i nezvykla
unava. Stim je téZ spojena i ztrata chuti do Zivota. A pro takové piipady je tu

psychoterapie, ktera mé vétsinou pozitivni dopady. %’

27 Parent Project. Parentproject.cz: Psychologicka péce. [online]. 2017 [cit. 2023-1-8]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz/psychologicka-pece
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2.1.6 SOCIALNI PORADENSTVIi

Odborné socialni poradenstvi je poskytovano vétSinou vysokoskolsky vzdélanym a

dostatecné zkusenym socidlnim pracovnikem.

Pti odborném poradenstvi ziskava dany jedinec informace naptiklad o tom, jak si spravné podat
zadost o piispévek, a to vétSinou o prispevek na péci, prispévek na zvlastni pomticky, motorové
vozidlo ¢i na mobilitu. Dale zisk4 informace, jak si zazddat o pfiznani prikazu osoby se

zdravotnim postizenim a nésledné ziskani parkovaci karty.

Dale zde mtze dany jedinec zazadat o pomoc pii podani odvoléani, protoze velmi Casto se stava,

ze v jednom kraji je dany piispévek schvalen a v jiném zase zamitnut.

Socialni poradenstvi téZ mohou vyuzit rodi¢e postizeného jedince, kde se jim dostanou

informace o moznosti péfe o pecujiciho. A to predev§im informace o stacionafich,

odleh¢ovacich sluzbach, kontaktnich a komunitnich centrech ¢&i charitativnich organizacich. 2
2.1.7 ERGOTERAPIE

Ergoterapie je terapie, kterd se u jedince s nemoci svalova dystrofie snazi dosahnout
maximalniho stupné sobéstacnosti a nezavislosti na druhych. Je to terapie zaméfena na cilené,
smysluplné a jasné zvolené aktivity, které¢ maji u dan¢ho jedince dosdhnout maximalni Grovné
Vv oblasti fungovani denniho Zivota, volného €asu, a ptedev§im pracovnich ¢innosti. Ergoterapie
se u takto nemocnych jedinct vyuziva u vSech vékovych kategorii od téch nejmensich, az po ty

nejstarsi.

V jakémkoli véku hraje vZdy primarni roli rodina, ktera danému jedinci slouzi jako psychicka
podpora a zaroven se do celého procesu zapojuje, aby postizeny jedinec védé€l, Ze na to neni

sdm, ale Ze ma kolem sebe blizké, ktefi mu jsou vZdy nablizku a pln€ ho podporuyji.

Ergoterapii mtizeme rozdélit do péti zakladnich oblasti a to: Ergoterapie funk¢ni, ergoterapie
zaméfena na nacvik vSednich dennich cinnosti, ergoterapie zaméstnavanim, ergoterapie

zaméfena na poradenstvi, ergoterapie zamétend na nacvik pracovnich dovednosti.

28 Parent Project. Parentproject.cz: Socialni poradenstvi. [online]. 2017 [cit. 2023-1-8]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz/socialni-poradenstvi
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1)

2)

3)

4)

Ergoterapie funk¢ni

Tato oblast ergoterapie se zaméiuje predevsim na trénink konkrétni postizené oblasti.
Pted samotnym zacatkem si postizeny jedinec a ergoterapeut stanovi cil, ke kterému se
poté snazi uspesné dojit, a to za pomoci cilenych opakovanych cviceni, kde se vyuzivaji
rizné techniky a nastroje.

Ergoterapie funk¢ni dale ovliviiuje predev§im oblasti senzomotorické (zvySeni svalové
hmoty, zlepsSeni svalové koordinace), kognitivni (pamét’, orientace), psychosocialni

(sebeovladani, sebepojeti).

Ergoterapie zamétena na nacvik vSednich dennich ¢innosti

Tato oblast ergoterapie se zamétuje predevsim na vSedni denni ¢innosti, jak jiz vyplyva
Z nazvu. Jednd se predevSim o péci o zevnéjSek, koupani, intimni hygienu, oblékdni,
pfesuny a mobilitu, pohyblivost a dale sem lze zahrnout 1 pfipravu jidla, bézny denni
uklid, nakupovani, manipulovani s telefonem a pocitacem atd.).

Tato metoda ergoterapie je vétSinou provadéna za pomoci riznych kompenzacnich
pomiicek.

Prostiedi je zde pfizplisobeno pacientovi, a to primarné na prostiedi bezbariérové.
Zasadni vyznam zde hraje i edukace pacienta v oblasti self-management technik, coz

jsou techniky zamétené na ochranu svalil, ovlivnéni inavy a snizeni bolesti.

Ergoterapie zaméstnavanim

Tato oblast ergoterapie ma primdrn¢ za cil, aby dany jedinec dosihl co nejvétsi
psychické pohody a aby se zlepsila jeho fyzickd kondice. Je toho dosaZeno tak, Ze jsou
vyuzity rizné kreativni ¢innosti za pouZiti riznych materiali a nastrojti jako naptiklad
préce s papirem, textilem, koralky, tkani na stavu a prace s barvami. Ov§em ne vSechny
¢innosti jsou pro pacienta s onemocnénim svalova dystrofie vhodné jako naptiklad
pleteni ¢i hackovani, kdy dany jedinec kvili slabosti svalii v hornich koncetinach by
tohoto nebyl ani schopen, proto je nutné, aby ergoterapeut zvolil ¢innosti, které dany
jedinec mize vykonavat a zarovei je vzdy dobré, aby dana ¢innost tfeba i podporovala

zesileni svalu.

Ergoterapie zamétena na poradenstvi

Tuto oblast ergoterapie délime na dva druhy pomoci, a to na preventivni a napravny.
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Je to cilend pomoc, kdy hlavnim ukolem ergoterapeuta je, aby danému jedinci a

ptipadné i jeho rodiné¢ pomohl k vyrovnani se s nelehkou zivotni situaci.

Preventivni poradenstvi se snazi ptedejit problémtim, které by mohly nastat.

Napravné poradenstvi se naopak snazi pomoci pfi jiz vzniklych problémech.

Sociélni poradenstvi

Socidlni poradenstvi v ergoterapii se zamétuje predev§im na doporuceni vhodnych
aktivizacnich programt, které jsou nabizeny raznymi pacientskymi sdruzenimi nebo
neziskovymi organizacemi. Téz maji za cil pln¢ podporovat vzajemné setkavani lidi

s onemocnénim svalova dystrofie.

5) Ergoterapie zaméfena na nacvik pracovnich dovednosti

Kazdy typ svalové dystrofie je specificky v tom, Ze se u daného jedince muze objevit
Jiz po narozeni ¢i v détském véku, ale jsou i typy svalovych dystrofii, které se u dané
jedince zacnou projevovat az kolem tficatého, ¢tyficatého nebo dokonce az kolem
padesatého roku zivota. Pokud se svalova dystrofie u daného jedince objevi az v takto
pozdé&jsim veéku je to vétsinou pro daného jedince naprosta katastrofa, a to napiiklad
z pohledu jak zdravotniho, tak pracovniho. Kvuli zhorSujicimu se zdravotnimu stavu je
vétSina takto postizenych jedincil nucena opustit své dosavadni zaméstnani.

A v takovém ptipad¢ nastupuje na fadu tento model ergoterapie. Ergoterapeut nejdiive
podle ergodiagnostického vySetfeni posoudi, jaky je zbytkovy potencidl pro vykon
soucasného povolani a pokud shleda, ze dany jedinec jiZ neni schopen dané povolani
dale vykonavat, tak se snazi postizenému jedinci pomoci vyhledat a ziskat nové
zaméstnani, které viici svému zdravotnimu stavu bude schopen vykonavat.

Tento model ergoterapie neni ov§em zaméten jen na dospélé jedince, ale zamétuje se
téZ na détské pacienty, ktefi trpi onemocnénim svalova dystrofie. Ergoterapeut se zde
s rodi¢i détského pacienta snazi spole¢né vybrat vhodny studijni program a nésledné

vhodné zamé&stnani. 2°

22 SMUCROVA, Hana. Revmaliga.cz: Vite, co je ergoterapie? [online]. 2019 [cit. 2023-1-25]. Dostupné na:

https://www.revmaliga.cz/klub/skleroderma/vite-co-je-ergoterapie/
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2.1.8 POMUCKY
Pomticky pro pacienty s onemocnénim svalova dystrofie lze rozd¢lit naptiklad podle veku.

Pomiicky ve véku od 0-8 let

svali a Slach. Cviceni Ize aplikovat naptiklad na zemi, ale vhodné&j$im je rehabilita¢ni stil, ktery
dany jedinec vyuzije i v pozdé¢jsim véku a pozdéjsich fazich onemocnéni. S vybérem vhodnych

pomucek by mél vzdy napomahat fyzioterapeut ¢i 1ékar.
Nejcastéji vyuzivanymi rehabilitaénimi pomtickami v tomto véku jsou:

e rehabilitacni valec

¢ rehabilitaéni mi¢

e Multiaktiv stone kopule

¢ Soft molitanové micky

e ortézy

e zdravotni kocarek

e sportovni kocarek Benecykl

e vertikalizani polohovaci zafizeni — déti s onemocnénim svalova dystrofie maji
vétsSinou tendenci chodit po $pickach, a to ma za nasledek pomérné rychlé zkracovani
Achillovych Slach. Toto polohovaci zafizeni zajiStuje ditéti pasivni protahovani
Achillovo §lach.

e polohovaci zafizeni — je specidlni polohovaci zidlicka, ktera slouZzi k sezeni, stravovani,
odpoc€inku, hrani atd. Toto zafizeni lze pouZivat jako pomuicku naptiklad ve Skolce,
Skole ¢1 doma.

e Motren — jedna se o 1écebny pohybovy pfistroj, ktery je pohanén elektromotorem a
umoznuje ditéti pasivni ¢i aktivni cviceni. Tento pfistroj je fazen mezi nejlepsi pomiicky
pro lidi s onemocnénim svalova dystrofie. Pravidelnym cvi¢enim na tomto pfistroji dité
podporuje krevni ob¢h a funkcei srdce, pomaha ke zlepSeni dychacich cest, snizuje otoky

koncetin, zamezuje ztuhlosti kloubt atd.
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Pomiicky ve véku do 14 let

V tomto vékovém obdobi je nutno zacdit rozliSovat pomuiicky k domacimu pouziti a Skolnimu
pouziti. Je nutno fict, Ze si dany jedinec vystaci s drtivou vétSinou pomiticek zminénych
Vv ptrechozi vékové kategorii, ale je zde velmi velka pravdépodobnost, ze urcita ¢ast pacienta

bude jiz nucena vyuzivat invalidni vozik.
Domaci pouziti

e invalidni vozik — zde je mozno vybirat mezi elektrickym ¢i mechanickym vozikem.
Kazdy ma sva pro a proti, a proto je doporuc¢ovano poftidit oba druhy vozik, ale je nutno
si také fici, Ze tyto pomilcky jsou velice finanén€ ndro€né a bohuzel zdravotni
pojistovna drtivou vétSinu pomicek bud’ nehradi viibec nebo jen velmi zanedbatelnym
procentem, takze potrizovani veSkerych pomtcek byva vétSinou Cisté jen na rodiné
daného pacienta. Je nutno téz zminit, Ze takovéto pomucky se pohybuji v fadech vyssich
desitek tisic korun az nizsich stovek tisic korun.

e zvedaci zafizeni

e polohovaci zafizeni

e Specialni matrace a postel
SKkolni potieby

e schodolez — je nejhor$i moznou volbou, jelikoZ miva nizkou nosnost a unese pouze
dite, které se pohybuje na mechanickém voziku.

e vertikalni zdviZzna ploSina — tato volba patii mezi nejlepsi. PloSiny vétSinou mivaji
nosnost do 400 000 kg.

e vytah — vytah je pro dité s timto onemocnénim nejlepsi a nejbezpecnéjsi variantou.

vvvvv

béznych Skol nemiize z finan¢niho hlediska dovolit.
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Pomiicky ve véku 14 +
Do této kategorie lze zaradit pomiicky, které postizeny jedinec bude moci vyuzivat po

cely svij zivot.

e kaSlaci asistent — pomucka, kterd slouzi jako podpora efektivniho
vykaslavani.

e BIPAP — piistroj ke kontrole a ptipadné podpote dychani pacienta.

e toaletni a sprchovy vozik

e clektricky vanovy zvedak

e polohovaci pomicky — jsou uréeny ke stabilizacnimu polohovéani téla a
kloubd. Patii sem napiiklad: Antidekubitni limec, polohovaci had,

podlozka pod patu a loket, valec atd.

30 Parent Project. Parentproject.cz: Pomuicky. [online]. 2017 [cit. 2023-1-26]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz/pomucky
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3 PORUCHY UCENI A CHOVANI U OSOB SE SVALOVOU
DYSTROFII

Osoby s onemocnénim svalova dystrofie nejsou postizeni jen z fyzického hlediska, ale
velmi Casto se s timto onemocnénim vazou i riizné poruchy uceni ¢i chovani. V této kapitole si

struéné predstavime tfi nejcastéjsi poruchy, které se u osob se svalovou dystrofii poutaji.
3.1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA (PAS)

Jednou z nejcastéjSich poruch u osob se svalovou dystrofii je PAS neboli poruchy

autistického spektra.

Tyto poruchy patfi mezi pervazivni vyvojové poruchy, coz znamena, Ze pfi této poruse dochazi
Kk postizeni mozkovych funkci, které dané osobé umoznuji komunikaci, socialni interakci,
fantazii a kreativitu. Pokud bychom se zaméfili na osoby, které jsou v procesu vzdélavani od
matefskych Skol aZz po vysoké Skoly, tak pozitivnich zmén u téchto osob lze dosahnout
terapeutickou intervenci a vhodnym piisobenim ve vychové a vzdélavani. Doporucuje se také
vyuziti farmakoterapie, ktera mize ovlivnit nékteré problémové ptiznaky autismu mezi které

patii napiiklad: hyperaktivita, zvySena drazdivost, agresivni chovani ¢i uzkostnost.

Dle dostupnych informaci bylo zjisté€no, Ze lidé trpici autismem maji v 60—70 % minimalné
jednu dalsi ptidruzenou psychiatrickou diagnézu a ve 41% dokonce dvé a vice komorbidnich
diagnéz. Nejcasteji se jedna o uzkostné poruchy, deprese, poruchy pozornosti, poruchy spanku

a pfijmu potravy.

Mezi doporucené pristupy ve vzdelavani osob s PAS je vhodné dodrzovat principy
strukturovaného uceni. Principy strukturovaného uceni vychéazi predevsim z TEACCH
programu a Loovasovy intervencni terapie. Zakladem obou téchto pfistupl jsou intervence

zamétfené na vngj$i zmeénu podminek uceni a chovani a také na zménu mysleni.
Mezi zékladni principy strukturovaného uceni patii predevSim:

e individualizace — zakladem je individualni, laskavy a trp€livy pfistup. Je t€Z nutné od
rodict zjistit o dané osob& co nejvice informaci a nadstandardné se o danou osobu

zajimat.
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e vizualizace — mnoho 0sob s autismem ma leps$i vizualni nez sluchovou pamét’. Lépe si
tedy zapamatuji a nasledn¢ vybavi to, co pro n¢ bylo vizualn¢ zajimavé.

e strukturalizace — u nékterych osob s autismem se osvédcilo rozdéleni prostoru na praci
a relaxaci. Dale je nutno zajistit predvidatelnost ¢asu i pribé¢hu konkrétnich ¢innosti
s ohledem na v¢k a schopnosti dané osoby.

e motivace — funk¢ni motivaéni systém muize pomoci K lepsimu pribéhu vyuky i lepsimu

za¢lenéni daného jedince do zbytku kolektivu. 3

3.2 PORUCHA POZORNOSTI S HYPERAKTIVITOU (ADHD)

Dalsi poruchou, ktera doprovazi osoby s onemocnénim svalova dystrofie je porucha
pozornosti s hyperaktivitou neboli zkracené ADHD. ADHD je zkratka anglickych slov
Attention Deficit Hyperactivity Disorder.

ADHD je tfazena do neurovyvojovych poruch. Jedna se ptedev§im o nerovnomérny a odliSny

vyvoj centralni nervové soustavy, jejiz fidici sttedisko je mozek.
Mezi zakladni symptomy této poruchy patii: nepozornost, impulzivita a hyperaktivita.

e nepozornost—osoba s touto poruchou vydrzi jen velmi kratkou dobu vénovat pozornost
dané &innosti nebo tkolu. Castym projevem je téz odbihani od jedné ¢innosti k druhé.
Nedava pozor a nepamatuje si zadané pokyny, coZ zplisobuje Spatné kratkodoba pamét’.

e impulzivita — osoba ¢asto nenecha druhého domluvit a neustale mu skace do feci.
Nedomysli disledky svého jednani. Takovato osoba je snadno vyprovokovatelna.
Osoba s touto poruchou na dané situace reaguje dvéma zptsoby, a to bud’ utokem, ¢i
unikem.

e hyperaktivita — osoba neni schopna vydrzet kratkou chvili v klidu, neustale si musi
Snééim pohravat, a to napfiklad s tuzkou, mobilnim telefonem ¢i si netrpélivé

poklepava nohou nebo krouti hlavou.

31 BITMANOVA, L. a kol. Specialné-pedagogické minimum pro ugitele: Co délat, kdyz do tiidy prijde zdk se
specidlnimi vzdélavacimi poruchami. 1. vyd. Praha: Pasparta Publishing, s.r.o., 2019, s. 48-59. ISBN 978-80-
88163-30-5.
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Je nutno si alespon stru¢né fict, jaka jsou doporuceni odbornikti pti zvladnuti studenta, ktery
trpi ADHD. Prvnim a zdsadnim krokem je s danym studentem nutno navéazat vzajemny vztah.
Déle je nutno s nim efektivné¢ komunikovat a jasné strukturovat zadané tkoly. Je téz nutno
nastavit jasna pravidla, fad a hranice, pfes které dany student nemuze piekrocit. DalSim

zasadnim krokem je pouzivani vhodné formy motivace a s tim je spojena i moznost relaxace.
32

3.3 OBSEDANTNE KOMPULZIVNi PORUCHA (OCD)

Jedna se o poruchu fazenou mezi uzkostné poruchy. Pro tuto poruchu jsou typické opakujici
se nepfijemné myslenky anebo repetitivni chovani. Toto chovani se projevuje naptiklad
nadmérnym mytim rukou, kontrolovanim véci nebo Castym uklizenim. Pti vykonu téchto
¢innosti se danému jedinci s touto poruchou jinak feeno ulevi a dostane se do stavu klidu ¢i
pohody. Pokud dany jedinec nemé vSak moznost dané véci vykonavat, tak jeho tzkostny stav
citeln¢ vzroste. Vyskyt tohoto onemocnéni je napiiklad typickym pro osoby se svalovou
dystrofii. Dle riznych vyzkumi bylo prokazano, Ze touto poruchou trpi dvojnasobek osob se

svalovou dystrofii, neZ je tomu u zdravych jedinci.

32 BITMANOVA, L. a kol. Specialng-pedagogické minimum pro uéitele: Co délat, kdyz do tFidy prijde ik se
specidlnimi vzdélavacimi poruchami. 1. vyd. Praha: Pasparta Publishing, s.r.o., 2019, s. 21-30. ISBN 978-80-
88163-30-5.

33 Parent Project, 0.s.: Psychologické aspekty Duchennovy svalové dystrofie. [online]. 2013, s. 55. [cit. 2023-

1-30]. Dostupné na: www.parentproject.cz
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4 SOCIALIZACE JEDINCE/OSOB S ONEMOCNENIM
SVALOVA DYSTROFIE A VZDELAVANI

4.1 KATEGORIE TELESNEHO POSTIZENI

Spoleénym znakem osob s télesnym postizenim je jednoznaén€ omezeni pohybu. Tento

hendikep postihuje cloveéka v celé jeho osobnosti.

Té&lesnym postizenim jsou tedy vady pohyblivého a nosného ustroji, kam lze zatadit naptiklad

kosti, klouby, Slachy a svaly.
4.1.1 SPECIALNI PEDAGOGICKE POTREBY A PODMINKY VZDELAVANI

Individualni pedagogicka podpora mize zlepsit ¢i dokonce prodlouzit Zivot détem, mladistvym
¢i mladym dospélym, ktefi trpi onemocnénim svalovd dystrofie ¢i jinym télesnym
onemocnénim. Veskera podpilirnd opatfeni pro studenty se specialnimi vzdélavacimi potiebami

zohlednuje vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.

Dale je bezpodminené nutné zajistit takové prostiedi, aby bylo bezpecné, oteviené a

pfizptisobené specidlnim potfebam studenti.

Prvni takovou podminkou je zajistit bezbariérovy ptistup do vSech Skolskych zatizeni, aby dany
postiZzeny jedinec mohl do budovy skoly bezproblémové vstoupit. Druhou podminkou je zajistit
odpovidajici technické vybaveni pro pohyb postizeného jedince ve tiid¢€ a pfizplisobeni toalet
a ptipadné i koupelny, coz se tyka predevsim ubytovacich prostor v objektu skolského zatizeni.
Tteti podminkou je zajisténi vhodnych didaktickych pomticek. Ctvrtou podminkou je zajistit
odpovidajici pomuicky pro psani a rozvoj manualnich dovednosti jako jsou napiiklad specialné
upravené niizky apod. Patou podminkou je bezpochyby zajisténi pomilcek pro télesnou
vychovu a relaxaci, coZ je pro osoby se svalovou dystrofii velice dulezité. Jedna se predevsim
o pomicky typu rehabilitacnich mici, podloZzek na cviceni, podplrnych pomicek pro
polohovani apod. Sestou podminkou je zaji§téni kompenzaénich pomuicek jako jsou napiiklad

berle, hole, mechanické a elektrické voziky, choditka apod.

4.1.2 SPECIFIKA POSUZOVANI SPECIALNICH VZDELAVACICH POTREB U
SVALOVYCH DYSTROFII

Posuzuje se ptedev$im mira zachovani hybnosti, kvalita dychéni, mira unavitelnosti.
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Hybnost

Mira postizeni hybnosti zavisi na typu svalové dystrofie a stupni progrese. V samotném pocatku
nemoci je hybnost provazena ¢astym zakopavanim, pady a nestabilitou pfi chlizi. V takovémto
naptiklad vyjit do schodt. Doporucuje se, aby vyukové mistnosti pro tento typ osob byly
umistény v pfizemi budovy a tim se tak minimalizovala nutnost piesunu postizené osoby

napiiklad z patra do patra.

V dal$i fazi nemoci jiz osoba neni vétSinou schopna samostatné chodit, a proto je nutno
v takovém piipadé¢ pofizeni invalidniho voziku. Zde je také potieba brat na zietel, ze zpocatku
je osoba jesté schopna S vypétim vSech sil ovladat vozik, takze zpocatku postaci poftidit
mechanicky vozik, ale s postupem ¢asu dana osoba vytrati i tuto schopnost, a proto je poté
nutno pofidit vozik elektricky. V takovém ptipad¢ je jiZ nutno dané osobé vytvofit takoveé
podminky, aby se po budové mohla pohybovat zcela bez piekéazek, a proto je nutno vytvofit
bezbariérové prostiedi, které lze charakterizovat tak, ze se naptiklad odstrani prahy u dvefi,
V ucebné se lavice rozestavi tak, aby mezi nimi mohl vozik projet a aby se osoba mohla ptipadné
ptesunout k profesorovi v ptipadé Gstniho zkousSeni, dale je nutno potidit takovy studijni stil u

kterého se da s vozikem sedét.

Co se tyka spole¢nych stravovacich prostor at’ to jsou menzy ¢i jidelny, je potifeba dané
postizené osob¢ zajistit bezproblémovy piistup 1 do téchto prostor. Samotné stravovani
zpocatku dany jedinec zvladd samostatné jen je potfeba mu napiiklad pomoci s talifem,
sklenickou ¢i ptiborem. V pozdéjsi fazi nemoci, kdy dany jedinec vétSinou ztraci hybnost i
V hornich koncetinach je nutno, aby dané¢ho jedince obsluhovala druhd osoba. VéEtSinou se
v takovém ptipad¢ jednd o asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta, ktery postizeného

jedince nakrmi a co tyka tekutin, tak ty dany jedinec konzumuje za pomoci bré¢ka.
Dychani

Dychani je tizce spjato s funkcénosti svalil. S postupem nemoci se tedy zhorsuje i kvalita dychani
postiZzeného jedince. Klesa sila a funkénost svald, které jsou potfebné pii dychani a tim vznika
zhorsené dychani, coz zptisobuje horsi okyslicovani organismu, a to predevs§im mozku. Z toho
ditvodu je poté dany jedinec Castéji unaveny, ma vypadky pozornosti a trpi bolestmi hlavy. Déle
je tim sniZena funk¢nost plic, a proto dany jedinec jiz neni schopen del§iho mluveného projevu,

a proto je téZ nutno, aby mu byly kladeny kratké otazky, na které je kratkd odpovéd'.
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V pozdéjsi fazi nemoci jiz postizeny jedinec neni schopen zaddného hlasového projevu a
Vv takovém piipad¢ je nutno pfistoupit k tracheostomii ¢i piistrojové podporovanému dychéni.
V takovém piipadé jiz dany jedinec komunikuje s profesorem skrze alternativni a
augmentativni komunikaci. Je také nutno pocitat s vétsi absenci dané¢ho jedince ve vyuce,
protoze postup nemoci je jiz velmi vazny a vétSinou i spojeny s dalsimi komplikacemi typu
nemoci jako jsou napiiklad bronchitida ¢i zapal plic. Proto je nutno brat na takového jedince
ohled a absenci na vyuce tolerovat a téz je nutno byti danému jedinci maximalné na blizku

Vv ptipad¢ doplnéni si zmeskaného uciva.

4.1.3 PSYCHOSOCIALNI A PEDAGOGICKA HLEDISKA PRACE S OSOBAMI SE
SVALOVOU DYSTROFII

U onemocnéni svalova dystrofie je typické, ze kvili nedostatku bilkoviny dystrofinu, coz
je bilkovina, ktera hraje zasadni roli pfi vyvoji svalli a mozku, dochazi k nedokonalému pifenosu

informaci, coz ma velmi negativni vliv na kognitivni funkce postizeného jedince.

Postizené osoby touto nemoci nejsou tak schopny zpracovavat informace spravnym zptisobem
a dostatecné rychle jako to dokéaze zdravy jedinec. Stupen fyzického postizeni ani uroven I1Q
nehraje takovou roli pii naruseni urcitych kognitivnich funkei. Jak jiz bylo zminéno v tvodu
této bakalarské prace, tak onemocnéni svalova dystrofie postihuje primarné muzskou populaci.
Stejné jako je prokazano to, co bylo zminéno v predeslé véte, je téZ prokazano, Ze osoby s timto
onemocnénim maji velky problém s opozdénym vyvojem feci, u¢enim a poruchami chovani.
Piiklady jednotlivych poruch uceni a chovéani byly zminény jiz v ptedeslé kapitole této
bakalarské prace. Je ovSem nutno v kratkosti doplnit, Ze riznymi vyzkumy bylo prokazéano, Ze
piiblizné 40% muzské populace trpici timto onemocnénim byla diagnostikovana dyslexie,

dysgrafie a vSechny podobné poruchy.

Pti vyuce takto nemocnych jedincii je potfeba dodrzovat urcita pravidla. Prvnim pravidlem je,
ze k danému jedinci je nutno mluvit v kratkych vétach a vyZadovat po ném, aby instrukce
zopakoval vlastnimi slovy. Druhym pravidlem je dodrZzovat ¢asovou souslednost pfi zadavani

ukola.

Osoba v podobe¢ asistenta pedagogika hraje u takto nemocnych jedincti doslova klicovou roli.
Asistent pedagogika pomahd postizenému jedinci nejen pii uceni, ale je i kli€ovou osobou pfii

vytvateni a udrZzovani dobrych sociadlnich vztaht ve tiid¢.
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Pokud se u dané¢ho jedince vyskytuje 1 porucha typu ADHD ¢i ADD je nutno, aby byly
zmirnény nezadouci ucinky, a to vétSinou za pomoci psychoterapie. V této oblasti je téz nutné
zapojeni jak asistenta pedagoga, tak predev§im rodiny postizeného jedince a tim se dostavame

i kK tomu, ze rodina hraje v socializaci jedince velmi vyraznou roli.

414 SPECIFIKA VZDELAVACIHO PROCESU U OSOB SE SVALOVOU
DYSTROFII

U osob s timto onemocnénim je dulezité, aby pii vyuce byl pfitomen asistent pedagoga. Je
téz dulezité, aby takto nemocnym jedinciim byla vyuka plné€ pfizplisobena, a to naptiklad
Vv pomalej§im pracovnim tempu. Déle je dilezité respektovat rychlejsi unavitelnost a
nemoznost psat déle nez n€kolik minut. Ve vysSich stupnich studia, kam mizeme zafadit
napiiklad stfedni Skoly ¢i vysoké Skoly, je vhodné, aby postizeny jedinec dostal pfipravené
pisemné souhrny latky a aby do takto pfipravenych pisemnych souhrnd jen dopisoval urcité
¢asti a zapojoval se tim tak pln€ do vyuky. Napftiklad pfi vyuce matematiky ¢i deskriptivni
geometrie je zadouci vyuziti digitdlni techniky ¢i minimalné¢ alespon tolerovat urcité
nepiesnosti. V pozdéjsich fazich nemoci, kdy jsou jiz zasazeny i horni koncetiny a postizeny
jedinec tak jiz neni schopen vyuzivat ruce k psani ¢i rysovani, je dobré vyuzit modernich

technologii, a to naptiklad tabletu ¢i jiné technické vymoZenosti dnesni doby.

Dulezité je téz upravit formy zkouseni. Oveéfovani védomosti daného jedince 1ze bud’ pisemnou
¢1 ustni formou, v tomto piipadé se vyuziva vétSinou Ustni forma. Zde se opét ukazuje nutnost
asistenta pedagoga, protoze dal$i moznosti formy zkousSeni je i to, zZe postizeny jedinec bude
asistentovi diktovat spravné odpovéedi a asistent bude za postizeného jedince dané odpovédi

pisemné zaznamenavat.

Pisemné testy vétSiho rozsahu by mély byt ¢astecné kraceny a plné€ pfizptisobeny moZznostem
postizeného jedince. Co se tyce hodnoceni, mél by profesor nebo vyucujici brat v potaz stav

postizeného jedince a mél by byt schopen piistoupit k mensim tlevam v hodnoceni.

Jednou z poslednich podstatnych véci je motivace. Profesor, vyucujici ¢i asistent pedagoga by
m¢él postiZzeného jedince pln€ motivovat a radovat se z drobnych zlepseni a davat postiZenému

jedinci mensi, rozumné a dosazitelné cile.
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415 ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNi KOMUNIKACE

V kapitole s nazvem dychani byly zminény dvé formy komunikace mezi profesorem a

postizenym jedincem. Zde si trochu podrobnéji popiseme o¢ se vlastn€ jedna.

Kompeten¢ni pfistup je zakladem vhodného pfistupu k jedincim s onemocnénim svalova
dystrofie. Kompeten¢ni pfistup je v podstaté zaméien na rozvoj potencialu, kompetenci,
individualniho talentu a nadani daného jedince, kde se bere v potaz jeho omezeni, které vyplyva
z dané¢ho postizeni. Klade se zde nejvétsi diiraz na jeho samostatnost, podporu volnich

vlastnosti, vytrvalosti a piekonavani prekazek.

Jako piiklad lze uvést jedince, ktery trpi tézkou formou spindlni svalové dystrofie, kde je
poskozeni jak svalové, tak i mozkové a tim padem dany jedinec ma piimo narusené i feCové
schopnosti a je vétsinou zavisly na umélé plicni ventilaci. Dale 1ze uvést ptiklad jedince, ktery

trpi dysartrii, coZ je porucha artikulace projevujici se vyraznou neobratnosti ve vyslovnosti.

Porucha dysartrie je zptisobena vét§inou obrnou nebo narusenim artikula¢niho svalstva, kam
patii naptiklad jazyk, obli¢ejové svaly, hltan ¢i hrtan. Neékdy tato porucha byva spojena i

s poruchou polykani, coz je typické u osob s onemocnénim svalova dystrofie.

4.1.6 MODERNI TECHNOLOGIE JAKO PROSTREDEK KOMUNIKACE OSOB
S ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

V sou€asné dobé jsou jiz moderni technologie na takové Urovni, Ze je lze vyuzit jako

prostiedek komunikace u osob trpicich onemocnénim svalova dystrofie.

Typickou moderni technologii k dorozumivani je pocita¢, ktery je ovladan za pomoci
klavesnice a mysi. Na pocatku onemocnéni svalové dystrofie je dany jedinec jesté relativné
schopen ovladat pocitac za pomoci mysi a kldvesnice. V pozdéjSim stadiu nemoci tato moznost
ovSem zanika, a proto bylo nutno pocita¢ upravit ¢i vylepsit, aby ho mohli vyuzivatilidé s timto
onemocnénim. Pocitac se v poslednich pfiblizné deseti letech stal u takto nemocnych jedinct
jednou ze zakladnich pomucek pfi komunikaci. Pocita¢ u postizené¢ho jedince muze slouzit
napiiklad jako prostfednik pro komunikaci s okolim, je téZz skvélym pomocnikem pfi
vzdélavani a téz je ndpomocen pii rozvijeni smyslového vnimani ¢i pamétovych a feCovych

schopnosti.
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Jak jiz bylo zminéno vySe, tak bylo nutno pocita¢ upravit potfebam postizeného jedince, a tak
je jiz dnes bézné, ze takto nemocny jedinec miize pocita¢ ovladat za pomoci velkoplosné

klavesnice, trackballu, spinace, a dokonce i pohybem hlavy, tst ¢i oci.

Na potizeni tdchto modernich pomuicek piispiva napiiklad Utad prace CR, a to podle zdkona

329/2011 Sh.

Déle bylo potieba vytvofit pocitacové programy, které by postizenym jedincim usnadnily
komunikaci a jednim z téchto programt je napiiklad Grid. Tento program vyuziva piredem
pripravené tabulky ze symbolti, obrazk, slov a pismen. Program Grid ma dale hlasovy vystup,

ktery slouzi uzivateli k tomu, Ze kdyz sestavi néjakou zpravu, tak ji program nahlas piecte.

Dalsi uzite¢nou moderni technologii je napiiklad kamera Tobii PCEye, ktera detekuje smér
pohledu a pohyb oc¢i daného jedince. Pocita¢ nasledné fekne hlasem, na co se dany jedinec diva

a prehraje naptiklad zvuk.

4.1.7 ASISTENT PEDAGOGA JAKO PRAVA RUKA OSOBY S ONEMOCNENIM
SVALOVA DYSTROFIE

Jak je jiz patrné z nazvu kapitoly, tak osoba asistenta pedagoga je opravdu takovou pravou
rukou postizeného jedince. Prace asistenta pedagogika zaina tim, Ze si pfed budovou Skoly
vyzvedne daného postiZzeného jedince a poté ho po cely den provazi a napomahd mu se v8§im co
je potieba. Pocinaje doprovodem do ucebny a plnou ndpomoci pii vyukové hodin¢€ a konce

pfedanim rodiné po skonceni vyuky.

Asistent pedagoga je postizenému jedinci napomocen jak béhem vyuky, tak i po vyuce, kdy ma
moznost s danym postizenym jedincem dohnat ucivo, které postizeny jedinec nezvladl béhem
bézné vyuky. Je zde také mozZnost vyuzit sluzby asistenta pedagoga pii piipraveé ¢i opakovani

probrané latky a na naslednou pomoc pii pfipravé na vyuku dalSich dni.

V neposledni fadé jsou sluzby asistenta pedagoga vyuzity i v situaci, kdy dany jedinec neni

schopen byt pfitomen na vyuce osobné, ale je nucen vyuku absolvovat pomoci dalkového
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piipoj

postizenému jedinci v§e potiebné, aby se takovato dalkova komunikace mohla uskute¢ni

4.2

1)

2)

3)

4)

eni naptiklad pres sluzbu Skype. V takovém piipad¢ asistent pedagogika pfipravi
t 34

ZAKONY A VYHLASKY POMAHAJICI LIDEM
S ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

Vyhlaska ¢. 607/2020 Sb.
wVyhlaska, kterou se meni vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb

I3

ve Skolach a Skolskych poradenskych zarizenich, ve znéni pozdéjsich predpisii.

Zakon ¢. 561/2004 Sb.
. Zdkon o predskolnim, zdkladnim, stFednim, vyssim odborném a jiném vzdeéldavani

(Skolsky zakon).

Vyhlaska ¢. 398/2009 Sb. — bude zrusena k 1. 7. 2023 a bude nahrazena Zakonem ¢.
283/2021 Sb.

Vyhlaska ¢. 398/2009 Sb.

, Vyhlaska o obecnych technickych pozadavcich zabezpecujicich bezbariérové uzivani
staveb.

Zakon €. 283/2021 Sb.

,,Zdkon stavebni.” — ktery nahrazuje vySe zminénou vyhlasku a je do ngj
zakomponovano vSe co se tykd obecnych technickych pozadavkd zabezpecujicich

bezbariérové uzivani staveb.

Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.

,» Vyhlaska o vzdélavani Zakii se specialnimi vzdélavacimi potiebami a Zaku nadanych.
35

3 BITMANOVA, L. a kol. Specialng-pedagogické minimum pro uéitele: Co délat, kdyz do tFidy prijde ik se

specidlnimi vzdélavacimi poruchami. 1. vyd. Praha: Pasparta Publishing, s.r.o., 2019, s. 121-136. ISBN 978-80-

88163-

35

30-5.

Vyhlaska ¢.  607/2020  Sb., Dostupné na:  https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2020-607
Zakon ¢. 561/204 Sb., Dostupné na: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2004-561
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4.3 VZDELAVANI OSOB SE SVALOVOU DYSTROFIi

43.1 MATERSKE SKOLY/PREDSKOLNI VZDELAVANI

Jelikoz je prokazano, ze svalové dystrofie se u déti zaCind projevovat az kolem Sestého Ci
sedmého roku zivota, tak drtiva vétSina takto nemocnych déti navstévuje klasickou matefskou

Skolu jinak feceno, jsou v kolektivu zdravych déti.

Existuji u nas ovSem i specidlni matefské Skoly, mezi které naptiklad patii mateiské Skoly
logopedické a specialné pedagogicka centra. Do téchto specialnich zatizeni mohou byt zatazeny
déti, které maji napiiklad potize s fe¢i nebo déti, které trpi poruchami chovani a nejsou tak

schopny vydrzet v kolektivu zdravych déti.

Jsou ovSem 1 ptipady, kdy si rodina nech4 daného postiZzeného jedince v domaci péci a vyucuji

daného jedince doma, a to z ditvodu, Ze u nés neni dochazka do matetské Skoly povinna.
432 ZAKLADNIiSKOLY

Déti se svalovou dystrofii patii do skupiny osob se zdravotnim postizenim neboli jsou to
déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Na takovéto osoby je mySleno v zdkonech, a proto
tyto osoby maji narok na vzdélani, které odpovida jejich potiebam. Maji tedy narok, aby jim
byly vytvofeny takové podminky pro bezproblémové a plnohodnotné vzdélani, a to napiiklad

za pomoci riznych didaktickych pomucek, vyuzivani specialnich uc¢ebnic apod.

Specialn¢ pedagogické centrum pro Zaky s télesnym postizenim je zafizeni, které na zakladé
psychologického vySetfeni urci konkrétni specidlni vzdélavaci potieby Zaka s danym télesnym
postizenim. V téchto centrech pracuji zkuSeni pracovnici z fad vysokoskolsky vzdélanych
specialnich pedagogt, psychologi a socidlnich pracovniki a vzdy kazdého jedince dilkladné
vySetii a ur¢i spravné vzdelavaci potieby, takze rodi¢ dan¢ho jedince si muze byt zcela jist, Ze

bude jeho ditéti spravné doporuceno.

Vyhlaska ¢ 398/2009 Sb., Dostupné na: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2009-398/zneni-
20091118#pl17 pl7-1-2

Zakon ¢. 283/2021 Sb., Dostupné na: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2021-283/zneni-
20230701#p334_f7205767
Vyhlaska €. 27/2016 Sb., Dostupné na: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2016-27
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4.3.3 STREDNI SKOLY

V soucasné dobé ma jiz vétsina stfedni Skol ¢i stiednich odbornych ucilist’ zcela zatizené
bezbariérové vybaveni celé budovy. Proto je jiz zcela bézné, Ze osoby se svalovou dystrofii ¢i

jinym télesnym postizenim navstévuji béznou stiedni skolu.

Osoby se svalovou dystrofii maji tedy stejné podminky vzd¢lavani jako zdravy jedinec a to
tedy, ze mu uroven stiedniho Skolstvi zajisti UpIné stfedni nebo stfedni odborné vzdélani a
zaroven ho ptipravi ke studiu na vys$sim stupni, kam Ize zaradit Vyssi odborné skoly a Vysoké

Skoly.

Z logického usudku Ize fict, Ze jedinec s onemocnénim svalova dystrofie si vybird studijni
obory, kde na n¢j neni vyvijena fyzicka zat¢z, a proto mizeme fict, ze vhodnymi studijnimi
obory ¢i Skolami jsou naptiklad gymnézia, ekonomicky zaméfené obory, humanitni obory
apod. Dale je ¢im dal Castéjsi, Zze takto nemocné osoby se snazi zdokonalovat v oblasti
pocitatové gramotnosti, a proto dochazi na pocitacové kurzy, které pro né mohou mit plusové

body pti budoucim uplatnéni na trhu prace.

Co se tyce integrace jedincti s onemocnénim svalova dystrofie mezi zdravé studenty je vétSinou
bezproblémova. A to z divodu, Ze studenti stfednich kol jsou jiz ve v&ku, kdy maji vice
rozvinuté socialni citéni, a proto se zde spise setkdvame s pozitivnimi piiklady, kdy naptiklad

ostatni studenti maximaln€ napomahaji postizenému jedinci pii manipulaci s vozikem apod.
434 VYSOKE SKOLY

Osoby s onemocnénim svalova dystrofie mohou i po uspé$ném dokonéeni stfedni skoly
pokracovat ve studiu na vysoké Skole. AC to byva spiSe v ojedinélych piipadech, tak i na
takovéto ptipady jsou vysoké Skoly pfipraveny a drtiva vétSina vysokych Skol pocinaje
vefejnymi a konce soukromymi Skolami jsou dnes jiz plné piizpisobeny potiebam téchto
jedinct. Na vysokych Skolach je dnes jiZ mnoho podplrnych programil pro takto nemocné
osoby a naptiklad i Evropska unie se snazi formou dotaci napomahat skolam, aby takovyto
jedinci mohli studovat studijni obory, které¢ jim po tspéSném dokonceni studia napomohou k
ziskdni zaméstnani, které bude odpovidat jejich zdravotnimu stavu a momentdlnim

schopnostem.

54



Stejné jako je tomu u vSech predeslych stupitli vzdélavani, tak 1 zde mlze postizeny jedinec
vyuzivat sluzby osobniho asistenta, ktery mu bude ndpomocen ve vSech oblastech, které mu

&ini obtize. 36 37

4.3.5 INDIVIDUALNI VZDELAVACI PLAN

Kazdy jedinec s onemocnénim svalova dystrofie, ktery by nezvladl studium na bézné skole

kteréhokoli stupné vzdélavani, si mize pozadat o individualni vzdélavaci plan.

Zakonni zéstupci postizené¢ho jedince musi kazdorocné pisemné zadat feditele dané skoly o
povoleni vzdélavani podle individudlniho vzdélavaciho planu. K pisemné Zadosti je vzdy nutno
dolozit pisemné doporuceni pedagogicko-psychologické poradny ¢i specialné pedagogického

centra.

Pokud jsou dolozeny vSechny potiebné dokumenty a je dany jedinec shledan jako zptisobily
kK IVP, tak feditel dané $koly udé€li souhlas a dana Skola poté musi vypracovat dokument

individualniho vzdélavaciho planu.

Cely proces je velice ¢asove naro¢ny, je potieba vytidit mnoho dokumentt, ale pokud IVP pro
daného jedince je jedinou moZnosti, tak je nutno tento zdlouhavy a naro¢ny proces kazdorocné

podstoupit.

3% FARAR,Vaclav. Diplomova prace: Zivot se svalovou dystrofii a spindlni svalovou atrofii. [online]. Brno,
2008, S. 26-30. [cit. 2023-2-8]. Dostupné na:

https://is.muni.cz/th/o01gv/progresivni_svalova_onemocneni_konecna_verze.pdf

3 BARTONOVA, M. Strategie ve vzdélavani déti a Zikii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami. 2. vydani.

Brno: Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-158-4.

38 KENDIKOVA, J., VOSMIK, M. Jak zvladnout problémy déti se $kolou?: Déti se specidlnimi vzdélavacimi
potrebami ve skole — prakticka prirucka pro rodice, ucitele a dalsi odborné pracovniky. 1. vydani, Praha: Pasparta,

0.p.s., 2013, s. 64-81. ISBN 978-80-905576-0-4.
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4.4 ROLE RODINY A SPOLECNOSTI V PROCESU SOCIALIZACE
JEDINCE S ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

Socializace jako celoZivotni proces

Socializace je proces, ktery probiha celozivotné. Spolecnost na daného jedince pusobi
takovym stylem, Ze u daného jedince dochazi k vyvojovym zménam, které nelze oznacit jako
vrustani do spolecnosti. Jiz socializovany jedinec méni svou socidlni roli napiiklad
rodi¢ovstvim, odchodem do dichodu apod. Kazdy jedinec se tak musi pfizpisobit proméné
spole¢nosti, a to napiiklad v povolani, kdy naptiklad nékteré profese zanikaji a nékteré nové
naopak vznikaji. Nebo naptiklad jiz socializovany jedinec piechazi z jedné spole¢nosti do

druhé, ve které se musi znovu socializovat, a to naptiklad v ptipadé jiné kultury.*®
Definice pojmu rodina zni podle Dunovského takto:

»Rodina je z hlediska socializace ze tri primdrnich spolecenskych skupin (spolu se skupinou
nejvyznamnéjsi soucasti spolecenské mikrostruktury, kterd provazi cloveka nebo se ho alespon

néjak dotyka ve vsech fazich jeho Zivota.

Z toho hlediska je mozno chdpat rodinu jako malou primdrni spolecenskou skupinu — jednotku
zaloZenou na svazku muze a zZeny, at uz se jedna o manzelstvim vazany svazek nebo partnerské
souziti, na pokrevnim vztahu rodicu a deti ¢i vztahu jej substituujicim (osvojeni), na spolecné
domacnosti, jejiz clenové plni spolecensky urcené a uznané role vyplyvajici ze souZiti a souhrnu
funkci, jez podminuji existenci tohoto spolecenstvi a davaji mu viastni vyznam ve vztahu

K jedinciim i k celé spolecnosti. “ (Dunovsky, 1999) 40

Tato nadherna definice zcela vyjadfuje roli rodiny v procesu socializace jedince
s onemocnénim svalova dystrofie. Vyplyva z ni, Ze rodina je tim nejhlavnéj$im ¢lankem, ktery
daného jedince musi doprovézet ve vSech situacich, byt mu na blizku a napomahat mu se zvonu

zaclenit do bézného Zivota a spolecnosti.

3 C{ZKOVA, 1. Prehled socidlni psychologie. 1. vyd. Olomouc: UP, 2001. ISBN 80-244-0150-9.

% DUNOVSKY, J. a kol. Socidlni pediatrie. Grada — Avicenum, Praha, 1999, s. 279. ISNB 80-7169-254-9.
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Pokud dany jedinec ma takovouto plnou podporu své rodiny, tak je jeho zaclenéni do
spole¢nosti velmi rychlé, protoze i samotny jedinec touto podporou ziskava ur¢itou motivaci a
energii, aby piekonal veskerd uskali, kterd mu toto onemocnéni piindsi a aby byl znovu

plnohodnotnym clankem spolecnosti v rdmci svych maximalnich moznosti.

Definice pojmu spolecnost zni podle Velkého sociologického slovniku takto:

nejvetsi spolecenskou skupinu, k niz mize jedinec ndlezet. Socialni agregat osob obou pohlavi
a riuznych vekovych skupin spojenych v sobéstacné uskupeni, jez si vytvorilo vlastni instituce,
které respektuje, a kulturu, kterou sdili; v nejuzsim smyslu soubor osob Zijicich ve skupindch,
jez jsou vzajemné propojeny, na spolecném, vymezeném a ohraniceném teritoriu kontrolovaném
politickou moci, sdilejicich zdkladni spolecenské hodnoty, Fidici se tymiz zakladnimi normami

a chovajici se podle ustdlenych kulturnich vzorii. “ (Velky sociologicky slovnik, 1996) 4

Z této definice téz vyplyva, Ze spolecnost hraje velkou roli pfi socializaci riznych osob, a to i
0sob s onemocnénim svalova dystrofie. Pokud dany jedinec ma kolem sebe spolec¢nost lidi,
ktefi mu jsou napomocni a ktefi ho podporuji a berou jako rovnocenného, tak je zaclenéni

takového jedince do spolecnosti rychlym procesem.
Definice pojmu socializace dle Sed’'ové zni takto:

,Socializace predstavuje zcela zasadni element jak ve vztahu k jednotlivci, tak ve vztahu ke
spolecnosti. Pro jednotlivce pak znamenda ceStu K uspokojivym interakcim s druhymi lidmi. Bez
toho, Ze by prosel socializaci, by clovek nebyl schopen jednat, komunikovat s druhymi,

vyjednavat a zapojovat se do spolecnych cinnosti.“ (Sed'ova, 2007, s. 13) 42

41 Univerzita Karlova. Velky sociologicky slovnik. Praha: Vydavatelstvi Karolinum, 1996. ISBN 80-7184-310-
6 (soubor).

2 SEDOVA, K. Déti a rodice pred televizi. Brno: Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-149-2.
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5 AKCE A VOLNOCASOVE AKTIVITY NA PODPORU OSOB

1)

2)

3)

S ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

Mezinarodni odborna konference: Péce o pacienty se svalovou dystrofii, zejména
typ Duchenne

V roce 2023 to bude jiz patd mezindrodni odbornd konference, kterd se potada na
podporu lidem s onemocnénim svalova dystrofie.

Na tuto odbornou konferenci se kazdorocné¢ dostavuji odbornici, pacienti i jejich
pecujici osoby. Z tad odbornikil zde maji zastoupenti, jak Cesti specialisté, tak zahrani¢ni
odbornici.

Tato konference si klade predevsim za cil, aby zde odbornici ze vSech zemi piednesli
své nové poznatky a tim se tak mohla naptiklad zlepSit péce o nemocné pacienty v nasi
zemi. DalSim cilem je bezpochyby dostat onemocnéni svalova dystrofie do povédomi

co nejvice lidi, ktefi doposud o daném onemocnéni neslyseli.

Svétovy den povédomi o Duchennové svalové dystrofii

Tento svétovy den se potada kazdorocné 7. zafi, coz ma svij vyznam. Ten vyznam je
takovy, Ze dystrofinovy gen se skldda ze 79 exontll a z toho vyplynulo datum konéni
akce 7.9.

Tuto akci potada Svétova organizace Duchenne (WDO) a spojuje pacienty, jejich
rodiny, kamarady, 1¢kate, odbornou vetejnost, védce a dalsi osoby z celého svéta.

Hlavnim cilem této akce je zvySit povédomi o nemoci.

Béh na Snézku

Béh na SnéZku je projekt, ktery porada neziskova organizace Parent Project.

Této akce se v roce 2022 ucastnil tatinek jednoho z nemocnych déti, kdy ubé&hl 230
kilometri. B&h zapocal 3. Cervna 2022 ve mésté¢ Tiebi¢ a na Snézku dobchl za
neuvéfitelnych 40 hodin, kdy mél pouhych 15 piestavek béhem celého béhu. Béhem
této akce mohli lidé posilat libovolné castky na transparentni ucet neziskové organizace,
ktera je poté vyuZije pro vSechny klienty se svalovou dystrofii. Nakonec tato akce byla
Z pohledu neziskové organizace uspeéSnou, protoze se vybralo 112 000 K¢, které

pomohou lidem s onemocnénim svalova dystrofie.
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4) Schranka divéry
Schranka divéry je iniciativou organizace Parent Project, kdy psycholozce, ktera
spolupracuje s touto organizaci, mize kdokoli zaslat anonymni email s dotazem a
psycholozka mu nasledn¢ odpovi.
Vétsinou tuto sluzbu vyuzivaji pacienti se svalovou dystrofii, ¢i jejich rodiny k dotaztim

ohledné nemoci.

5) iBoccia
iBoccia je sport podobny francouzskému sportu pétanque.
Je to sport, ktery patii mezi volnocasové aktivity pro lidi s onemocnénim svalova
dystrofie.
Pfi tomto sportu je smyslem hry umistit cervené ¢i modré kozené micky svého tymu
k nejblizsimu Jacku, coz je bily mi¢ek. Vyhrava ten, kdo ma nejvice micki svého tymu
u Jacka. Kazdy tym tvofi tfi az Sest ¢lend.
Tato hra se hraje primarn¢ na rovném povrchu, takze idealnim mistem ke konani této
hry je naptiklad télocvi¢na. Ke hie je nutno pouzivat specidlni odhodové rampy se
kterymi manipuluje asistent postizeného jedince.
V roce 1984 se tento sport stal paralympijskym sportem. V roce 2021 na paralympiade
v Tokiu se této akce zucastnil ¢len organizace Parent Project — Adam Peska, ktery ziskal

zlatou medaili.

6) Spole¢nou cestou
Spole¢nou cestou je projekt, ktery je urcen na podporu rodin, které pecuji o osoby
s onemocnénim svalova dystrofie. Rodinam je v rdmci tohoto projektu poskytovana
podpora a doprovazeni v nestandardnich situacich mezi které naptiklad patii

dlouhodob4 pége o nemocné jedince. *3

4 Parent Project. Parentproject.cz: Aktivity. [online]. 2017 [cit. 2023-3-3]. Dostupné na:

https://www.parentproject.cz
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6 PRAKTICKA CAST

6.1 METODOLOGIE

Téma bakalaiské prace nese ndzev: Socializace jedince s onemocnénim svalova dystrofie a

celozivotni vzdélavani.

Téma bakaléiské prace bylo zvoleno za ti¢elem piedstaveni a nabidnuti podrobného nahledu
na onemocnéni svalova dystrofie a vneseni ndhledu postizeného jedince a jeho rodiny. Dal$im
ucelem této bakalafské prace je pfedstaveni moznosti celozivotniho vzdélavani osob s timto
onemocnénim a zaroven predstavit veskera uskali, kterd to pro osoby s timto onemocnénim

prinasi.

Struéné feceno je uUCelem této bakaldiské prace popsat proces a klicové problémy

socializace jedince s onemocnénim svalova dystrofie a zjistit pfipadna uskali tohoto procesu.
6.2 CIL PRACE

Jak jiz bylo zminéno v ptedeslé kapitole, tak cilem této bakalarské prace se popsat proces a
kli¢ové problémy socializace jedince s onemocnénim svalova dystrofie a zjistit pfipadna tGskali
tohoto procesu. Jde tedy o piedstaveni studenttim, Siroké vefejnosti nebo lidem, ktefi se o dané
téma zajimaji, co to onemocnéni svalova dystrofie je, jaké druhy svalové dystrofie jsou
Vv soucasné dob¢ znamy, jaka je diagndza tohoto onemocnéni, jaka je ptipadna 1écba a celkové

pfedstaveni tohoto onemocnéni.

Dale je cilem bakalaiské prace predstaveni forem pomoci lidem s onemocnénim svalova
dystrofie. Dale se bakaléafskd prace zaobird poruchami uceni a chovani, které se uzce poji
S timto onemocnénim. Dal§im dulezitym cilem této bakaldiské prace je predstaveni procesu
vzdélavani téchto osob a podrobné zaméteni na vzdelavani od matetské skoly az po vysokou
Skolu, coz je doplnéno o kapitolu vyuZiti modernich technologii pfi vzdélavani téchto osob.
V dalsi fazi bakalaiské prace jsou strucné predstaveny zdkony a vyhlasky, které¢ mysli na osoby
s timto onemocnénim. Posledni dvé kapitoly této bakalaiské prace se zaobiraji roli rodiny a
spolecnosti v procesu socializace jedince stimto onemocnénim a nasleduji volnocasové

aktivity a akce, které podporuji osoby s timto onemocnénim.
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6.3 STANOVENI VYZKUMNEHO PROBLEMU

Vyzkumny problém: Jaky je proces a uskali tohoto procesu, a jaké jsou klicové problémy

socializace daného jedince trpiciho onemocnénim svalova dystrofie?
6.4 POSTUP PRACE
Bakalatskou praci tvoii 2 oddily — teoreticky a prakticky.

Teoretickd cast bakalatské prace je rozdélena do péti kapitol, kdy kazda kapitola obsahuje

nékolik podkapitol.

Prvni kapitola bakalarské prace je zaméfena na predstaveni nemoci svalova dystrofie. Dale je
rozdélena do né€kolika podkapitol, kde je zminéno osm nejzndméjSich druhii svalovych
dystrofii, které se u postiZenych jedincl nej€astéji vyskytuji. U kazdého typu svalové dystrofie

je jeji predstaveni, priznaky, diagnostika a 1écba.

Druha kapitola bakalairské prace pojednava o formach pomoci lidem s onemocnénim svalova
dystrofie. Jsou zde ptedstaveny formy rehabilitace, alternativni rehabilitace, vodni rehabilitace
a dale formy pomoci jako jsou napiiklad respirani péce, psychologickd péce, socialni

poradenstvi, ergoterapie a seznam pomucek ur¢enych pro lidi s timto onemocnénim.

Tteti kapitola bakalarské prace pojednava o poruchach uceni a chovani, které se objevuji u osob
S timto onemocnénim. Jednd se pfedev§im o tfi nejCastéjsi poruchy, které jsou poruchy
autistického spektra (PAS), porucha pozornosti s hyperaktivitou (ADHD) a obsedantné
kompulzivni porucha (OCD).

Ctvrta kapitola bakalaiské prace pojednava o socializaci jedince ¢ osob s onemocnénim
svalova dystrofie a jejich vzdélavani. Kapitola je zamétena na specialni pedagogické potieby a
podminky vzdélavani, specifika posuzovani specidlnich potieb, psychosocialni a pedagogicka
hlediska prace, specifika vzd€lavaciho procesu, alternativni a augmentativni komunikaci,
moderni technologie jako prostfedek komunikace, asistenta pedagoga jako kli¢ovou osobu,
zakony a vyhlasky, vzdélavani osob s timto onemocnénim pocinaje predskolnim vzdélavanim
a konce vysokoskolskym vzdélavanim a v neposledni fadé se tato kapitola zabyva roli rodiny a

spolecnosti v procesu socializace jedince s onemocnénim svalova dystrofie.
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Pata kapitola bakalaiské prace se zamétuje na predstaveni akci a volnocasovych aktivit na

podporu 0sob s onemocnénim svalova dystrofie.

Prakticka ¢ast bakalaiské prace je zpracovana formou piipadové studie, ktera je rozdélena do

Ctyt jednotlivych casti.

V prvni ¢asti je dany problém ptedstaven formou piibéhu jedince, ktery trpi onemocnénim
svalova dystrofie.

Druh4 ¢ast je zamétena na rozhovor s danym jedincem.

Tteti ¢ast je zaméfena na piibéh maminky postiZzeného jedince.

Ctvrta ¢ast je zaméfena na rozhovor s maminkou postizeného jedince.

V4

V paté ¢asti je vyhodnoceni pripadové studie.

V bakalaiské praci je vyuzivano pifedev§Sim dostupnych odbornych knih a otevienych

internetovych zdroja.

row

V zéverecné fazi bakalatské prace je vyhodnoceni teoretické a prakticke ¢asti a zodpovézeni na

zvolenou otazku, ktera byla poloZena ve vyzkumném problému.
6.5 POUZITE METODY
Ptipadova studie — v bakalatské praci byla v praktické ¢asti pouZzita metoda ptipadové studie.

Interview — v bakalarské praci byl realizovan ptimy kontakt se zkoumanou osobou, a to jak
vV osobni formé, tak telefonicky a pomoci videohovoru. Déle byl realizovan piimy kontakt

s rodinou zkoumané osoby.

Sociometricky test ve formé& individualniho rozhovoru — v bakalatské praci byla pouZita forma
individuédlniho rozhovoru, kdy nejdiive byla vyzpovidana zkoumana osoba a nasledné jeho
rodina. Na zékladé individualniho rozhovoru se zkoumanou osobou nésledné vznikl i jeho

piibéh.
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V praktické Casti bakalaiské prace je tedy vyuzit kvalitativni typ vyzkumu, coz znamena, Ze
prakticka cast je zpracovana formou rozhovoru a ptibéhu s danym postizenym jedincem a jeho

maminkou.
6.6 PRIBEH JEDINCE S ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

V tomto piib¢hu se setkdvame s muzem jménem Martin, ktery je hlavni postavou této
praktické casti bakalarské prace. Jedna o Cloveka, ktery trpi onemocnénim svalova dystrofie.
Dnes je mu 33 let a pfekonal nemozné, protoze dle sd€leni 1ékaiti dnes jiz nemél byt mezi

Zivymi.

,,Dobry den, jmenuji se Martin a je mi néco pies mésic jiz 33 let, coz je veliky zdzrak,
protoze dle 1ékait jsem dnes jiz nem¢l byt mezi zivymi. Narodil jsem se v mésté Kladno kde

také stale 7iji a mohu se prohlasit za hrdého Kladenéka.

Kde mam zacit, mij piibéh je dlouhy, ale tolik ¢asu asi nemame, abych vam tu vypravél

WV

Narodil jsem se jako zdravé dité. Do tech let mého véku vSe bylo v naprostém poradku a
j& byl malé spokojené dité, které se ucilo novym a novym vécem, prosté klasické dité. Ve tfech
letech jsem byl s maminkou na klasické 1ékatské prohlidce u své détské Iékarky, které se ovsem
nezdalo, Ze jsem na ten vék, byl mensi nez bézné dit€ v tomto véku. Proto mé détska 1€karka
poslala na sérii specidlnich vySetieni z ¢ehoZ méd maminka byla doslova na vétvi. Po sérii
vySetfeni nam bylo sdéleno, Ze mdm Duchennovu svalovou dystrofii a od t¢ doby to se mnou
Slo z kopce. Po néjakém case jsem zacal chodit po Spickach, zvétSovala se mi lytka a ubyvala
mi sila. Mij stav se nakonec zhorsil natolik, Ze jsem musel usednout na invalidni vozik a v tu
chvili jsem si na velice kratkou dobu ptedstavil, Ze to je pro mé konec Zivota, a to 1 ptes to, ze
Vv té dobé¢ jsem byl jesté celkem maly, bylo mi n¢jakych Sest mozna sedm let. Zde musim vetejné
podekovat své roding a predevsim své milované mamince, kterd mi celou situaci velmi pekné
vysvétlila a byla mi a do dnes$ni doby je mou nejvétsi oporou. Diky ni jsem to vzal tak, jak to
prosté je. MoZna prave proto, jsem nikdy nepodléhal zddnému smutku. Nikdy jsem netesil, co

nemtiZu, ale naopak vzdy jsem fesil, co mizu.

Abychom poskocili trochu dale, tak zacnu o0 mém studijnim Zivoté. Chodil jsem do bézné
zakladni Skoly se zdravymi détmi, a to 1 piesto, ze jsem V té dob¢ jiz byl upoutdn na invalidnim

voziku. Cely prvni stupen jsem zvladal celkem v pohodé€ bez asistenta. Na druhém stupni se
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muj stav opét zhorsil, a tak bylo nutné mi zafidit asistentku se kterou jsme se nakonec tak
skamaradili, Ze se mnou pokracovala i dale po zakladni Skole, a to na sportovni gymnazium.
Sportovni gymnéazium jsem uspésné dokoncil a poté se velmi zamyslel, kam se budou ubirat
mé kroky dale. Nakonec jsem se rozhodl pro dal$i studium na vysoké $kole a k tomuto kroku
mi navic dopomohlo to, Ze u nas v Kladné mé fakultu CVUT a to fakultu biomedicinského
inzenyrstvi, coz pro mé bylo idedlni, protoze do Skoly jsem to mél doslova kousic¢ek. Studoval
jsem obor bioinformatiku a moc mé to bavilo. Na Skole jsem vydrzel dva roky a néco. Na
zacatku tretiho rocniku jsem prodélal akutni respiracni selhani a s mym studiem byl bohuzel
konec. Mtyj zdravotni stav byl opravdu velmi vazny, ale diky dychacimu piistroji BiPAP jsem
celou situaci n&jak zvladl i kdyz s odfenyma usima. Po relativné del$im case jsem se dostal
Z nemocnice kone¢n¢ domt, ale na vysokou Skolu jsem se jiz nevratil, protoze jsem hodné
zameskal a dle mého nazoru bych tolik latky jiz nedohnal. Proto v té€ dobé bylo pokra¢ovani ve

studiu pro m¢ jiz uzavienou kapitolou.

V té dobé& jsem opét zacal premyslet nad tim, co se mnou bude dal. Jednoho dne mi blysklo
Vv hlavé, Ze bych mohl zkusit Stésti a se svym nejlepsim kamarddem Jakubem, ktery trpi stejnym
onemocnénim jako ja akorat je o dva roky mladsi, tak Ze bychom mohli zacit psat vlastni blog.
Zkusili jsme tedy $tésti a ono se zadatilo. Na blogu jsme zacali nepietrzité pracovat a publikovat
¢lanky o nasem onemocnéni, abychom tim sd¢lili svétu, jak se da Zit s timto onemocnénim.
Zprvu jsme psali jen tak pro zdbavu a pro pobaveni ostatnich, protoze jsme naSe onemocnéni
ptredstavovali a zaroven prokladali riznymi Zertiky a vtipky. Tim jsme pravdépodobné ziskali
celkem v kratkém ¢ase hodné ¢tenaiti. Ted’ si udélam takovou mensi propagaci a zminim, ze
nas blog se jmenuje nevzdavejto.cz, tak kdo by chtél muize si precist n¢jaké z nasich snad

vtipnych komentart a riznych ¢lankd.

V té dobé nam s Jakubem zacalo Srotovat v hlavée, ze bychom mohli napsat knihu. Proto
jsme tedy zacali psat spolecné knihu, kterou jsme pojali jako satiricky zpisob osobnich zpovédi.
Nase kniha se n¢jakym zplsobem dostala ke Kad’'ovi, coz byl kamarad, motorkaf, predseda
MDA RIDE, ktery se v té dobé¢ jiz zabyval pomoci lidem s na§im onemocnénim. Cela kniha
vznikala trochu obtizné, protoze Kuba ode mé bydli pfiblizn¢ 200 km, tak jsme to vSe vzdy

probirali béhem dennodennich hovori pies facebook.

No, ted’ abych vam trochu pfiblizil, kdo to vlastné¢ ten Jakub je. Je to mij nejlepsi kamarad,
kterého jsem kdysi poznal diky pacientské organizaci Parent Project, kterd potadala tydenni

pobyt na Zamecku Hodonin, ktery se nachazi na Ceskomoravské vrchoving. Je tomu asi devét
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let nazpét co jsme se na tomto pobytu s Jakubem poznali a od t¢ doby mezi nami je velké
pratelstvi, které i pres tu dalku mezi nami, trvd dodnes. Online se vidame kazdy den a osobné
pak né€kolikrat do roka na akcich potddané organizaci Parent Project do které dnes jiz také

patfim.

Ale abychom se vratili k nasi knize. Pro mé to byl splnény sen. Jsem pysny na to, Ze jsme
okoli ukézali, Ze naSe postizeni neni piekdzkou pro bézny zivot. Dokazali jsme si, Ze kdyz se
chcee, tak jde vse. Touto knihou ndm §lo i o to, abychom lidem ukézali, ze byt na voziku neni
nic tragického a Ze si umime uzivat zivota stejn¢ jako zdravi lidé. Abych taky konec¢né uvedl
nédzev na$i knihy, tak se jmenuje: Duchennovi jezdci aneb Zivot se svalovou dystrofii.
Postupem ¢asu jsme napsali zatim dalsi dvé knihy, které se jmenuji Sudy a Marty aneb piihody
stry¢ka Duchenna a VOZMEN STORIES aneb Cerna jizda. Vozmen stories je vyloZend

obrazkové vtipné zpracovand kniha a ptihody stryc¢ka Duchenna jsou vtipné podané piihody.

Néco zavérem o mn€. Mdam rad cestovani, psani knih, kresleni vtipti a hlavné hoke;.
Kladensky hokej doslova miluji a moc fandim kladenskym Rytifim, a¢ se jim zrovna moc

nedafi, ale vétim, Ze snad se vSe brzy V lepsi obrati a nas kladensky hokej pijde zase nahoru.

A Uplnym zavérem, Zivot si uzivadm a jsem rad z kazdého dne, ktery mam jeste pied sebou.
SnaZzim si kazdy den uzit tak jako by byl mym poslednim a a¢ m&€ méa nemoc velice omezuje,
tak délam, co miizu a co mé bavi, a to je pfedevsim psani knih a ¢lankd na nas spolecny blog
s Jakubem. Mym druhym nejlepSim kamarddem po Jakubovi je pocitac, protoze to je v tuto
chvili jediny prostfedek, ktery mohu jesté jakZtakz ovladat a diky kterému mohu psat knihy,
komunikovat s okolim a kazdy den si volat s Jakubem. A kdyz nam zdravi vydrzi, tak tfeba se

pustime 1 do psani dal$i knihy.*

6.7 ROZHOVOR S JEDINCEM TRPICIM ONEMOCNENIM SVALOVA
DYSTROFIE

1) Predstav se nam prosim?

,,Jmenuji se Martin, je mi 33 let a narodil jsem se v Kladne. *
2) Nedavno jsi m¢l narozeniny, jak jsi narozeniny oslavil?

,,Ano, 6. ledna mi bylo 33 let a jsem moc rad, zZe jsem se takového véku dozil. Narozeniny

jsem oslavil s rodinou a kamarady, predevsim se svym nejlepsim kamardadem Jakubem.
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3) Zijes stale v Kladng?
Ano, stale ziji v Kladne. Jsem hrdy Kladendk a nepredpokladam, zZe bych se nékdy

¢

mimo Kladno prestéhoval. Libi se mi zde a mam zde rodinu. *

4) Bydlis s rodic¢i?

¢

,,Ano, stale ziji s rodici v panelovém domeé.

5) Planujes, ¢i chtél bys nékdy bydlet sam?
»Néekdy v budoucnu bych rad zazil jaké to je zit sam, ale miij zdravotni stav mi to asi

nikdy bohuzel nedovoli. *

6) Mas n&jaké sourozence?

3

,,Ano, mam starsi sestru, které je 44 let. Ma dvé déti, takze jsem hrdym strycem.

7) Ma tva sestra stejné onemocnéni jako Ty?

¢

,,Ma sestra je zcela zdravd, netrpi onemocnénim, které potkalo mé.

8) Jaky spolu mate vztah?
,,Se sestrou mame velmi hezky vztah. Casto mé navstévuje a pomdha mi. Je takovou moji

I3

oporou.

9) Kdy se u tebe poprvé projevilo onemocnéni svalova dystrofie?
,,Do tri let veku jsem byl zcela zdravy. Ve trech letech jsem byl na kontrole u své détské
lékarky, které se ovSem nezdalo, Ze jsem byl oproti jinym détem toho véku mensi. Proto

mé poslala na ruzna vysetieni, kde mi bylo diagnostikovano toto onemocnéni. “
10) Jaky typ svalové dystrofie byl u Tebe zjistén?

., Trpim svalovou dystrofii typu Duchenne, coz je asi nejznaméjsi a nejcastéjsi typ tohoto

onemocneént.
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11) Jak u Tebe nemoc postupovala a jak se projevovala?
., Kdyz mi byla ve trech letech diagnostikovana, tak to poté s mym zdravotnim stavem
bylo horsi a horsi. Nejprve jsem zacal chodit po Spickach, poté se mi zacala zvétsovat
Wytka a postupem casu mi i ubyvala sila, az jsem nekdy kolem Sestého nebo sedmého

roku zivota byl nucen usednout na invalidni vozik.

12) Jak jsi celou situaci zvladal?
,Zprvu jsem to moc nechdpal, protoze jsem byl jesté maly. AZ po nastupu na zakladni
Skolu jsem zacal zjistovat, Ze jsem jiny. Kdyz jsem tuto skutecnost zjistil, tak jsem myslel,

«

Ze je to pro mé konec svéta.

13) Jak Ti pomahala rodina a jak Ti rodina celou situaci vysvétlila?
,,Rodina byla a stale je mym nejveétsim stestim. Maminka s tatou pri mné vzdy stali, celou
situaci mi v klidu vysvetlili a ja to zacal chdpat a celou situaci jsem zacal brdt tak, Ze to

I3

tak prosté je a Ze to nezmeénim.

14) Na jaky typ zakladni $koly jsi chodil a jak se k Tob¢ chovali ostatni déti?
,,Chodil jsem do bézné zakladni Skoly se zdravymi détmi. V té dobé jsem sice jiz na
voziku byl, ale necinilo mi to jinak Zadné problémy.
Ostatni deéti mé prijaly mezi sebe. Mél jsem tam i néjaké kamarady a meli jsme spolu

hezké vztahy. Nikdy jsem se nesetkal s Zadnou negativni nardzkou.

15) Dokon¢il jsi zakladni Skolu bez vétsich obtizi?
,,Na prvnim stupni zakladni skoly mi témér nic necinilo problémy, na druhém stupni se
miuij stav bohuzel mirné zhorsil a proto mi byla pridélena asistentka se kterou jsme se

moc skamardadili a poté mé doprovazela i v dalsim studijnim Zivote.

16) Kdyz jsi uspésné dokoncil zakladni skolu, kam jsi zamifil za dal$im studiem?
,,Po zdkladni skole jsem trochu komicky nastoupil sportovni gymnazium, kde jsem kviili
svemu zdravotnimu stavu mél specialni podminky. Ale jak jsem zminil v predesié
odpoveédi, tak i na sportovnim gymnaziu mé doprovazela asistentka, ktera mi se vsim
pomahala. Studium na sportovnim gymndziu jsem uspésné dokoncil a studium zakoncil

ziskanim maturitni zkousky.

67



17) Kam poté sméfovaly Tvé dalsi ,,kroky*?
,»Po dokonceni gymnazia jsem se rozmyslel co se mnou bude dal. Nakonec jsem se

rozhodl pro studium ra vysoké skole.

18) Jakou vysokou Skolu jsi studoval?
,,Meél jsem to stesti, ze v mém rodném Kladné je fakulta biomedicinského inzenyrstvi,
kterd spada pod CVUT. Takze jsem Sel studovat tuto vysokou Skolu. V mém rozhodovaini
a pri vybéru této skoly hrdlo roli i to, Ze budovu Skolu jsem mél od naseho bydliste

doslova par zastavek autobusem. *

19) Jaky obor jsi studoval a dokon¢il jsi usp&sné vysokou $kolu?
,,Studoval jsem bakaldarsky obor bioinformatiku. Uspésné jsem zakoncil dva rocniky a
pri nastupu do tretiho zaveérecného rocniku mé bohuzel postihla akutni respiracni
prihoda, takze jsem byl v ohrozeni Zivota umistén do nemocnice. Kdyz se miij stav, a to
i diky pristroji BiPAP zlepsil, tak jsem se ke studiu jiz nevratil. V nemocnici jsem byl
pomérné dlouhy cas a ve Skole jsem toho zamesSkal tolik, Ze bych jiz nebyl schopen to
dohnat, navic to byl posledni rocnik a miij stav by mi nedovolil plné pracovat na tvorbé

I3

bakalarské prace. Proto jsem studium, jak se rika, hodil za hlavu.*

20) Co nasledovalo poté? Jakym smérem se Tvij zivot ubiral?
,,Po zlepseni zdravotniho stavu jsem zacal premyslet, co vlastné budu délat. Do prace
Jjsem chodit nemohl, protoze miij stav by mi to nedovolil. Po néjakém case se mi v hlavé
urodil napad, ze bychom s mym kamaradem Jakubem, ktery trpi stejnou nemoci jako ja,
mohli zacit psat blog o nasem onemocneéni a dat tak vice informaci Siroké verejnosti o

onemocneni svalova dystrofie.

21) Jak se Vasemu blogu dafilo?
,,Po velice kratkém case nam pribylo mnoho novych sledujicich a to nam vlilo Zivot do

zZil a dalo nam pozitivni motivaci k tomu v psani pokracovat.

22) Co nasledovalo poté?
,,Po néjakem case nam s Jakubem v hlavé zacala vznikat myslenka, ze bychom mohli
napsat knihu. Coz byl vzdy i muj velky sen. Tak jsme to chvili promysleli a poté se dali
do psani knihy.
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23) Jak se kniha jmenuje a co obsahuje?
.. Kniha se jmenuje Duchennovi jezdci aneb Zivot se svalovou dystrofii. Predstavuje
lidem onemocneéni svalova dystrofie a je psana humornou a celkové vtipnou formou.
Protoze jsme oba s Kubou takovi vtipkari a délame si ze vseho srandu a bereme Zivot

‘

vesele.

24) Vim, ze jste po néjakém Case vydali dal$i dvé knihy o ¢em jsou a jak vznikaly?
,,Ano, nase prvni kniha méla celkem uspech za coz jsme moc radi. Tak jsme si rekli,
pro¢ nenapsat dalsi knihy. Napsali jsme tedy dalsi dvé knihy, které nesou nazev Sudy a
Marty aneb prihody strycka Duchenna, coz je kniha nasich zazitkii a povidek psana téz
vtipnou formou a dalsi kniha se jmenuje Vozmen stories aneb Cernd jizda, coz je kniha
obrazkova doplnéna vtipnymi hlaskami. Uz pri nasi prvni knize nam s propagaci
pomdahal nas dlouholety kamarad, motorkar Kada, ktery vedl spolek MDA RIDE a byl

dlouholetym podpurcem osob s onemocnénim svalova dystrofie.

25) Kromé psani knih, jaké mas jesté zaliby?
,,Psani knih je opravdu néco, co mé velice napliuje a velice bavi. Mezi mé dalsi konicky
patri treba cestovani, kazdodenni telefondty pres sluzbu Facebook s mym nejlepsim
kamaradem Jakubem a mam taky rad hokej. Fandim nasim kladenskym Rytirim. Dale
mam rdad spolecna setkani, kterd pordada nase organizace Parent Project, kdy se
nekolikrat do roka setkavame s kamarady, kteri trpi stejnym onemocnénim a jezdime
spolecné po riiznych koutech republiky na spolecné pobyty a nékdy i na zahranicni

pobyty.

26) Jiz nékolikrat jsi zminil Jakuba, pfedstav nam prosim, o koho se jedna?
., Jakub je miij nejlepsi kamarad, takovy muj partak na vsechny Spatnosti a miij partak
pri psani nasich knih. S Jakubem jsme se poznali asi pred deviti lety na tydennim pobytu
na Zamecku Hodonin, ktery se nachdzi na Ceskomoravské vrchoviné a byl to pobyt,
ktery poradala organizace Parent Project. Tam jsme se poznali a v podstaté hned nam
bylo jasné, zZe budeme nejlepsimi kamarady. Jakub sice bydli od Kladna asi 200 km, ale
Jjak jsem jiz zminoval v predeslé odpovedi, tak si kazdy den volame pres Facebook a

nekolikrat do roka se setkavame na akcich poradanych organizaci Parent Project.
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27) Zavérem nam prosim fekni, co chystas v dohledné dobé?
,,S mym onemocnénim moc do budoucna nehledim. Snazim si uzivat si kazdy den, kdy
se rano probudim, jako by to byl miij posledni den. Jsem rad za kazdy den, ktery tu mohu

byt a delam to, co mé bavi a naplnuje. A kdyz vydrzi zdravi, tak treba vznikne i dalsi

kniha?

6.8 PRIBEH MAMINKY JEDINCE S ONEMOCNENIM SVALOVA
DYSTROFIE

V tomto piibéhu se setkavame s maminkou nemocného muze Martina. Mamince Ilon¢ bude
zanedlouho 61 let, ktera se spole¢né s manzelem Jirkou, kterému je 63 let, stard o nemocného
Martina. Pro maminku Martina je to stale velmi bolestivé téma, a proto tento piibéh bude

krat§iho formatu, jelikoZ mluvit o Martinové nemoci, je pro maminku Martina velice obtizné.

,,Dobry den, jmenuji se Ilona a je mi 61 let. Jsem maminkou dvou déti. Mé starsi dcefi je
dnes jiz 44 let, je maminkou dvou déti, takze jsem zdroven i babickou. Ma dcera je zcela zdrava.
Jsem téZ maminkou dnes 33letého Martina, kterému bylo v détském véku diagnostikovano
onemocnéni svalovéa dystrofie. Je to pro mé i po tolika letech velmi bolestivé téma, protoZe
onemocnéni svalova dystrofie je bohuzel nevylécitelnou nemoci a nikdy nevite, kdy piijde ten
den, kdy pfijdete o své milované dité, které touto nemoci trpi. Mlij syn Martin zatim ovSem
prekonava vSechny nastrahy, které mu Zivot pfinesl, protoze nam jiz v dob& zjiSténi tohoto
onemocnéni sdélili, ze se Martin doZije maximalné osmndactého roku Zivota. Dnes je mu 33 let

a statecné bojuje.

Celé to zacalo v roce 1990, kdy se nam s manzelem narodil na§ vysnény syn, kterému jsme
dali nddherné jméno Martin. Martin byl zpocatku zcela zdravé dité a nic nenasvédcovalo tomu,
s Martinem byli na béZné 1ékatské prohlidce u jeho détské Iékarky, které se ovsem nezdalo, Ze
je oproti ostatnim détem stejného véku mensi. Proto nas poslali na fadu naro¢nych vysetieni,
po kterych nam byla sd€lena ta hrizostraSna diagnoza, ze naS milovany syn trpi onemocnénim
svalova dystrofie. JelikoZ byla genetika v té dob¢ jesté na pocatku svého rozvoje, tak nam Iékati

nedokazali zprvu jasné fici, jakym typem svalové dystrofie Martin trpi.
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Do svych ptiblizné sedmi let Martin norméln¢ chodil, poté uz ovSem potreboval invalidni
vozik, protoze mu chiize dé€lala problémy, ale nebyl na né&j upoutan uplné, stale jest¢ délal
kricky po vlastnich, ale obcas byl nucen vycerpanim jiz vozik vyuzivat. V deseti letech ovsem
zacal padat, chodit prohnuté a zkracovaly se mu Slachy. Proto bylo nutno provést operaci
Achillovych slach. Zprvu si 1ékafi mysleli, Ze se jedna o mirnéj$i formu svalové dystrofie, a to
o typ Beckerovy svalové dystrofie. OvSem pfti operaci Achillovych Slach byla Martinovi
provedena biopsie svalu, pti které se bohuzel prokazalo, Ze se jednd o mnohem agresivnéjsi a
rdna a po operaci prisla dalsi. Po provedené operaci se Martin uz nerozchodil a na invalidni

vozik byl upoutan zcela.

Tim se nam cely zivot obratil doslova naruby. Do t¢ doby jsem pracovala jako ucetni pro
jednu firmu, kam jsem normalné dochéazela kazdy den do zaméstnani. Diky pomoci mého
manZzela a mé maminky jsem jesté n¢jaky €as do prace chodit mohla. OvSem MartinQv stav se
zacCal zhorSovat, a tak jsem byla nucena z prace odejit. Ud¢€lala jsem si Zivnostensky list a zacala
jako ucetni pracovat z domova. Ke klientlim a do firem jsem tedy jen dojizd¢la, takze jsem jiz
nebyla Gplné mezi lidmi, ale prace jsem se nevzdala. Mozna si kladete otazku, pro¢ jsem stale
pracovala a pracuji doted? Na to je jednoducha odpovéd’. Protoze chci mit kontakt s lidmi, chci
mit normalni Zivot a normalni rezim, protoZze bych se z toho jinak zhroutila a Martin mé
potiebuje, proto musim ziistat jinak feceno normalni, abych mohla byt Martinovi stale oporou.
V dobg, kdy Martin jesté chodil do Skoly, tak jsem ho vozila do Skoly a ze Skoly ho vyzvedaval
bud’ manzel, nebo ma maminka, ¢imz chci jen zdlraznit, jak moc je dilezité, aby se v tomto
piipadé semkla cela rodina a jak moc je dilezité, aby rodina stala pii sobé a nemocnému jedinci
pln€¢ poméhala. Co se tyCe mé prace, tak samoziejmé veskery rezim zcela podfizuji svému
synovi. Kdyz naptiklad délam uzavérky, ¢i mam dulezité pracovni terminy, tak bézné vstavam
V Sest rano, pracuji pfiblizn€ do osmi nebo piil devaté a poté se pln¢€ vénuji svému synovi. Kdyz
Martin vstane je nutno provést hygienu, udélat snidani, nakrmit ho, poté uz je skoro ¢as zacit
vafit obéd a k praci se poté vracim po obéd¢, kdyz Martin opét usne. Kdyz potitebuji obihat
urady, tak Martina hlida manzel a zde chci zase zdiraznit, jak moc dilezita je v tomto ohledu

rodina. Viibec si nedovedu piedstavit, jak bych to délala, kdybych na syna zlistala zcela sama.

Svého syna miluji a udélala bych pro n€j cokoli, aby byl zase zdravym ditétem. OvSem 1 ja
potiebuji obcas vypnout, abych se z toho vSeho nesesypala, a proto je takovym mym lékem ma

préce, kterou déldm velmi rada. Ucetnictvi je pro mé takovou psychoterapii. Pii praci pfichazim
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na jiné myslenky a zaméstnavam mozek nécim jinym, a to mi dava psychickou silu. Prace mi
téz dava urcity pocit toho, ze se citim platnd. Obfas mam samoziejmé cerné¢ myslenky a
pokladam si otazku, jestli vSe délam spravné a jestli jsem si vybrala spravné. Ale pevné véfim
tomu, Ze muj syn celou situaci chape. Je to vyrovnany ¢lovék a nedava najevo, ze by se svou
situaci n¢jak trapil. Je uspéSnym spisovatelem, ma nejlepSiho kamarada, se kterym pisi sviij

blog nevzdavejto.cz, napsali spolu doposud tfi knihy a premysli na psanim i dalSich knih.

Mame se synem nastaven urCity systém, kdy ja se vénuji ¢islim a mij syn psani. Dokud
tento nas systém funguje, tak bych rada pracovala a vénovala se tomu, co m¢ napliuje, ¢imz je,

jak jsem jiz zminovala, Gcetnictvi.

To, ze pracuji, mi dava takovy pocit uspokojeni. Sama sob¢ jsem si nékde uvniti dala za cil,
to vSe zvladat, tim mam namysli peCovat o mého syna a zaroven pracovat, coz se mi zatim dati

a snad jesté néjaky Cas dafit bude.

Zde bych jesté rada zminila mého muize Jirku, ktery mi nesmirné pomdha. I on musel
veskery svij rezim podiidit nasemu synovi, proto nikdy ned¢lal Zzadnou kariéru, a¢ vim, ze by
byl velmi uspéSnym v tom, co déla. I co se tyce néjakého spolecného cestovani, tak nikdy
s manzelem nikam nejedeme sami, vZdy s ndmi cestuje i nd$ syn a takto je tomu uz skoro 30

let.

Kdybych se jesté zavérem méla vratit ke své praci, tak jsem samoziejme schopna ze dne na
den své prace vzdat, jen abych byla co nejvice napomocna synovi. Synovi bylo nedavno
krasnych 33 let, coz je pro nas velkym darem, protoze 1ékafi nam kdysi fikali, ze Martin doZije
sotva osmnacti let. Martin ov§em piekonal témét nemoZné a je tu stale s nami. UZiva si kazdy
den svého zivota, zije ho naplno. Je §tastny za kazdé rano, kdy se probudi a kdy ma pted sebou
dalsi den zivota mezi témi, které miluje. UZivame si spole¢né kazdy den, a¢ samoziejmé vim,
Ze ten nest'astny den miiZe nastat kdykoli, ale snazim se na to nemyslet. Kdyby si kazdy ¢lovek
vazil Zivota a uzival si kazdy den Zivota jako muj syn, hned by byla nalada ve spole¢nosti

krasnéjsi.
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6.9

1)

2)

3)

4)

ROZHOVOR S MAMINKOU JEDINCE TRPICIHO
ONEMOCNENIM SVALOVA DYSTROFIE

Dobry den, mizete se ndm prosim v kratkosti predstavit?
,,Dobry den, jmenuji se Ilona, je mi 61 let a Ziji v Kladne. Jsem maminkou dvou déti.
Mam dceru a syna. Syn trpi onemocnenim svalova dystrofie. Mam uzasného manZzela,

ktery je mou velkou oporou a bez kterého bych tuto situaci nesla o mnohem hiire.

Jak staré mate déti? Jsou obé Vase dé€ti postizeny nemoci svalova dystrofie?

,,Mé dceri je dnes 44 let, mad dvé deti, takze jsem zaroven i hrdou babickou a moc si tuto
roli uzivam. Ma dcera je zcela zdrava.

Meému synovi Martinovi je dnes 33 let a trpi onemocnénim svalova dystrofie typu

Duchenna.

Kdy byla Vasemu synovi nemoc diagnostikovana a jak jste s touto situaci vyrovnavala?
,,Synovi byla nemoc diagnostikovdana ve trech letech. Do té doby byl zcela zdravym
ditétem. Ve tirech letech jsme s Martinem byli na bézné prohlidce u jeho détske lékarky,
které se nezddalo, zZe je Martin na sviij vék mensi, nez ostatni déti tohoto veku, tak nas
poslala na radu slozZitych vysSetreni, kde bylo nakonec zjisténo, ze Martin trpi
onemocnénim svalova dystrofie.

Kdyz nam to lékari sdélovali, tak to pro nds byl sok. Doslova nam to obratilo Zivot
naruby a do dnesni doby, ac je tomu jiz 30 let, je to pro nas velice tézké a velmi bolestné
téma. S tim se clovek nikdy nevyrovna, kdyz Vam lékari sdeli, Ze na konci tohoto

I3

onemocnéni bude smrt Vaseho milovaného ditéte.

Jak se ktéto skute¢nosti postavila Vase rodina? Semklo Vas to dohromady nebo
naopak?

,,Ma rodina se k této situaci postavila naprosto perfektne. Hned od zacatku nam cela
rodina pomahala, stala pri nas. Musim Fict, Ze tato situace nasi rodinu semkla vic, néz
kdy predtim. Byla to rana pro celou rodinu a tato situace ukdzala, jak skvélou rodinu

mame a Ze klicovym faktorem pri této situaci je rodina, diky které to vse zvladame. *
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5)

6)

7)

Je pro Vas péce o Vaseho syna ,,plnohodnotnym zaméstnanim* nebo jesté vykonavate
néjaké zaméstnani?

,,Cely Zivot jsem chodila do normalniho zaméstnani, kde jsem pracovala jako ucetni. Po
sdéleni diagnozy naseho syna jsem jeste néjaky cas do zaméstnani normalne chodila,
ovSem postupem casu se syniiv stav zhorsoval a bylo nutno mu vénovat vice a vice casu,
proto jsem ze zamestnani odesla a zaridila si Zivnostensky list a od té doby pracuji na
zivnostensky list z domova, kdy Vv nejnutnéjsich pripadech dojizdim za klienty ¢i do
firem, ale jinak od te doby sviij rezim plné podrizuji mému synovi a vénuji se predevsim
jemu. Za ty roky jsem si ovSem dokazala udélat takovy rezim, Ze zvladam jak praci
Z domova, tak péci o syna, a to samoziejmé i diky své rodiné, a predevsim svému

manzelovi.

MtZete nam prosim ve strucnosti ptedstavit, jak probihalo vzdélavani Vaseho syna?

. Miij syn navstévoval normalni materskou skolu, poté nastoupil na béznou zakladni
Skolu mezi zdravé deéti, ac v té dobé jiz byl castecné upoutan na invalidni vozik. Na
druhém stupni zakladni Skoly se synuv zdravotni stav zhorsil a na invalidni vozik byl jiz
upoutdn zcela, proto bylo nutné zaridit synovi asistentku. Po uspésném dokonceni
zdkladni skoly nastoupil syn na sportovni gymndzium, kde mu téz se v§im dopomdahala
asistentka. Na sportovni gymnazium byl prijat diky svéemu skvélému prospéchu ze
zakladni Skoly a diky posudku z Jedlickova ustavu. Ve tridé patril mezi nejlepsi studenty
a gymndzium uspesné dokoncil maturitni zkouskou, kterou kviili svéemu onemocneéni
mohl vykonat ve dvou dnech. Maturoval z fyziky a biologie, jsem na néj moc hrda. Po
dokonceni gymndzia byl prijat v Kladné na vysokou Skolu CVUT, fakultu
Biomedicinského inzenyrstvi, ktera sidli v Kladné. Studoval obor bioinformatiku a byl
velmi uspésnym studentem. Zacdtkem tietiho, zavérecného rocniku ov§em mého syna
postihla akutni respiracni choroba, zkolabovaly mu plice, byl v ohroZeni Zivota a byl
proto nékolik mésicii na JIPce. Kdyz se po nékolika mésicich vylécil, byl jeho navrat ke
studiu jiz témer nemozny, protoze do té doby toho mnoho zameskal a jeho zdravotni stav
by mu dalsi pokracovani ve studiu nedovolil. Jsem na néj ovsem velice pysna. Pres sviij

Spatny zdravotni stav a nemoc dokazal to, co mnohdy nedokdze ani zdravy jedinec.

Co nésledovalo poté?
,,Poté se miij syn rozhodoval, kam jeho kroky povedou ddle. Ke studiu se jiz vratit

nemohl a do zaméstnani kviili svému Spatnému zdravotnimu stavu nastoupit nemohl.
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8)

9)

Proto se rozhodl, Ze se svym stejné nemocnym kamaradem Jakubem zacne psat blog o
své nemoci, aby siroké verejnosti predstavil blize toto onemocnéni a aby z pohledu
nemocného jedince prestavil okoli Zivot s timto onemocnenim. Po pomérné krdtkéem
case mél jejich spolecny blog veliky uspéech, a proto se rozhodli, Ze zacnou o svém
onemocneni psat vtipnou formou knihu. Do soucasné chvile spolecné napsali tri knihy

a uvazuji o napsani ctvrte.

Jste Cleny n¢jaké organizace na pomoc lidem s timto onemocnénim?

,,Ano, jiz mnoho let jsme soucasti organizace Parent Project, coz je sdruzeni rodin
S detmi, které trpi onemocnénim svalova dystrofie. Nekolikrat do roka porada toto
sdruzeni spolecna setkani, kde se rodiny s takto nemocnymi deétmi setkavaji, predavaji
si zkuSenosti a jsou si navzdjem predevsim psychickou podporou. Zde si priblizné pred
deviti lety na jednom takovém spolecném setkani nasel Martin svého nejlepsiho
kamaradda Jakuba, se kterym spolu pisi blog a knihy a jsou to kamaradi na vsechny
spolecné neplechy. Pouta je opravu velké pratelstvi a jsem moc rada, Ze Martin
takového kamardada ma.

Dékuji za Vas as a ochotu se s nami podélit o své zkuSenosti z pohledu maminky a
pfeji mnoho sil, a predev§im pevné zdravi.

,,Ja Vam moc dekuji, Ze jsem méla moznost takto promluvit o sobé a svém synovi a sdélit
mé pocity a zkuSenosti z pohledu rodice. Chci Vam téZ podékovat, Ze touto svou
bakalarskou praci predstavite dalsim lidem informace o tomto onemocnéni, o kterém se

3

ve verejném prostoru témér vitbec nemluvi. ‘

6.10 VYHODNOCENI VYZKUMNEHO PROBLEMU

Praktickd cast této bakalafské prace byla zpracovana formou piib&hu a rozhovoru
s jedincem, ktery trpi onemocnénim svalova dystrofie. Déle byla zpracovéna téz formou

ptibéhu a rozhovoru s maminkou postizeného jedince.

Cilem této praktické Casti bakalaiské prace bylo pfedstavit toto onemocnéni, jeho uskalli,

proces vzdelavani a proces socializace z pohledu nemocného jedince a z pohledu rodice

nemocného jedince.

Vyzkumem bylo zjiSténo, Ze hlavnim faktorem pfi socializaci jedince je rodina a spole¢nost.

Pokud je rodina plné¢ ndpomocna postizenému jedinci, tak cely proces socializace probiha
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klidnym a rychlym zplisobem. Velkou roli té€z hraje spole¢nost jako celek a v nasem piipadé
primarné spoluzaci daného jedince, ktefi po celou dobu vzdélavani byli k danému jedinci
ohleduplni a chovali se k nému jako k sobé rovnému, proto cely proces vzdélavani jedince

zkoumaného v této praktické Casti probihal hladce a uspésné.

Ptes vSechna uskali, ktera jedinci v této praktické ¢asti bakalaiské prace zivot pfinesl, Zije
krasny a spokojeny Zivot. Se svou nemoci se vyrovnal a bere Zivot tak, aby byl §t’astny. Pres
nepiiznivé verdikty 1ékait prekonal nemozné a dnes je mu 33 let a kazdy dalsi den si uziva jako
by byl jeho posledni. Vénuje se tomu, co ma rad a je obklopen lidmi, které miluje a kteii se mu

snazi byt napomocni, jak jen to jde.
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7 ZAVER

Bakalarska prace na téma Socializace jedince s onemocnénim svalova dystrofie a
celozivotni vzdélavani na svém zacatku predstavila toto onemocnéni a 8 nejznaméjsich typt
svalové dystrofie. Nasledovalo pfedstaveni forem pomoci lidem s timto onemocnénim. V dalsi
Casti se bakalaiska prace zaobira predstavenim poruch uceni a chovani, které se s timto
onemocnénim uzce poji. V navaznosti na to byla dal$i kapitola s nazvem Socializace
jedince/osob s onemocnénim svalova dystrofie a vzdélavani, ktera predstavuje v celé své Sifi
veskeré formy a moznosti vzdélavani, doplnéno o moderni technologie jako prostiedek
komunikace o0sob stimto onemocnénim. Téz je v této kapitole zahrnuta role rodiny a
spole€nosti v procesu socializace a jsou zde uvedeny i zdkony, které mysli na osoby s timto
onemocnénim. Zaveérem teoretické Casti jsou volnoCasové aktivity a akce, které slouzi na

podporu lidem s timto onemocnénim.

Prakticka Cast bakalaiské prace je zpracovana formou piib&hu a rozhovoru s jedincem
trpicim timto onemocnénim a s maminkou postiZzeného jedince z pohledu rodice. Prakticka cast
bakalarské prace ma za kol ptfedstaveni tohoto onemocnéni a veskerych tskali S touto nemoci

spojenych.

Bakalafskou praci bylo tedy pfedstaveno toto onemocnéni, moZnosti vzdélavani osob
s timto onemocnénim, formy pomoci osobam s timto onemocnénim a veSkera uskali spojena

jak s touto nemoci, tak celého procesu socializace takto nemocnych jedinc.

Bylo primarn¢ zjisténo, Ze pro hladky proces socializace je piredev§im zapotiebi funkéni
rodina, ktera pfi celém tomto procesu musi pfi postizeném jedinci pln€ stat a byt mu v tomto
procesu maximalné napomocna. TéZ v tomto procesu hraje dilezitou roli i spole¢nost, ktera
postizeného jedince musi brat jako sobé rovného a v ptipad€ nutnosti mu musi byt téz v ramci
svych moznosti ndgpomocna. Pro daného jedince je toto onemocnéni velkou tragédii, které vzdy
kon¢i smrti daného jedince. Proto je nutno, aby rodina a spole¢nost vytvofila takovému jedinci

prostfedi ve kterém se po dobu svého zivota bude citit jako plnohodnotny ¢lanek spolecnosti.

Bylo téz zjisténo, Ze v otdzce vzdélavani takto postizenych jedinct, je dneSni vzdélavaci
soustava na takové urovni, ze je mozné, aby takto nemocni jedinci studovali na Skolach a ve
ttidach se zdravymi osobami a aby tak dosahli plnohodnotného vzdélani. V soucasné dobé se

budovy vzdélavacich instituci nachdzi v tak pokrocilém stavu, Ze napiiklad bezbariérovou
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vybavou zajistuji témto jedincim bezproblémovy piesun po budovach a zajistuji tak

plnohodnotny komfort pro bezproblémové vzdélavani nemocnych jedinct.

V piipad¢, ze postizeny jedinec jiz neni schopen kvili svému $patnému zdravotnimu stavu do
vzdélavaciho institutu fyzicky dochazet, je zde moznost individualniho studijniho planu, kdy
vyuka a vzd€lavani jedince probihd prostfednictvim modernich technologii, kdy dany jedinec

z pohodli domova muize tento proces absolvovat.

V piipadé, ze dany jedinec ma kromé télesného postizeni i snizenou formu IQ, ¢i jinou poruchu,
jsou zde moznosti formy vzd€lavani na specialnich Skolach, které jsou plné¢ vybaveny pro

plnohodnotné vzdélani téchto jedinct za pomoci specialnich forem vyuky.

Cil bakalatské prace byl splnén.
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SEZNAM ZKRATEK

DGC - Dystrofin-glykoproteinovy komplex
EDMD — Emeryho — Dreiffusova svalova dystrofie
FSHD — Facioskapulohumeralni svalova dystrofie
CMD - Kongenitalni svalova dystrofie

LGMD - Pletencova svalova dystrofie

MD1, MD2 — Myotonicka dystrofie

OPMD - Okulofaryngealni svalova dystrofie
DMD — Duchennova svalové dystrofie

BMD — Beckerova svalova dystrofie

IQ — Inteligen¢ni kvocient

DNA — Deoxyribonukleova kyselina

CNS — Centrélni nervovy systém

AVK — Aktivity s vyuzitim koné

PPK — Psychoterapie pomoci koni

SI — Strukturalni integrace

KT — Kraniosakralni terapie

SRT — Synergicka reflexivni terapie

DUVP — Doméci uméla plicni ventilace

ADHD - Porucha pozornosti s hyperaktivitou

PAS — Porucha autistického spektra
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OCD - Obsedantn¢ kompulzivni porucha
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