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UVOoD

S problematikou progresivni svalové dystrofie jsem se poprvé setkala
pii zpracovavani jedné ze seminarnich praci v rdmci predmétu somatopedie. Pfi jejim
psani jsem si uvédomila, zZe nepiSu pouze o nemoci, ale hlavné o lidech, ktefi si tuto
diagnozu museli vyslechnout z Gst 1ékaiii a naucit se s ni zit. Ve chvili, kdy jsem si
uvédomila, ze vlastn¢ dlouhd 1éta Ziju v blizkosti jednoho chlapce s Duchenneovou
svalovou dystrofii, ktery se 1 pfes vSechna omezeni snaZzi zit plnohodnotny zivot stejné
jako jeho vrstevnici, doSlo mi, jak dalece jsou lidé s diagndzou progresivni svalova
dystrofie omezeni v béZném Zivoté, ve vybéru vhodné Skoly, povolani, partnerského
a rodinného Zivota a jak se s touto situaci szivaji.

Cilem teoretické casti bakalafské prace je piibliZzit problematiku progresivni
svalové dystrofie, vliv tohoto onemocnéni na osobnost jedince a nastinit problematiku
vzdélavani a profesni piipravy téchto osob.

Cilem praktické casti je pak prostfednictvim dotaznikové metody zjistit, jaka
specifika 74kl a studentl s progresivni svalovou dystrofii by méla byt brana v potaz
pii vybéru vhodného studijniho oboru, jaké jsou redlné moZnosti pro jejich profesni

pfipravu, a v ¢em spoc€ivaji hlavni Gskali ptedprofesni a profesni ptipravy téchto osob.



I. TEORETICKA CAST

1 OSOBY S PROGRESIVNI SVALOVOU DYSTROFII

Svalové dystrofie patfi mezi primarni svalovd onemocnéni a jsou heterogenni
skupinou vrozenych myopatii. ,,Na rozdil od poskozeni mozku a michy je
pri progresivni svalové dystrofii postizené svalstvo. Tato forma postizeni je geneticky
podminena. Odbourdvani svalové tkané podminuje funkcni vypadky. Nariistajict
pohybovd omezenost vede vétsinou u téchto jedincii k zavislosti na voziku. Zivotni
ocekavani jsou v mnoha pripadech velmi redukovana “ (Vitkova, 2004, s. 174).

,Jde o geneticky podminéné myopatie charakterizované progredujici svalovou
slabosti* (Bednaftik, 2001, s. 123) a progresivnimi, vétSinou symetrickymi svalovymi
atrofiemi. Zpoc¢atku jsou postiZzeny jen né€které svalové skupiny. Pfi svalové atrofii
svaly vlivem necinnosti koncetin postupné chudnou, ubyva v nich svalovych vlaken,
ktera se rozpadaji a zanikaji. Misto nich se vytvaii funkéné bezcenné vazivo s nestejné
velikou ptfimési tuku.

Svalovym zménam odpovida vadné drzeni téla, kolébava ,kachni* chlize, obtize
pfi chizi do schodli a vstavani zlehu a dfepu, kdy si déti pomadhaji rukama
(myopatické Splhani jinak téz Gowersovo znameni). Atrofiim mohou pifedchazet
hypertrofie. S postupujici atrofii se u pacientl s dystrofii objevuji kontraktury
omezujici jejich hybnost. V dob¢, kdy je nemoc jiz pln€ rozvinuta, jsou moznosti
pohybu takika minimalni. (Komarek, 2008)

,Nékteré svalové dystrofie provazi zmeny myokardu, psychické poruchy
s rozvojem demence a endokrinni priznaky *“ (Komarek, 2008, s. 103).

Vsechny formy svalové dystrofie jsou geneticky pienosné (a to zejména
autosomalné¢ dominantné nebo autosomalné recesivng). Zakladni pfic¢inu nékterych
dystrofii jiz zname (jednd se napf. o nedostatek svalového proteinu dystrofinu
u Duchennovy formy), u jinych neni doposud rozpoznana.

Mezi nejCastéj$i zastupce svalovych dystrofii fadime Duchenneovu svalovou

dystrofii (dale pouze DMD) a Beckerovu svalovou dystrofii (dale pouze BMD).



1.1 Vliv progresivni svalové dystrofie na osobnost jedince

., Zivot zdravotné postizeného clovéka je utvdren jednak Ciniteli vnitinimi
(somatické a psychické vybaveni) jednak ciniteli vnéjsimi (celé jeho Zivotni prostiedi,
spolecensko-kulturni, vychovné vzdelavaci, pracovni, ekonomické, materialné
technické a prirodni) ““ (Jesensky, 1995, s 16).

Zdravotni postizeni vyvolava deformace organismu nebo poruchy jeho funkci,
coZz muze vést k neschopnostem v ur€itych praktickych ¢innostech. Vyrovnani se
s témito neschopnostmi ovliviluje vyvoj osobnosti jedince, jeho motivace, potieby
1 postoje k sobé samému i k jinym lidem, a k moznostem seberealizace. (Jesensky,
1995)

Pohyb patii k zdkladnim Zivotnim projeviim clovéka, a proto poruchy pohybového
aparatu hluboce ovliviiuji zivot ¢lovéka s télesnym postizenim. Vyrazné se odrazeji
vjeho celkovém fyzickém a psychickém stavu 1 v celkové socializaci. Tim,
ze pohybové vady jsou ve vétSin€ piipadii patrné na prvni pohled, traumatizuji
postizeného a mohou vést k pocitim ménécennosti.

Neuspéesnost chlapcti s progresivni svalovou dystrofii v nékterych ¢innostech
a situacich, vede k napéti a neklidu v roding, coz se zpétné odrazi na chovani ditéte
a mohou se u n¢j objevit skryté agresivni a hostilni tendence, které se projevuji v tonu
hlasu a sméfuji k osobdm, na nichz je dité¢ zavislé, tedy prevazn€ k rodicim.
(Kubickova, 1996)

Poruchy emoci a nalad jsou Castéj$i neZ mezi zdravymi vrstevniky. AZ polovina
vSech chlapci s DMD trpi depresemi a/nebo uzkostnymi stavy. Predpoklada se,
ze emocni problémy chlapct souvisi s psychickym a emo¢nim stavem jejich rodici.
(Catlin, Hoskin et al., 2006)

Ptestoze v nazvu progresivni svalova dystrofie se objevuje slovo svalova, nejedna
se pouze o onemocnéni svali. Chyb¢&jici bilkovina dystrofin ovliviiuje také rozvoj
mozku a mozkovych funkci, hlavné chapéni a chovani.

,»Chlapci s DMD maji castéji nez jejich vrstevnici problémy s opozdénym vyvojem

reci, s ucenim a poruchami chovani. Na rozdil od celkového fyzického stavu se



¢

kognitivni funkce pri DMD nezhorsuji, naopak casem miize dochdazet k jejich zlepSeni‘
(Huttova, 2008, s. 13).

Asi jedna tfetina chlapci s DMD vykazuje niz$i inteligenni kvocient (IQ)
nez jejich zdravi vrstevnici. TéZ u nich byla zjiSténa horsi sluchova percepce, snizena
kratkodoba sluchovd 1 vizudlni pamét. Stim souvisi dyslexie, kterd byla
diagnostikovana az 40% chlapcti s DMD. (Catlin, Hoskin et al., 2006)

Je treba zdiiraznit, Ze chlapci s DMD viak mivaji vvbornou mechanickou pameét,
schopnost zrakové diferenciace, abstraktni mysleni a velmi bohatou slovni zasobu
(Huttova, 2008, s. 13).

U pacientt s DMD se také castéji nez v bézné populaci vyskytuji poruchy
autistického spektra (prevalence autismu v intaktni populaci se odhaduje na 0,6%).
Z vysledkd kvalitativniho vyzkumu' provedeného formou dotaznikového Setfeni
u chlapci s DMD (na zakladé¢ vypovédi jejich rodi¢d) vyplyva, Ze poruchy
autistického spektra se vyskytuji u 3,1% chlapcti s DMD.
socialne- komunikacnich kompetenci. Hlavni priznaky tohoto onemocnéni zahrnuji
poruchu socialniho porozumeéni, mezilidskych vztahii a komunikace, typické je
napadné, stereotypni chovani“ (Vagnerova, 2004, s. 319).

Cast&jsi nez v bézné populaci je u chlapci s DMD i vyskyt ADHD (porucha
pozornosti s hyperaktivitou). Vyzkumem' bylo zjisténo, Ze ADHD bylo
diagnostikovano u 11,7 % ze sledovanych chlapci s DMD. Oproti tomu v bézné
intaktni populaci bylo ADHD diagnostikovéano ptiblizn€ u 7% osob.

ADHD patii mezi neurovyvojové poruchy charakteristické poruchou pozornosti
(neschopnost pfiméfené koncentrace na urcity podnét, aktivitu) a hyperaktivitou,
sklonem ke zkratkovym reakcim, afektivnimu a impulzivnimu jednéni, kterému chybi
racionalni zaklad. (Vagnerova, 2004)

Vyzkum' se rovnéz zabyval Getnosti vyskytu obsedantné kompulzivni poruchy

u populace chlapcti s DMD. Zavéry vyzkumu hovoii o vyskytu této neuropsychiatrické

' Vyzkum Neuropsychiatrické poruchy u jedincti s DMD: Vyskyt ADHD (porucha pozornosti s hyperaktivitou),
poruch autistického spektra a obsedantn¢ kompulzivni poruchy (autofi: Joseph G. M. Hendriksen a Johan S. H.
Vles). Vyzkumu se zucastnilo 351 chlapcti s DMD, primérny veék chlapct byl 11,9 let, pficemz nejmladsi
sledovany hoch mé¢l 3 roky a nejstar$i muz 38 let.



poruchy u 4,8% ze vSech sledovanych chlapcti. V bézné populaci se vyskyt pohybuje
kolem 2,3%.

Dle Vagnerové (2004, s. 410) je obsedantné kompulzivni porucha charakteristicka
,,opakovanym vyskytem neZadoucich, vtiravych myslenek a predstav (obsese),
resp. nepotlacitelnych impulzu kjednani (kompulze), které nejsou primérené
¢i prijatelné. Nemocny si uveédomuje jejich neadekvatnost, pocituje k nim znacny
vnitini odpor, ale nedovede se jich zbavit. “ Kompulzivni chovani ulevuje od uzkosti
a pomahd v situacich, ze kterych ma dotyény obavy. Osoby s progresivnim
onemocnénim jsou touto poruchou ohroZeny ve vét§i mife, protoze zaZivaji tzkosti

vyplyvajici ze svého onemocnéni.

1.2 Jedinec s Duchenneovou svalovou dystrofii

Duchenneova svalova dystrofie (dale jen DMD) patii mezi nejcast&jSi geneticky
podminéné letalni choroby. Poprvé byla popsana francouzskym neurologem
Guillaume Duchennem v roce 1868, jeji biochemicky a geneticky podklad byl poznan

prakticky o sto let pozdéji.

1.2.1 Vymezeni pojmu Duchenneova svalova dystrofie

., Duchenneova progresivni svalova dystrofie je dédicné onemocneni svalii
kosternich i srdecniho projevujici se narustajici svalovou slabosti zejména svalstva
panve a zad. Choroba zacina v raném véku a postihuje chlapce. Ma velkou tendenci se
zhorsovat, postihovat i dychaci svaly a vést k tézkemu postizeni jedince; jeji prognoza
obvykle nebyva dobra ““ (Vokurka, Hugo, 2004, s. 92).

DMD je nejcastéjsi formou svalovych dystrofii. Je gonozomalné (recesivng)
dédicna. ,,Gonozomalni dedicnost se vztahuje k dedicnosti znakii ¢i chorob, jejichz
geny jsou umisteny na chromozomu X. Vtomto pripadé jsou Zeny prevdzné jen

prenasecky (jeden ze svych dvou X chromozomii maji normalni, a proto se u nich



nemoc neprojevuje), zatimco 50% jejich synii onemocni a 50% jejich dcer budou opét
prenasecky “ (Vokurka, Hugo, 2004, s. 148).

Nevsimalova (2002) uvadi vyskyt DMD s frekvenci 20-30 na 100 000 porodi.
Onemocnéni je zpisobeno mutacemi v genu, ktery koduje protein dystrofin. Ten je
pravdépodobné nejvétsim zndmym genem a pro svou velikost je velmi nachylny

ke spontannim mutacim, které tvofi aZ 1/3 vSech jeho mutaci.

1.2.2 Charakteristika Duchenneovy svalové dystrofie

Chlapci s DMD se rodi zdravi, ale jiz ¢asny motoricky vyvoj byva lehce opozdény.
Choroba se zpravidla pln¢ manifestuje ve véku 3-5 let kolébavou chtizi, akcentovanou
bederni lordozou a potizemi pfi vstdvani z diepu. Taktéz se objevuji i potize pti chizi
do schodl a pfi vstavani z nizké stolicky. Svalova slabost se projevuje na svalstvu
pletence panevniho, ramenniho a na trupovych svalech, distalni svaly jsou relativné
uSetfeny. Na lytkovych svalech se objevuji hypertrofie. V raném Skolnim véku je
bézna kolébava chiize po Spickach, snizuje se stabilita a méni se drzeni téla, kdy
se zada prohybaji dozadu a bficho doptedu.

Ztrata schopnosti samostatné chlize u chlapcti nastava ve véku 9 az 11 let.
V disledku imobility dochazi ke vzniku kontraktur, opakovanym respiraénim infekcim
a poklesu vitalni kapacity plic.

DMD kromé postizeni motorickych funkci zptisobuje rozvoj dalSich ptidruzenych
onemocnéni a komplikaci. Jedinec upoutany na rehabilitacni vozik, je ohroZen
rozvojem skoliozy, ktera se vyskytuje u 75 — 90 % nechodicich pacientii s DMD.
wkolioza predstavuje nebezpeci predevsim tim, Ze zpusobuje deformity hrudniho kose
s naslednym snizovanim funkcni kapacity plic a rozvojem respiracni insuficience
(dechové nedostatecnosti) “ (Huttova, 2008, s. 9).

Proces poklesu vitalni kapacity plic se mize projevovat postupné, ze zacatku
pfedevSim ve spanku. Z pocate¢nich ptiznaki to jsou poruchy spanku, zvySena
unavnost, denni spavost, ranni bolesti hlavy a nevolnosti. Pozd¢ji se objevuji obtize
s vykaSlavanim hlenu a komplikovany pribéh infekci hornich a dolnich cest

dychacich. Pacient s DMD by proto mél byt v trvalé péci pneumologa, ktery by mél
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v ptipad¢€ rozvijejici se dechové nedostateCnosti indikovat neinvazivni no¢ni ventilaci
pomoci obli¢ejové masky. V pozdéjsSich stddiich nemoci je nezbytnd 24 hodinova
ventila¢ni podpora.

Srde¢ni sval miize byt u pacienti s DMD postizen stejné jako kosterni svalstvo.
»Kardidlni postizeni se zacina rozvijet v prvni dekdadeé v dobé manifestniho postizeni
kosterniho svalstva, pricemz EKG zmény jsou patrné od raného détského veku
(Bednatik, 2001, s. 129). V prab¢hu druhé dekady se kardidlni postizeni zvyraziuje.
Kardiomyopatie je pfitomna u vSech pacienti starSich 18 let, pfi€emZ jeji incidence
roste s délkou trvani choroby.

»Mezi 15. a 20. rokem jsou pacienti zcela imobilni, upoutani na lizko. Rozviji se
kardiomyopatie a dechova insuficience; dechové obtize zmirnuje podpurna ventilacni
peéce. “ (Nevsimalova, 2002, s. 298). Pacienti s DMD umiraji nejpozdéji ve 3. dekadé
Zivota, pteZiti je mozno prodlouZit pouze umélou plicni ventilaci.

Bednatik (2001) uvadi jako hlavni pfiinu umrti u pacienti s DMD dechovou

nedostate¢nost (v 90%).

Dle Mortiera (in Vitkova, 1999) probiha ztraita motorickych funkci

u nervosvalovych onemocnéni (myopatiich) v 11 charakteristickych stadiich (tab. 1):

Stadia | Popis funkénich omezeni pfi myopatii

Lehka svalova slabost, zvIasteé v oblasti panve a pasu, Casté zakopavani a pady,

neschopnost skakat, problémy s koordinaci.

Ztetelnd lorddza, batoliva chlize, béh a chlize do schodu jesté¢ mozné.

Chiize do schodi s oporou o zabradli, zvlastni druh vstavani Splhavym zplisobem.

Schopnost chiize a béhu znacné omezena, pomala chiize do schodti s dopomoci.

Chtize jeSté mozna, nastava vsak rychle unava. Chiize do schodil jiz neni mozna.

Chiize s lehkou dopomoci, vstavani ze zemé 1 ze zidle rovnéz s dopomoci.

A S B B

Chiize je mozna jen na kratsi vzdalenosti a s dopomoci.

Chtize jiz neni mozna, zavislost na voziku. Vozikem pacient sam mtiZe pohybovat,

schopen sebeobsluhy a vzptimeného sedu.

Neschopnost sebeobsluhy, pacient mize sedét, ale neni schopen se posadit z polohy

na zadech.
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Postizeny mtze sedét vzpiima, nezvlada vSak ani minimalni sebeobsluhu, hlas je
10.
tissi.

" Sed neni mozny, pacient upoutan na lizko, zcela zavisly na pomoci druhych. Ma
' problémy s dychanim a feci.

1.3 Jedinec s Beckerovou svalovou dystrofii

Beckerova svalova dystrofie (dale pouze BMD) je benignéj$i variantou
Duchenneovy svalové dystrofie. Pribéh této nemoci poprvé popsal vroce 1955

némecky lékat Peter Emil Becker, podle néjz je 1 choroba pojmenovana.

1.3.1 Vymezeni pojmu Beckerova svalova dystrofie

Beckerova svalova dystrofie je méné Castou dystrofinopatii (dystrofinopatie je
souhrnny nazev pro soubor klinickych syndromt zpsobenych rliznymi druhy mutaci
genu pro bilkovinu dystrofin a jeji néaslednou expresi). Bednatik (2001) uvadi
prevalenci 1:14 000, oproti tomu Vondracek, Petraskova (2007) uvadéji vyskyt BMD
v populaci 1:17 000. BMD je mirnéjsi formou Duchenneovy svalové dystrofie
a vykazuje mezi svalovymi dystrofinopatiemi nejvétsi variabilitu klinickych projevi.

Fenotyp BMD zahrnuje velice Siroké spektrum postizeni od velmi mirného, které
je charakterizovdno pouze svalovymi bolestmi, kifeCemi, popf. myoglobinurii
po svalové namaze a pacienti jsou oSetfovani pouze ambulantné, aZ po postizeni

s prubéhem podobnym DMD. (Vondracéek, Petraskova, 2007)

1.3.2 Charakteristika Beckerovy svalové dystrofie

V raném véeku je vétSina déti s BMD bez vyraznych obtizi, pouze u mala z nich se
muze objevit lehké motorické opozdéni. Manifestace choroby a progrese jsou velmi
variabilni, prvni pfiznaky se objevuji ve véku 3 az 20 let, v priméru ve 12 letech, kdy
dochézi k symetrické atrofii a slabosti koncetin a hypertrofii lytek. Pacienti s BMD

ztraceji schopnost samostatné lokomoce mezi 12. a 40. rokem v&ku. U nékterych
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pacientil je vSak mozno pozorovat pouze zvySeni kreatinkindzy nebo zcela nepatrné
svalové postizeni. Kardidlni postizeni je u nemocnych s BMD uniformni soucasti
obrazu choroby a miize se rozvinout pted klinicky zjevnym postizenim kosterniho
svalstva. MlZe se jednat o kardiomyopatii, dysrytmii nebo lokéalni myokardialni
dysfunkeci.

Vzhledem ktomu, Ze u pacienti s BMD nedochéazi k casné ztrat€¢ hybnosti
(na rozdil od DMD), zGstavaji ndroky na myokard dlouho vysoké. ,,S pomalou
progresi postizeni kosterniho svalstva postupné progreduje i dilatace levé komory
az k srdecnimu selhani. Na rozdil od DMD je srdecni selhani hlavni pricinou smrti
u pacientii s BMD “ (Bednatik, 2001, s. 133).

Stejné jako u DMD se k diagnostice BMD pouziva vySetieni hodnot kreatinkindzy
a dystrofinu. Hladina kreatinkindzy je pfi BMD zvySena vice nez pétinasobné.
Imunohistochemické vySetfeni prokaze pfitomnost dystrofinu s abnormalni
molekulovou hmotnosti nebo v nedostate¢ném mnozstvi.

,»DNA analyza je schopna detekovat mutace genu“ (Komarek, 2008, s. 104).

Rehabilita¢ni 1écba je takika totoZzna jako u DMD, je nutné ji piizplsobit stavu
pacienta a neklast velké naroky na myokard. V 1écb¢ je dilezité peclivé vySetfeni

srdce a 1écba kardiomyopatie a poruch rytmu.

1.4 Diagnostika a 1écba osob s progresivni svalovou dystrofii

Zakladem pro urCeni diagnézy svalova dystrofie je klinické vySetfeni, které
obsahuje pozorovani chlapce pii pohybu (b&hani, skakani, vstavani ze zem¢).
Elektromyografie prokaze zkracené trvani ak¢nich potencidlti ve svalu. ,,Biochemické
vySetreni séra detekuje jiz v preklinickém stadiu vzestup hodnot kreatinkinazy (CK)
10-100x. Dalsi moznosti ve vySetrovacim postupu je dle dostupnosti bud svalova
biopsie nebo molekuldarni genetické vySetreni s testy analyzy DNA a jejich produktii*
(Komarek, 2008, s. 103).

Imunohistochemické vySetfeni prokdze totalni nebo téméf totdlni absenci

dystrofinu, hodnoty dystrofinu jsou niZsi nez 5%.
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Velmi dilezité je i1 zjisténi pripadného genetického zatiZeni. ,,Hlavnim cilem
genetického poradenstvi a molekuldrniho vysetreni v rodindch s postizenou osobou
muzského pohlavi je identifikace prenasecek* (Bednatik, 2001, s. 132).

V soucasné dob¢ jesté¢ neni mozné svalové dystrofie 1éCit, ale je mozné provadét
fadu opatteni, diky kterym lze zpomalit pribeh choroby.

Symptomaticka terapie u jedincti se svalovou dystrofii se tyka n€kolika oblasti:

- Farmakoterapie- uzivani kortikosteroidl, které svymi protizdnétlivymi G€inky

tlumi projevy zanétu ve svalech a mohou kratkodobé (v Casovém horizontu
6 az 24 mesict) prispét ke zlepSeni svalové sily, avSak pii dlouhodobé&;Sim
uzivani se vyznacuji mnozstvim nezadoucich ucinkda.

- Potravinové doplitkky- mohou zleps$it svalovy metabolismus bunék. Jedna se
hlavné o ptipravky L-karnitin, L-arginin a Koenzym Q10.

- Ortopedickd lécba- svalova slabost vede k postupnému rozvoji Slachovych
kontraktur, proto je nutné do denniho programu chlapci s DMD zatadit
protahovaci cviky. V pozdéjSich stadiich se pro stabilizaci kolen pouzivaji
ortézy a vertikaliza¢ni pomiticky. K opera¢nimu feSeni kontraktur se piistupuje
vdobé, kdy je jest€ mozno pooperacni rehabilitaci pacienta znovu
vertikalizovat.

- Rehabilitatni a fyzikédlni terapie- cilem systematické rehabilitace je hlavné
prodlouzeni obdobi samostatné chiize a prevence kontraktur Slach (Achillovy
Slachy, flexort kolene a ky¢le). Pokud dojde ke vzniku kontraktur, je obvykle
nutné jejich operaéni feSeni a pouZzivani ortopedickych pomitcek. (Vondracek,
Petraskova, 2007)

,Soucasti rehabilitace jsou i dechova cviceni a také ergoterapie s ndcvikem
specifickych cinnosti, jako je oblékani, udrzovani hygieny, prdce na pocitaci a dalsi
bézné kazdodenni aktivity. Spektrum rehabilitacni a fyzikdlni terapie dopliuji lazernské
pobyty, hippoterapie, hydroterapie a dalsi metody (Vondracek, Petraskova, 2007,
s. 15)
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2 MOZNOSTI VZDELAVANI ZAKU A STUDENTU S PROGRESIVNI
SVALOVOU DYSTROFII

Vzdélavani na arovni matefskych, zdkladnich, sttednich a vysSich odbornych skol
je vCeské republice legislativné upraveno zidkonem ¢&. 561/2004  Sb.
o piedSkolnim, zdkladnim, stfednim, vy$sim odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zakon) ze dne 24. zafi 2004, uinnosti nabyl dne 1. ledna 2005. Na n¢j navazuji
vyhlasky ¢. 72 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skoldch a Skolskych
poradenskych zatizenich a €. 73 Sb. o vzdélavani déti, zaka a studentii se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zakl a studentii mimotfadné nadanych.
Chlapci s DMD/BMD jsou dle zakona 561/2004 Sb. o ptedSkolnim, zakladnim,
sttednim, vys$§im odborném a jiném vzdélavani, zdky a studenty se specialnimi
vzdélavacimi potifebami. Jako takovi maji ,, pravo na vzdélavani, jehoz obsah, formy
a metody odpovidaji jejich vzdelavacim potrebam a mozZnostem, na vytvoreni
nezbytnych podminek, které toto vzdélani umozni, a na poradenskou pomoc Skoly
a skolskeho poradenského zarizeni* (Hutat, 2009, s. 74).
Pti pfijiméni ke vzdclavani a pifi jeho ukonCovani maji narok na stanoveni
vhodnych podminek odpovidajicich jejich potfebam. Maji pravo uzivat pii vzdélavani
specialni ucebnice a specialni didaktické a kompenzacni ucebni pomiicky. Rovnéz tak
pi1 hodnocenti jejich studijnich vykont ma byt piihlizeno k povaze postizeni.
., Zakim, u kterych byly zjistény na zdakladé specidlné pedagogického, popr-
psychologického vysetieni specialni vzdeélavaci potreby, se poskytuje specialni
vzdeélavani, které miize byt zajisténo nékolika zpiisoby, pripadné jejich kombinaci*
(Trhlikova, 2009, s. 8).
Témito formami jsou:
- Forma individualni integrace, kterou se zpravidla rozumi vzdélavani zaka
v bézné tiid¢€ v bézné skole.

- Forma skupinové integrace, kdy je zdk vzdélavan ve tiidé¢ nebo studijni
skupiné zfizené pro zaky se zdravotnim postizenim v béZzné Skole nebo
specialni Skole pro zéky s jinym druhem postiZeni (u chlapcti s DMD/BMD se

nevyuziva).
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- Forma vzdélavani ve Skole samostatné zfizené pro Zaky se specialnimi
vzdélavacimi potfebami (v piipadé zakd a studentd s DMD/BMB je to ZS, SS
pro télesné€ postizené)

Ob¢ formy specialniho vzd€lavani zaka a studentd se zdravotnim postizenim, at’ je
to forma individualni integrace do bézné Skoly nebo vzdélavani ve Skole samostatné
ziizené pro Zaky s t€lesnym postiZzenim, maji své vyhody i nevyhody.

»Rodice a pedagogicti pracovnici (i ve specidlni oblasti) se domnivaji,
Ze spolecenska integrace deti a mladeze s postizenim se pak v dospéelém veéku podari
snaze, kdyz prijdou co nejdiive do kontaktu s jinymi detmi. Integrace ma byt cesta
i cil* (Vitkova, 2006, s. 157).

Vzdélavani formou individudlni integrace do bézné Skoly ma vzdy byt pro zaka
v majoritni spolecnosti. ,,Na druhé strané pritomnost postizeného jedince v intaktni
skupiné spoluzakii piisobi pozitivné na jejich chovani, uci je tolerantnosti, respektovat
odlisnosti“ (Vitkova, 2006, s. 159). Nevyhodou vSak je, Ze si chlapec s DMD/BMD
ve spolecnosti zdravych spoluzaki vice uvédomuje svoji odliSnost, postupujici ubytek
fyzickych sil i to, ze na rozdil od spoluzadkl jsou jeho budouci moznosti zna¢né
limitovany. Pokud se k télesnému postizeni ptidruzi 1 obtize se zvladanim uciva nebo
se chlapec nedostatecn¢ adaptuje na Skolni prostfedi, mohou se dostavit pocity
ménécennosti €1 poruchy emoci a nalad. Proto je nutné vzdy peclivé zvazovat
vhodnost integrace pro toho urcitého chlapce s DMD/BMD.

Integrace do bézné Skoly byva mnohdy snadné€js$i pro chlapce s BMD, protoze
jejich schopnost samostatné lokomoce neni v dobé Skolni dochazky jesté tolik
limitovana jako u chlapct s DMD.

Pro individuédlné integrovaného zdka se v ptipad¢ potieby vypracuje individudlni
vzdélavaci plan, ktery je zavaznym dokumentem pro zajiSténi specialnich
vzdélavacich potieb zéka. Ten, dle vyhlasky €. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zaka a
studentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zak a studenti mimotadné
nadanych, vychazi ze Skolniho vzdélavaciho programu pfislusné Skoly, zavérh
specialné pedagogického vySetieni, poptipadé psychologického vySetfeni Skolskym

poradenskym zatfizenim, poptipadé¢ doporu€eni registrujiciho praktického I¢kate
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pro déti a dorost nebo odborné¢ho Iékafe nebo dalSiho odbornika, a vyjadieni
zakonného zéastupce zaka nebo zletilého zéka.

Specialni Skoly piedstavuji tradiéni model vzdélavani pro zaky se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a maji své nezastupitelné misto na poli vzd€lavani. Jsou
ziizovany pro déti predSkolniho véku, pro zaky ve véku povinné Skolni dochazky a
pro studenty jako stiedni Skoly.

Skola pro zdiky s télesnym postizenim nabizi komplexni podporu chlapciim
s DMD/BMD (rehabilitacni pomiicky, rehabilitace, bezbariérové prostiedi) a
pedagogové jsou vetsinou specialnimi pedagogy, kteri maji zkuSenosti nebo alespon
lepst predstavu o specifikach a vyuce deti s degenerativnimi svalovymi onemocnénimi
(Huttova, 2008, s. 35). Hlavni nevyhodu vSak mlZeme spatfovat v tom, Ze pokud
chlapec navstévuje Skolu pro zaky s télesnym postizenim, je mnohdy nezbytny jeho
pobyt na interndté a odlouceni od rodiny, protoze kazdodenni dojizdéni do Skoly
vétSinou neni mozné a pro chlapce je velmi naro¢né.

Podle Vitkové (2004) jsou podminky pro vzdélavani zaka a studentl s télesnym
postizenim stejné na béznych Skoldch i1 na Skolach pro zdky s télesnym postizenim.
K témto podminkam fadi:

- bezbariérovy vstup do skoly, v€etné bezbariérovosti vnitinich prostor,

- odpovidajici technické vybaveni pro pohyb zakd po Skole- Zaci musi byt

maximalné samostatni, v ptipadé potfeby je k dispozici asistent,

- vybaveni kompenza¢nimi pomickami (pfi vybéru je vhodné spolupracovat

s SPC pro télesné postizené),

- vybaveni kompenza¢nimi pomiickami (vozik, lehatka, vhodné stolky a zidle),

- PC pro zaky, ktefi nemohou psat.

Zarazeni zaka se zdravotnim postizenim do nékteré formy specialniho vzdélavani
provadi feditel Skoly na zdkladé¢ doporuceni Skolského poradenského zafizeni a
souhlasu zakonného zastupce zaka (piip. zletilého Zaka).

Skolskym poradenskym zafizenim se pro ziky a studenty s DMD/BMD rozumi
specialné pedagogické centrum pro zdky s télesnym postizenim, jejich Cinnost je
legislativné zakotvena ve vyhlasce ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb

ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich. Specialné pedagogickd centra
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(déle jen SPC) pro télesné postizené poskytuji poradenské sluzby détem od véku tii let,

zakim a studentim s télesnym postizenim, jejich rodicim (nebo zidkonnym

zastupctim), Skolam a Skolskym zatizenim.

., Stezejnim ukolem SPC je pravidelna a dlouhodoba prima prace s ditétem i s jeho

rodici, zajistujici reedukaci, kompenzaci a dalsi formy specialné pedagogické péce

poskytované bud ambulantné v centru, navstévami ve Skole, nebo v rodine ditéte’

€

(Kubova, 1995, s. 8-9).
Dle vyhlasky €. 72/2005 Sb. patii mezi standardni ¢innosti SPC:

depistaz klientli se zdravotnim postizenim,

komplexni diagnostika klienta (socidlni, specialné pedagogicka, psychologicka
diagnostika),

tvorba planu péce o klienta (rehabilita¢ni strategie, pedagogicko-psychologické
vedeni apod.),

piima prace s klientem (individualni a skupinova),

rana péce,

konzultace pro rodinu, klienta, Skolska zafizeni a ostatni iCastniky péce,
socialn¢ pravni poradenstvi (socialni davky, ptispévky apod.),

krizova intervence,

metodicka ¢innost pro rodice, pedagogy (podpora pii tvorbé IVP...),
zapujCovani odborné literatury,

zapujcovani rehabilitacnich a kompenzacnich pomiticek podle zdravotniho
postizeni klientt,

vedeni dokumentace centra a piiprava dokumentl pro spravni fizeni,
koordinace ¢innosti se Skolskymi poradenskymi pracovisti a pedagogicko-
psychologickymi poradnami,

zpracovani navrhii k zafazeni do specialné pedagogického vzdélavani,
zpracovani navrhi [VP,

vedeni a archivace dokumentace v souladu se zdkonem 101/2000 Sb. o ochrané
osobnich udajl ve znéni pozdéjsich predpisa,

kariérové poradenstvi,
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- tvorba, navrhy a nabidka specialnich pomticek podle individualnich potieb

klientu.

., Vzdélani hraje hlavni roli v procesu zpomaleni a prevence socidlniho vylouceni.
Cilem vzdelani se tak stava rozvoj individualni nezavislosti a profesnich znalosti, které
se stavaji zakladnim faktorem zlepseni adaptace a rozvoje“ (Opatiilova, Zadmecnikova,

2005, s. 29).
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3 PROFESNI PRIPRAVA OSOB S PROGRESIVNI SVALOVOU
DYSTROFII

., Prdce je télesna nebo dusevni cinnost zamérena na vydélek, vyZivu a uspokojeni
potreb. Vede kurcitéemu, vétsinou zirejmému, cili a kvytvareni hodnot, které maji
vyznam pro jedince i pro spolecnost. Ddle je predpokladem seberealizace, uplatneni
dispozic jedince kurcité cinnosti, k praci, ksocidlni aktivite. S uvedenym souvisi
uplatneéni na trhu prdce a u jedincii se zdravotnim postizenim je vyznamné obtiznéjsi “
(Opattilova, Zamecnikova, 2005, s. 8).

Vyznam préace z hlediska piinosu pro clovéka lze definovat v téchto rovinach
(Opattilova in Krejcifova et al., 2005):

- existen¢ni a materialni (odména, mzda, pochopeni ceny, hodnoty lidské prace,
uspokojeni vlastnich potieb),

- rozvojovy a tvorivy (rozvoj teélesnych a duSevnich schopnosti, realizace
predstav o svété a produktech lidské Cinnosti),

- kooperacni a socializani (svou praci navazuje na praci jinych lidi, uci se
ostatni respektovat, spolupracovat a komunikovat s nimi),

- esteticky a kulturni (kultura spolecnosti, reflexe individudlnich estetickych
kritérii, esteticka tvorba),

- relaxacni (odvadi od jednostranné zatéze a psychického napéti, prace je
prilezitosti k ¢innostem, které emocionalné obohacuji).

Dlouhodobé profesni vzd€lavani (napi. v odbornych ucilistich a odbornych
Skolach v ramci systému specidlnich odbornych skol, odbornych skol bézného typu,
nebo vramci kvalifikacnich a rekvalifikacnich kurzi) se uskute¢iiuje podle pevné
stanovenych ucebnich osnov a plant, které zajistuji vyvazenost a rozsah teoretické
1 praktické ptipravy. Je Casové vymezené a vyustuje do plné profesni kvalifikace
absolventa. (Jesensky, 1995)

,»Moznosti pracovni pripravy a pracovniho uplatnéni podminuje i stav v oblasti
protetickych sluzeb, kompenzacnich a reedukacnich pomiicek® (Jesensky, 1995,

s. 130).
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Pro jedince s progresivni svalovou dystrofii je velmi dualeZité najit takové
zaméstnani, pii jehoz vykonu bude moci vyuzivat vSech svych kompetenci
a schopnosti tak, aby jeho vykon nezhorSoval zdravotni stav, ale spiSe byl stalou
rehabilitaci. Prdce mu musi pfindSet pocit spokojenosti, vlastni dilezitosti
a potiebnosti.

Pracovni uplatnéni, at’ jiz na volném trhu prace nebo v chranéném pracovisti, je
Pokud jedinec spostizenim nema moZnost seberealizace, ztrdci motivaci
k pfekonavani piekazek, k praci na sobé, ke vzdélavani a profesni piiprave,
k odbornému riistu. Proto je tak dulezité spravné zhodnotit budouci pracovni moznosti
jedince a zvolit spravny postup profesni piipravy.

., Prave pro tézce postizené je spravna a odpovidajici volba profesni pripravy velmi
diilezita. Kromé splneni pozadavkii povolani je tireba zohlednit i dalsi faktory, jako je
dostupnost skoly, moznost ubytovani spolu se zajistenim zdravotni péce, moznost
uplatnéni po skonceni profesni pripravy v misté bydlisté. Zohlednit je nutné i limity
dané zdravotnim stavem “ (Opatiilova, Zamecénikova, 2005, s. 114).

Dle Noska (in Kubickova, 1996) je nutné s predstihem rozvijet ty oblasti, kde
progrese onemocnéni nebude znamenat omezeni studia nebo uplatnéni. V dnesni dobé
to znamena zaméfit se na studium jazyka, praci s pocitaci a umeélecké obory, hlavné
hudbu a literaturu.

Kébele (1993) za nejvhodnéjsi studium pro jedince s DMD/BMD povazuje
studium na ekonomickych Skolach (i s jazykovym zaméfenim) a pozdé¢js$i zaméEstnani
v kancelafi nebo jako ptekladatel. Je nutné dbat na to, aby chlapci s DMD/BMD byli
stale vhodné zaméstnavani, i domdcimi pracemi, nebot’ prace jim pomahd odvadét
mySlenky od vlastniho postiZeni.

Proces profesni pfipravy je procesem dlouhodobym, ktery v soucasné¢ dobé
prochazi fadou zmén a uzce souvisi s regiondlnimi podminkami. Pozitivni zmény
ve vzdélavani lze vidét hlavné v tom, Ze se ustupuje od ¢asové a vykonové pojatého
vzdélavani, ale upfednostiiuje se vzdélavani ukolové, zohlediujici individualni
potencidl toho kterého jedince. Pozitivni zmény v legislativé umoziiuji integrovat

obCany se zdravotnim postizenim v daleko SirSim méftitku, nez tomu bylo diive.
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Kvalita v procesu integrace zdravotné postizenych obcani do spolecnosti je zavisla
na spolupraci a zkuSenostech vSech ucCastnikli tohoto procesu. (Opattilova,

Zamecnikova, 2005)

3.1 Kariérni poradenstvi pro osoby s progresivni svalovou dystrofii

, Volba povolani je v zZivoté jedince velmi dulezitym rozhodnutim, protoze
z profesni role vyplyva i budouci socidalni pozice cloveka, jeho spolecenska prestiz,
Zivotni styl, preference hodnot a dalsi* (Opattilova, Zamecnikova, 2005, s. 18).

Podle Vitkové (in Pipekova a kol.,, 2004) je kariérové poradenstvi systémem
¢innosti slouzicich k podpote zaki, studentd i dospélych pfi jejich rozhodovani o dalsi
profesni a vzdélavaci orientaci. Toto rozhodovani je tfeba vnimat jako soucast
celozivotniho procesu, ktery se tyka sféry vzdelavani i sféry pracovniho uplatnéni.

Obecnymi vychodisky profesni volby dospivajiciho se zdravotnim postizenim

vétSinou jsou:

znalosti a informace o riznych profesich,

- pozadavky studia, resp. pfipravy na danou profesi,

- vlastni Skolni prospéch, zkusenosti s vlastnimi vykony v riznych oblastech a

jejich hodnoceni, sebehodnocent,

- prani a ocekéavani rodic,

- doporuceni Skoly,

- naroky na vykon povolani,

- ptredpoklady k dlouhodobému vykonavani profese. (Opatiilova, in Krej¢ifova

et al. 2005)

Velka ¢ast zakl (a to nejen téch se zdravotnim postizenim nebo znevyhodnénim)
vSak neni schopna se sama nebo s pomoci rodici rozhodnout pro své budouci
povoléni. Proto je nutné vyuzit sluzeb kariérového poradenstvi, které jsou poskytovany
riznymi odborniky, institucemi a organizacemi. Témto zdkim je tfeba poskytnout

informace (o studijnich, ucebnich oborech, o jednotlivych povolanich, o piijimacim
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tfizeni, podminkach pftijeti, zdravotni zpusobilosti pro urcité ucebni obory), poradenské
sluzby a hlavné podporu pii rozhodovani o konkrétni profesni orientaci.

Z4ci a studenti s DMD/BMD jsou pii vybéru studijniho oboru, povolani limitovani
nejen pregredujicim télesnym postizenim, ale velmi Casto se vyskytuje kombinace
s dal§imi druhy postizeni. Mezi nejcastéjSi patii mentalni retardace, horsi sluchova
percepce, snizend kratkodoba sluchova 1 vizudlni pamét’. ,, Velmi castd je snizena
manualni zrucnost, pracovni tempo, jemnd motorika, zvySenda unavitelnost, horsi
koncentrace pozornosti a problémy v oblasti verbdlniho projevu* (Opatiilova,
in Pipekova, 2004, s. 26).

Tim prvnim, kdo ovliviluje budouci profesni smefovani ditéte, je rodina. Prave
vrodiné se dit¢ uci zdkladnim spoleCenskym dovednostem a poznava spoustu
zivotnich roli, které bude potiebovat ve svém dalSim zivoté a jez se promitnou
1 do jeho kariérniho smétfovani. Rodina ditéte by méla v¢as piijmout skuteCnost, Ze je
dité s postizenim jiné a bude potiebovat vice péce. Také je pro rodie nezbytné, aby se
smifili se skuteCnosti, Ze dit¢ nenaplni (nebo naplni jen z ¢asti) jejich vSechny
predstavy a ze budou muset daleko diive spolu s odborniky promyslet budouci
profesni smefovani ditéte.

Ostatni instituce jsou pro rodinu v oblasti profesniho poradenstvi partnery a jejich
postup by proto mél byt harmonicky. Na zdkladnich a stfednich Skolach je rodicim
takovymto partnerem, kromé ttidniho ucitele, vychovny poradce. Vychovny poradce
plni tkoly pedagogicko-psychologického poradenstvi v oblasti vychovy, vzdélani
a volby studia ¢i povolani zdka. Vedle skol, jako vzdélavacich instituci, poskytuji
poradenské sluzby pedagogicko-psychologické poradny, specidlné pedagogicka centra
a informacni a poradenské stiediska (dale jen IPS) uradii prace.

Pedagogicko-psychologické poradny se dle Pipekové a kol. (2004) zamétuji
zejména na komplexni psychologickou, specialné pedagogickou a socidlni
diagnostiku, jejimz cilem je pfedevsim zji§té€ni pfi¢in poruch uc€eni a poruch chovani,
pfi¢in dalSich probléml ve vyvoji osobnosti, vychoveé a vzdélavani déti a mladeze,
individudlnich ptedpokladi v souvislosti s profesni orientaci zakl, zabyvaji se

téz prevenci skolni neuspéSnosti a negativnich jevil v socidlnim vyvoji zaki a mladeze.
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Specialné pedagogicka centra diky tomu, Ze jsou zaméfena na jeden typ
zdravotniho postizeni (v pfipadé zaki a studentli s progresivni svalovou dystrofii
na télesné postizeni), mohou ve vétsi mife provadeét profesni poradenstvi u populace
se zdravotnim postiZenim, tym pracovnikli SPC pro Zaky s télesnym postizenim zna
velmi dobie problematiku postizeni, a proto jsou zdkovi a jeho rodi¢im cennym
zdrojem rad, informaci a podporou pii volbé kariérniho sméfovani.

Informaéni a poradenska stiediska pro volbu povoldni (IPS) jsou zfizovdna
na ufadech prace jako soucast realizace opatfeni problematiky zaméstnanosti
mladistvych a absolventi Skol. IPS poskytuje zajemclim informace o jednotlivych
typech skol, ucilist’ a oborech, o jejich naro¢nosti, pozadavcich na zdravotni stav zakd,
o poctech pfijimanych zaki a rovnéz 1 o situaci na trhu prace a uplatnitelnosti
jednotlivych profesi. Poradce pro volbu povolani v IPS zprostiedkovava informace
pro volbu druhu vzdélani nebo profesni pfipravy s ohledem na zajemcovy schopnosti,
zpusobilosti, zajmy a moznosti zaméstnani. (Pipekova a kol., 2004)

Poradenstvi pro volbu povolani mizZe probihat individudlni nebo skupinovou
formou, poradce pii nich vyuzivd kromé jiného informac¢nich médii, jako jsou
pocitacové programy, profesiogramy apod. Individudlni poradenstvi je uréeno zakiim
a jejich rodi¢iim pievazné formou konzultace a rozhovoru. Pomahé klientovi poznat
sebe sama, svoje zajmy a tak pfispét k uréeni vhodné profesni orientace. Skupinové
formy jsou ureny vétSim skupinam zakid, zahrnuji kurzy, ptrednéasky, seminafte,

skupinové diskuse. (Pipekova a kol., 2004)

3.2 Vybér stiedni Skoly pro osoby s progresivni svalovou dystrofii

., Volba ucebniho nebo studijniho oboru je nejvyznamnéjsim rozhodovanim, které
pred sebou ma dospivajici v dobé, kdy konci zakladni Skolu- rozhoduje o jeho
budoucim povolani a tak vyznamné ovliviiuje cely jeho Zivot, jeho budouci spolecenské
a pracovni uplatnéni i osobni spokojenost“ (Jesensky a kol, 1992, s. 27).

V této dobé by jiz méla byt ptedstava budouciho Zivotniho uplatnéni a kariérniho

sméfovani u chlapci s DMD/BMD téméi konkrétni. Pokud ma student s DMD/BMD
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studijni pfedpoklady, je pro n¢j vhodnou volbou gymnazium, které je vSeobecné
zaméiené a jako takové mu poskytuje jesté dostatek ¢asu na rozmysleni, v jaké oblasti
se dale profesné profilovat. Vyhodou gymnazii pro chlapce s DMD/BMD je i to,
ze soucasti vyuky neni prakticky vycvik, jenz vyzaduje urcitou motorickou zdatnost, a
ktery by jim v mnohych ptipadech mohl ptisobit znacné obtize.

Odborné Skoly maji nesporné vyhody oproti gymnaziim v tom, ze své absolventy
nutné volit podle jejich psychickych a fyzickych schopnosti, z4jmu, prognozy
zdravotniho stavu a predpokladii pro budouci vykondvani zvolené profese (s tim
souvisi 1 moznost uplatnéni v regionu). Na odborné Skole je nutné pocitat s realizaci
odborného vycviku, jenz je nezbytnou soucasti kurikula na stfedni odborné Skole.
V nékterych piipadech je nutné praxi studenta s DMD/BMD modifikovat s ohledem na
jeho specifické potieby.

I zde, stejn€ jako pii plnéni povinné Skolni dochdzky, je nutné spravné zvolit typ
Skoly, a to tak, aby se student s DMD/BMD mohl v maximdlné moZné mife zapojit
do edukace. Pro jedince s DMD/BMD pftipada v tavahu individudlni integrace do bézné
Skoly, specialni Skola nebo jind, mimotfadna forma studia.

V obdobi adolescence, kdy jsou jiZ mozZnosti pohybu u chlapci s DMD/BMD
znatné limitovany, je integrace do bézné skoly velmi citlivou zalezitosti. Chlapci si
uvédomuji, Ze povolani, pro které se rozhodli, s nejvétsi pravdépodobnosti nebudou
moci nikdy vykonévat.

V ptipad¢, Ze si jedinec s DMD/BMD zvoli odbornou Skolu, je nutné, aby v jeho
IVP byla dobfe zpracovana zejména oblast praktické ptipravy. Zde je dilezita
soucinnost Skoly, SPC a rodiny pii hledani jejich konkrétnich forem, ale také mist, kde
by bylo mozné praxi vykonavat. V idedlnim pfipad¢ by specifikovana praxe mcla
alespon zcasti predchazet budoucimu pracovnimu zaclenéni. Je tieba zminit i nastroje
aktivni politiky zaméstnanosti, jimiZ vladnou ufady prace a jejichz vyuziti se v téchto
pfipadech pfimo nabizi (zfizovani pracovnich mist pro obCany se ZPS, zfizovani
absolventskych mist). (Hon in Pipekova a kol., 2004)

Dle Jesenského (2000) probiha odborné vzdélavani a vysokoskolské vzdélavani

jedincli s postizenim pfevazné integrovanym zpisobem a jen z Casti je realizovano
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na specialnich Skolach, coZz perspektivné piedstavuje moznost vétSiho rozsahu

studijnich a u€ebnich profilaci jedinct s postizenim.

3.3 Sebevzdélavani osob s progresivni svalovou dystrofii

Sebevzdélavani predstavuje samostatné studium a cviceni podle instrukci
z ucebnic, cvicebnic, konzultaci s ucitelem, instruktorem, atd. Vyuziva se vSude tam,
kde jsou objektivni nebo subjektivni piekdzky v ucasti na skupinovych forméch
vzdélavani. Vyznamnym prosttedkem sebevzdélavani je vyuZivani pocitace.
(Jesensky, 2000)

Sebevzdélavani uskuteciiuje jedinec s postizenim samostatné, z vlastniho popudu,
pro uspokojeni svych vlastnich potieb a je vysoce zavislé na jeho aktivité.

., Predpokladem sebevzdélavani je silné motivovand a vyspéla osobnost, uvédomely
pristup k reSeni vilastnich problémii. U nejvyspélejsich jedincii by v konecném duisledku
méla edukace vyustit do schopnosti sebevzdelavani. Postizeny by mél byt schopen
uplatnit je v kazdém okamZiku, kdy si to zména jeho Zivotni situace vyzada “ (Jesensky,
2000, s. 240).

Vznik motivovanosti pro sebevzdélavani neni jednorazovym aktem, je vysledkem
cilevédomého vychovného plsobeni a pozitivnich, praktickych zkuSenosti
péstovanych jiz v zdkladnim vzdélavani a v détstvi.

Motivovanost osob s postizenim pro vzdélavani vyrazné ovlivituje nékolik €initeli:

- charakter postizeni vytvarejici véazné piekazky a komplikace v uceni,

napft. zvySena unavitelnost, poruchy u€eni, autismus,

ptiliSna zavislost na pomoci jinych osob, netuspéch,

¢etnost a vysokd mira omezeni vylucujicich nebo vyrazné omezujicich radost
zuspéchu, casto vznika nepiiméienosti pozadavki na jedné strané

a s podcenovanim schopnosti jedince s DMD/BMD na stran¢ druhé,

socialni tlaky zvyraznujici defekt, stigmatizace,

neakceptace vady, propady do rezignace, pasivity a odevzdanosti osudu,

technicko- organizac¢ni bariéry. (Jesensky, 2000)
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Sebevzdélavani je nejen formou, ale 1 Ukolem a cilem edukace. Pokud ovSem
nedochézi k dostate¢né konfrontaci se skupinovymi formami vzdélavani, je zde riziko,
ze jedinec bude neodpovédné spokojeny sam se sebou, coz vychazi z nemoznosti

konfrontovat svoje vysledky s jinymi lidmi.
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II. PRAKTICKA CAST

4 MOZNOSTI PROFESNI PRIPRAVY OSOB
S PROGRESIVNI SVALOVOU DYSTROFII V PRAXI

Z teoretické Casti bakalatské prace vyplyva, ze prestoze je progresivni svalova
dystrofie (dale pouze PSD) primarn¢ onemocnénim svalil, sekundarn¢ vsak ovliviiuje
kognitivni funkce jedince 1 jeho osobnost. Tim jsou spolu s postupujicim omezenim
hybnosti vyrazné ovlivnény moznosti zaclenéni jedince s PSD do spolecnosti, stejné

jako moznosti jeho profesni ptipravy a pozd¢jSiho uplatnéni na trhu prace.

4.1 Vymezeni cilii vyzkumného Setieni, stanoveni hypotéz

Hlavnim cilem praktické Casti bakalatské prace je ptiblizit problematiku profesni
piipravy jedinci s PSD.

Hlavni cil bude naplnovan prostfednictvim cilti dilCich, a to:

- Cl1: Popsat jaky vliv ma PSD na moznosti vzdélavani a profesni piipravy
jedince.

- C2: Definovat jaka specifika zakt a studenti s PSD by méla byt brana v potaz
pii vybéru vhodného studijniho oboru.

- C3: Vymezit v ¢em spocivaji hlavni uskali pfedprofesni a profesni piipravy

téchto osob.

S ohledem na kvalitativni charakter vyzkumného Setfeni byly stanoveny v ramci
praktické ¢asti bakalaiské prace nize uvedené hypotézy:
- HIl: PSD vyrazn€¢ omezuje moznosti dalStho formalniho vzdé€lavani
po ukonceni povinné Skolni dochazky.
- H2: U zaki a studenti s PSD by mélo byt pii vybéru vhodného studijniho oboru

piihlizeno nejen k aktudlnimu zdravotnimu stavu, ale hlavné k budoucimu
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vyvoji choroby a ke specifikdim osobnosti studentt s PSD (vyvoj fe¢i a poruchy
uceni, poruchy chovani a autismus jako ¢asté pfidruzené poruchy).

- H3: Uskali piedprofesni a profesni piipravy osob sPSD spoéivaji &asto
zejména Vv rychlé progresi onemocnéni a vyrazném omezeni lokomoce,
samostatnosti a u tézSich forem svalové dystrofie piedevSim v rezignaci
na moznosti profesni pfipravy a pozdéjSiho uplatnéni, at’" ze strany instituci

(vzdé€lavaci, poradenskd zatizeni), rodiny ¢i samotného studenta s PSD.

4.2 Metody Setieni

Z hlediska metodologie vyzkumu byla zvolena metoda dotazniku.

., Dotaznik je soustava predem pripravenych a peclivé formulovanych otazek, kterée
jsou promyslené serazeny a na které dotazovana osoba (respondent) odpovida
pisemne* (Chraska, 2007, s. 163). Jako velkou vyhodu dotazniku lze uvést,
ze umoziuje pomérné rychlé a ekonomické shromazd’ovani dat od velkého poctu
respondenti.

Dotaznik by mél spliovat zédkladni pozadavky kladené na dobré méteni. Témito
zakladnimi pozadavky dle Chrasky (2007) jsou zejména validita, reliabilita a
prakti¢nost.

Validita spociva ve skutecnosti, Ze dotaznik zjistuje to, co je vyzkumnym
zamérem. Konstrukce dotazniku by méla vychazet ze zdiivodnéné védecké hypotézy a
polozky dotazniku (oznacované také jako otdzky) musi pfindSet data pro ovéfeni
spravnosti této hypotézy.

Reliabilita je schopnosti dotazniku zachycovat spolehlivé a ptesné zkoumané jevy.
Dostatecné vysoka reliabilita je pak ptredpokladem dobré validity dotazniku.

- polozky dotazniku musi byt vSem respondentim jasné a srozumitelné

(pti konstrukci dotaznikd respektujeme osobnost respondentl, jejich vék,

vzdé¢lani, motivaci,...),
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- formulace polozek v dotazniku musi byt naprosto jednoznacnd, nesmi

pripoustét chapani vice zplsoby,

- polozky dotazniku by mély zjistovat pouze nezbytné udaje, dotaznik také nema

byt ptili§ rozsahly,

- polozky v dotazniku nesméji byt sugestivni,

- ptedpokladem Uspéchu dotaznikového Setfeni je ochota respondenti

spolupracovat, kterou lze zvySit motivaci v tvodu dotazniku (vysvétleni smyslu
a potfebnosti Setfeni),

- v dotazniku musi byt jasn¢ stanoveny pokyny pro vypliiovani,

- ziskané udaje by se mély dat snadno tfidit a zpracovavat,

- pit tazeni polozek v dotazniku ma prednost psychologické hledisko,

pted hlediskem logickym. (Chraska, 2007)

V dotazniku jsme pouzily poloZky zjiSt'ujici fakta a minéni, postoje, motivy.

Polozky zjistujici fakta jsou vétSinou nendroéné na odpovidani a zjistuji
napt. demografické faktory. V dotaznicich byly pomoci téchto polozek zjisStovany
skutec¢nosti jako napt. vék jedincti s PSD a typ jejich svalové dystrofie, jaky typ Skoly
navstévovali, zda vyuzivaji sluzeb SPC pro TP apod.

PoloZzky zjiStujici minéni, postoje a motivy jsou dle Chrasky (2007) citlivé
na formulaci a zafazeni v dotazniku. V dotaznicich byly pomoci téchto polozek
kladeny respondentiim otazky typu: jaka je jejich spokojenost se sluzbami SPC, jaka je
kvalita 1ékatské péce jim poskytované, jak a zda jsou spokojeni se spolupraci se Skolou
a pedagogy apod.

Polozky pouzité v dotaznicich 1ze podle formy pozadované odpovédi rozd€lit na:

- Oteviené (nestrukturované) polozky nenavrhuji respondentovi zadné hotové

odpovédi, pouze je u nich urcen pfedmét, ke kterému se respondent ma vyjadiit.
Tyto polozky umoznuji lepsi proniknuti ke sledovanym jevim a tak Iépe
zji8t'uji skuteéné minéni respondenti.

- Uzaviené (strukturované) polozky ptredkladaji respondentovi urcity pocet

predem piipravenych odpovédi, ze kterych si pak vybird spravnou odpoveéd'.
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- Polouzaviené poloZky jsou typem uzavienych polozek, ve kterych respondent
voli jinou moznost odpovédi v ptipadé, ze mu nevyhovuje zadna z nabizenych

moznosti. (Chraska, 2007)

4.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Za UcCelem ziskani co nejucelengjSich a nejobjektivnéjSich informaci byl vyzkum
proveden se tfemi skupinami respondentt, a to:
- A)sjedinci s PSD star§imi 15 let, popf. jejich zakonnymi zéastupci,
- B) s pracovniky specialné pedagogickych center pro télesné postizené z celé
CR,
- (C) s predsedou sdruzeni Parent Project (sdruzeni rodict a blizkych déti

s DMD/ BMD).

A) Jedinci s progresivni svalovou dystrofii (popr. jejich zdakonni zdstupci)

Pivodnim zdmérem bylo oslovit 6-8 jedinct s PSD starSich 15 let, popf. jejich
zdkonnych zastupcl (velmi castym jevem u chlapci s DMD/BMD je to,
ze o svoji nemoci nechtéji mluvit). Bohuzel néktefi osloveni rodi¢e nebyli ochotni
zucastnit se provadéného vyzkumného Setieni, coz vzhledem k zédvaznosti a prognoze
onemocnéni jejich ditéte 1ze pochopit. Nakonec se pro spolupraci podatilo ziskat
celkem 5 respondentl. Jedinci, jiz se zucastnili vyzkumu, jsou riizného véku a
pochazeji z riiznych regionit Ceské republiky. Zadny znich nevyjadiil piani zistat
v anonymité, v praci vSak jsou 1 piesto uvadéna pouze jejich kiestni jména a vék.

Tato vyzkumna skupina byla tvofena nasledujicimi chlapci:

- Honza (15 let)- diagndéza DMD, dotaznik vyplnovala matka,

- Petr (17 let)- diagnéza DMD, dotaznik vyplioval otec,

- Jifi (23 let)- diagnéza DMD, dotaznik vyplnoval otec,

- Martin (26 let)- diagnéza BMD,

- Petr (30 let)- diagnéza DMD.
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B) Pracovnici specidlné pedagogickych center pro télesné postifené z celé CR

V ramci vyzkumného Setieni byla oslovena SPC pro TP za ufelem ziskat tak vhled
do problematiky vzdélavani a profesni piipravy jedincti s PSD z pozice pracovnikl
SPC. Z 15 rozeslanych dotaznikii byla ndvratnost 8, z nichz v 6 se vratilo vyplnénych,

a ve 2 pripadech nemaji z posledni doby zkuSenosti s jedinci s PSD.

C) Piedsedkyné sdruZeni Parent Project

Predsedkyné sdruZeni je v kontaktu s rodi¢i déti s DMD/BMD sdruzenymi v této
organizaci a proto ma piimou zkusenost s problémy a starostmi, s nimiz se rodiny déti
s PSD setkdvaji. Bohuzel nebylo mozné ziskat od pani ptredsedkyné vyplnény
dotaznik, kontakt s ni probihal pouze ptfes email, ale 1 tak se podatilo ziskat od ni

vyjadieni k problematice vzdelavani a profesni ptipravy chlapci s DMD/BMD.

4.4 Analyza vysledkii dotazniku pro osoby s PSD

Jak jiz bylo uvedeno vySe, na dotazniky pro jedince s PSD odpovédélo celkem
5 respondentii, ztoho 3 byli ztad rodict chlapci s DMD/BMD. Pfi provadéni
vyzkumu byly respondentim ptedlozeny nasledujici otazky:
1. Jaké forma progresivni svalové dystrofie (PSD) Vam byla diagnostikovana?
2. Jak hodnotite kvalitu, dostupnost a komplexnost informaci o tomto
onemocnéni?
3. Jak jste spokojen s Iékatskou péci Vam poskytovanou?
4. Kolik let je Vam aktualné?
5. Vzdélaval jste se v bézné zakladni Skole formou individudlni integrace nebo
v zékladni Skole pro zdky s télesnym postizenim? Popf. na Skole jiného typu
(jakého)?
6. Jaky typ stiedni Skoly navstévujete / jste navstévoval?
7. S jakymi obtizemi se v ramci studia na stiedni Skole setkavate/ jste se setkaval?
8. Pokud jste po ukonceni povinné skolni dochazky v dalsim formalnim vzdélani

nepokracoval, pro¢ tomu bylo?
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9. Vzdélavate se/ vzdélaval jste se jinym zplsobem nez ve formalnim
vzdélavacim systému (napi. pocitaCoveé, jazykové kurzy, samostudium apod.,
ptipadné¢ z4jmy)?

10.Jak jste spokojen se spolupraci se Skolou a pedagogy?

11. Vyuzivate sluzeb specialné pedagogického centra (SPC) pro té€lesné postizené?

12. Jak jste spokojen se spolupraci s SPC? V ¢em Vam poskytuje oporu? V jaké
oblasti byste uvital vice poradenskych intervenci?

13. Jakych jinych sluzeb vyuZivate?

Pro tucely analyzy vysledki dotaznikii bylo shledano jako nejvice vyhovujici
postupovat systematicky podle jednotlivych otazek a néasledné¢ odpovédi respondentii

zhodnotit.

1. Jaka forma progresivni svalové dystrofie (PSD) Vam byla diagnostikovana?

Jak je jiZz uvedeno vySe, zcelkového poctu péti respondentli byla ctyfem
diagnostikovana Duchenneova svalova dystrofie (DMD), jeden respondent uvedl jako
svoji diagnézu Beckerovu svalovou dystrofii (BMD).

DMD se v populaci vyskytuje ptiblizné u 1 chlapce na 100 000 porodi, oproti

tomu mirngjsi forma svalové dystrofie, BMD, se vyskytuje s prevalenci 1:17 000.

2. Jak hodnotite kvalitu, dostupnost a komplexnost informaci o tomto onemocnéni?
Matka Honzy (15): ,, Na strankach Parent Project je dost informaci i zkusenosti.
Otec Petra (17): ,, Informace jsou na internetu obsahlé, zdravotni pomoc a ucinnost

velice mala (nulova).

Otec Jirky (23): ,,Nevzpominam si, Ze bych nékdy zaznamenal néjakou potiz
plynouci z nedostatku informaci. S odstupem casu jsem rdd, Ze prvotni informace
o nemoci, které jsme se pred lety dozvidali po stanoveni diagnozy, byly
,,davkovany ““ postupné v relaci s vyvojem onemocnéni. *

Martin (26): ,,Od lékaru rodice po zjisteni diagnozy moc nevédeli, informace si

‘

shanéli sami a ted’ je na internetu dost informact. *

‘

Petr (30): ,, Na internetu je nyni dostatek informaci. *
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Vétsina respondentli se shoduje vtom, Ze nejvice informaci jim o jejich
onemocnéni poskytuje internet. Matka Honzy svoji odpovédi potvrzuje, Ze sdruZzeni
Parent Project hraje mezi rodi¢i chlapcti s PSD vyznamnou roli nejen z hlediska
informovani o této diagndze, rehabilitacich, oSetfovatelskych postupech
a probihajicich vyzkumech v oblasti 1éCby, ale zaroven slouzi i jako misto, kde si

rodi¢e mohou piedavat rady a zkuSenosti.

3. Jak jste spokojen s lékaFskou péci Vam poskytovanou?

3

Matka Honzy (15): ,,Jsme spokojeni.

Otec Petra (17): ,, Mnozi lékari tyto nemocné odepisuji, jen co zjisti jejich nemoc. *

Otec Jirky (23): ,,Vzhledem k dostupnosti kvalitnich zdravotnickych zarizeni
ve statutarnim mesté Brné, kde bydlime, bez pripominek.

Martin (26): ,,Mdam skvélého doktora i kardiologa, s jejich péci jsem velmi
spokojen. “

Petr (30): ,, Zatim jsem spokojen, po dlouhodobé hospitalizaci v nemocnici jsem se
diky prenosnému dychacimu pristroji mohl vratit domii, kde o mé pecuji

oSetrovatelky. “

Ctyfi zpéti respondenti se shoduji vtom, Ze lékaiskd péée je minimalng
dostacujici, spiSe se vyjadiuji v tom smyslu, Ze jsou velmi spokojeni. Pouze podle
odpovédi otce Petra lze usoudit, ze se nesetkali s dostate¢nou podporou ze strany
1ékar.

Pravé to, jak a kdy se rodice dozvédi diagndézu svého ditéte, velmi ovliviiuje jejich
reakci na existenci postizeni. Mnoha rodicim chybi sympatizujici pfistup
zdravotnického personalu. Casté namitky proti zpiisobu, jakym byli o postiZeni svého
dité¢te lékatem informovani, mohou byt projevem jejich obranné reakce
pred traumatizaci. Proto je cCasto Ié€kaf, jako posel Spatnych zprav, obvinén

z necitlivého piistupu k rodiné.
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4. Kolik let je Vam aktudlné?
Jak jiz bylo uvedeno v kapitole 4.3, vék chlapct se pohybuje mezi 15 a 30 lety.

Otec Petra doplituje odpovéd tim, Ze jejich syn zemfiel v tnoru roku 2009.

5. Vzdélaval jste se v béiné zdakladni Skole formou individudlni integrace nebo
v zdakladni Skole pro Zaky s télesnym postizenim? Popi. na Skole jiného typu
(jakého)?

Matka Honzy (15): ,,Honza chodi do bézné 7S tento rok kondi povinnou Skolni
dochazku. *
Otec Petra (17): ,,Na bézné zdkladni Skole, od 3. tridy formou individudlniho

‘

studia doma s ndaslednym prezkousenim ve skole.

Otec Jirky (23): L ZS pro télesné postizené, Brno - Kocianka.

Martin (26): ,, Chodil jsem do bézné MS i ZS, i kdyz nékteri ucitelé pozdéji
navrhovali, at' mé nasi daji do specialni skoly, ale to bych musel byt na internatu
a to nechteli.

Petr (30): ,,Do 4. tiidy jsem chodil na béznou ZS, potom mi bylo vzdélavini

¢

zajistovano ucitelkou, ktera dochazela k nam domii.

Z odpovédi respondentd je mozné snadno vyvodit, Ze sledovani chlapci
s DMD/BMD se castéji vzdélavaji na bézné zdkladni Skole formou individualni
integrace. Zde je dobré poukdzat i na tuto skutecnost- jiz v dobé povinné Skolni
dochéazky jsou zdravotni problémy nékterych chlapcli natolik vyrazné, Ze jim
znemoznuji UcCastnit se bézné vyuky a museji se proto vzdélavat doma formou
individuélniho studia.

Jak uvedl otec Jirky ve své odpovédi, syn se vzdelaval ve Skole pro télesné
postizené v Brné-Kociance, coz vzhledem ke skuteCnosti, ze bydli v Brn¢, lze

povazovat za dobrou volbu.

6. Jaky typ stiedni Skoly nav§tévujete / jste navstévoval?
Matka Honzy (15): ,,Zatim Zadny, syn si bude podavat prihlasku na obchodni

€

akademii a gymnazium.
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Otec Petra (17): ,, Po absolvovani 7S ziistal syn doma. *

Otec Jirky (23).: ,,Obchodni akademii tamtéz (pozn. autora: v Brné-Kociance),
studium nedokonceno. “

Martin (26): ,, Gymnazium. “

Petr (30): ,, Stiredni Skolu jsem nenavstévoval. “

Na tuto otazku jsou odpovédi respondentli znacné rozdilné, dva z respondentl (oba
maji DMD) zadnou stfedni Skolu nenavstévovali, jeden respondent s DMD zacal
navstévovat obchodni akademii, ale nedokoncil. Zatim se podafilo dokoncCit stfedni
Skolu jen jednomu z respondentd. Diivodem muize byt pomalejsi progrese jeho formy

PSD.

7. S jakymi obtizemi se v ramci studia na stiedni Skole setkavadte/ jste se setkaval?

Otec Jirky (23): ,,,, Standardni “ obtize plynouci z péce o télesné postizenou osobu
nemd ziejmé smysl uvdadet, a my jsme je viastné ani jako , obtize nevnimali a
nevnimame — prosté jsme konfrontovani s jistou situaci, se kterou se musime
vyporadat nejlépe, jak to jde — pochopitelné primarné s ohledem na maximalni
telesny a psychicky komfort naseho syna. Bohuzel kwviili postupujici progresi
onemocnéni nemohl syn studium na obchodni akademii dokoncit.

Martin (26): ,, Tam se mi snaZzili vyjit vstiic, mél jsem tam hodné pratel, co mi pak

pomahali, kdyz uz jsem byl na voziku. *

Podle odpovédi respondenti je mozné usoudit, Ze nejvyraznéjSimi obtiZemi, se
kterymi se jedinec s PSD pii studiu na stfedni Skole setkava, jsou obtize spojené s jeho

zdravotnim stavem.

8. Pokud jste po ukonceni povinné Skolni dochazky v dalSim formadlnim vzdélani
nepokracoval, proc tomu bylo?
Otec Petra (17): ,,Syn byl zavisly na domdcim prostredi, pobyt na interndté by nesl

psychicky Spatné, denni dojizdeni do skoly neprichazelo v uvahu.

Petr (30): ,, Nebyly k tomu moznosti. *
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Respondenti se shoduji na tom, Ze pokracovani ve studiu po ukonceni povinné
Skolni dochazky pro n€ nebylo realizovatelné, at’ uz z jakychkoliv pfi¢in. Jak je vidét
z predchazejicich odpovédi, prave tito respondenti méli jiz na prvnim stupni zakladni
Skoly takové obtize spojené se svym zdravotnim stavem, Ze se vzdélavali doma a

do skoly chodili pouze na ptfezkousSeni.

9. Vzdélavate se/ vzdélaval jste se jinym zpiisobem neZ ve formdlnim vzdélavacim
systému (napv. pocitacové, jazykové kurzy, samostudium apod., piipadné zajmy)?
Matka Honzy (15): ,, Synovi jsme zajistili doucovani z cestiny a anglictiny.

¢

Otec Petra (17): ,, Samostudium, sam se naucil velice dobre pouzZivat pocitac.

Otec Jirky (23). ,, Samostudium, hlavné prostiednictvim PC a internetu.

Martin (26): ,, Kviili zaméstnani jsem si musel rozsirit znalost anglictiny, kurzy mi
platil zaméstnavatel. *

Petr (30): ,, Hlavné prdce na pocitaci (pozn. autora: PC ovlada pomoci specidlniho
programu, ktery snima pohyby hlavy), diive jsem hral na kiavesy, skiadal hudbu

‘

a maloval, dnes delam grafiky na pocitaci.*

10. Jak jste spokojen se spoluprdaci se Skolou a pedagogy?
Matka Honzy (15): ,,Jsme velmi spokojeni. *

Otec Petra (17): ,, ZS nam vySla vstric s individualnim studiem, ucitelé si nasli cas
ve volnych hodindch na vyucovani, ale za 6 let skola nebyla schopna udeélat
ani najezd pro vozickare do budovy. *

Otec Jirky (23): ,,NaSe zkusenost je vzhledem k okolnostem minulosti, ale byla
velmi dobra, jak na 7S tak na OA. “

Martin (26): ,,Na ZS to bylo horsi, tam nékteri ucitelé byli proti, abych chodil
do normalni skoly, ale na gymnaziu se mi libilo, hodné mi pomdhali, abych
vS§echno zvladal. “

Petr (30): ,, Byl jsem velmi spokojen, mél jsem velmi dobré vztahy s ucitelkou, ktera

‘

mi pozdéji zajistovala vzdelavani. *
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ZkuSenosti respondentli se spolupraci se Skolou a svymi pedagogy jsou dle jejich
odpovédi vétSinou velmi dobré. Podminkou tohoto je vSak souhlas vSech

zainteresovanych stran (hlavné vedeni skoly a vyucujicich) s integraci chlapce s PSD.

11. VyuZivate sluZeb specidlné pedagogického centra (SPC) pro télesné postizené?
Matka Honzy (15): ,,Ano.
Otec Petra (17): ,,Ne.
Otec Jirky (23). ,, Nikoli. “
Martin (26): ,, Ne.
Petr (30): ,, Ne, diive SPC nebyla. “

Respondenti ve cCtyfech zpéti piipadi sluzeb SPC pro télesné postizené
nevyuzivaji. Dlvodu, pro¢ se negativni odpoveédi vyskytuji v tak hojném poctu, miize
byt hned néckolik. Uvést lze napt. Spatnou informovanost rodi€i o systému
poradenskych sluzeb pro jejich dit€¢ se zdravotnim postizenim, velkou uzemni
pusobnost nékterych SPC, kdy se néktefi Zzaci a studenti s PSD k jejich sluzbam
nedostanou, ¢i jak uvedl Petr (30), diive SPC nebyla a proto nemohla byt tato sluzba
poskytovéana.

Pfi¢inu vSak je mozno hledat i v nevhodné orientaci otdzky na pfitomny Cas a
proto respondenti, ktefi jiz v soucasné dobé nestuduji, mohli odpovéd’ vztahovat na

soucasnost.

12. Jak jste spokojen se spoluprdaci s SPC? V ¢em Vam poskytuje oporu? V jaké
oblasti byste uvital vice poradenskych intervenci?

Matka Honzy (15): ,,Spokojeni jsme velmi, oporu mame uplné ve vSem.
Momentalné spolecné s pracovniky SPC resime dalsi Honzovo vzdeélavani, vyber
Skoly, komunikaci s pracovniky skol, mozné problémy,.... "

Otec Petra (17): ,, Nemdame zkusenost. “

Martin (26): ,,V soucasnosti s pritelkyni 7eSime, jestli navstivit néjakého
odbornika- mam vycitky svedomi kviili svoji pritelkyni, jestli ji nekazim Zivot tim,

‘

Ze mi musi tak moc se v§im pomahat a bude to ¢im dal horsi....
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Odpovédi respondentti se rizni podle toho, jaka oblast Zivota je pro né v soucasné
na stfedni Skolu, a jeho rodinu je touto oblasti pravé vzdélavani a problémy s tim
spojené, vhodné je fesi spolu s pracovniky SPC. Pro Martina je to partnersky zivot.

Dilezité je zde poukézat na to, Ze respondenti si uvédomuji své problémy, védi,

v ¢em potiebuji pomoci a tuto pomoc si uméji najit.

13. Jakych jinych sluzeb vyuZivdte?

Otec Jirky (23). ,, Zasobovani zdravotnickym materidlem prostiednictvim FN Brno,
periodicka a urgentni technicka udrzba podpurnych prostredkii; jinak je syn
od mladi v péci manzelky, ktera je v domdcnosti.

Martin (26): ,,Snazim se maximum véci si délat sam, ale jinak mi hodné pomdha
pritelkyné a samoziejmé rodice.

Petr (30): ,, Pecovatelska sluzba (24 hodin denné), nyni i canisterapie.

S postupujici progresi onemocnéni jsou jedinci s PSD ¢im dal vice zavisli
na pomoci okoli. Z odpovédi respondentd je patrné, Ze tato pomoc musi byt pozdéji

poskytovana nepftetrzité, 24 hodin denné, nutné je vyuzivani zdravotnickych pomtcek.

4.5 Analyza vysledkii dotazniku pro pracovniky SPC pro TP

Dotaznik pro pracovniky SPC pro TP byl rozeslan celkem do 15 pracovist, z toho
se vratilo zpét 6 vyplnénych dotaznikll. Pracovnikim SPC byly pfedloZeny nasledujici
otazky:

1. Vzdélavaji se déti s progresivni svalovou dystrofii (PSD) castéji v béznych

Skolach formou individudlni integrace nez ve Skolach urcenych pro zaky
s télesnym postizenim?

2. Pokracuji zaci s PSD po ukonéeni ZS v dal$im formalnim vzdé&lavani?
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3. Pokud po ukonéeni ZS pokra¢uji v dal§im vzdélavani, jaké studijni obory si
zpravidla voli?

4. Pokud v dal§im forméalnim vzdélavani nepokracuji, jaké k tomu zpravidla
udavaji ditvody?

5. Jaké faktory zohlednujete Vy, jako pracovnik poradenského zafizeni, u zak
s PSD pfi volbé studijniho oboru?

6. V ¢em vidite uskali, problémy v oblasti piedprofesni a profesni piipravy
studenti s PSD?

7. Jak jste spokojeni se spolupraci s pedagogy a se Skolou, kterou navstévuji
chlapci s PSD? Komplexné zhodnot’te spolupraci s kmenovymi Skolami, na néz
integrujete zaky s PSD.

8. V Cem vidite podstatu spoluprace s pedagogy a Skolou?

Definujte principy spolupréace.
9. Jak jste spokojeni se spolupraci s rodinami déti s PSD?

10.Jaké pozadavky kladete na spolupraci s rodinou ditéte s PSD?

Pti analyze vysledkti dotaznikii byl postup shodny jako u dotaznikd pro osoby
s PSD, tzn. systematicky postupovat podle jednotlivych otazek a nasledné odpovéedi
respondentil zhodnotit.

Pro ptehlednost jsou v odpovédich misto nazvi SPC pro TP uvadéna pouze

potadova Cisla.

1. Vzdélavaji se déti s progresivni svalovou dystrofii (PSD) Castéji v béZnych Skoldach
formou individudlni integrace neZ ve Skolach urcéenych pro Zaky s télesnym
postizenim?

1. ,,Nase SPC ma vice zZakii se svalovou dystrofii v integraci, nez zarazenych
ve specialnich Skolach (zalezi na zdravotnim stavu Zakit a moznostech skoly).

2. ,,Znasich klientu je 50% integrovanych v béznych skolach, 50% ve skolach
pro zaky s TP.

3. ,,Vsoucasné dobé jsou ve Skole pro TP 2 deti s PSD, v ramci kraje jsou

g3

v kmenove trideé integrované dvé deti.
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4. ,,Ano. Poskytujeme poradenské sluzby 4 klientiim s progresivni svalovou
dystrofii, viichni jsou individudlné integrovani v béznych ZS, SS.

5. ,,Ano. "

6. ,,Rekla bych, Ze je to rizné a zdlezi i na véku déti. Mladsi déti jsou asi castéji
v rodindch a jsou integrované na ZS. Také zdlezi na misté bydlisté a Skoldach,

které jsou v okoli. *

Dle odpovédi pracovnikli SPC je moZno usuzovat, Ze v souCasné dobé se stav
integrace zakl a studentti s PSD do béznych zakladnich a stfednich Skol velmi zlepsil,
velka cast chlapci je individudIné integrovana do béznych skol. Jak zdiraziuje jeden z
respondentli, zalezi hlavné na misté bydlisté¢ chlapct a Skolach, které v okoli jeho

bydliste jsou.

2. Pokracuji %dci s PSD po ukonéeni ZS v dal§im formdlnim vzdélavini?
1. ,,Neékteri ano, pokud jim to jejich zdravotni stav umoznuje.

., Ano, na SS pro TP (Brno, Praha, Janské Ldzné).

, Aktualné mame v péci jednoho studenta SS.

., Ano. Dva klienti s PSD jsou individudlné integrovini v SS.

I3

., Ano.

‘

S N N

., Ano, ale zalezi hlavné na jejich zdravotnim stavu. *

Respondenti z fad pracovnikd SPC pro TP se shoduji, Ze pokud to zdravotni stav
umoziuje, pokracuji chlapci s PSD po ukonfeni zékladni Skoly v dal$im formélnim

vzdélavani.

3. Pokud po ukonceni ZS pokracuji v dalSim vzdélavdni, jaké studijni obory si
zpravidla voli?
1. ,, Veétsinou studium ekonomickych smeri (nejcastéji obchodni akademie).
2. ,,Obchodni akademie, obchodni skola nebo gymnadzium. “
3. ,,Maturitni obor podnikdani — management. *
4. .,V soucasnosti mame jednoho studenta na obchodni akademii (v soucasné

dobé ze zdravotnich duvodu prerusil studium- dlouhodobd hospitalizace) a
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jednoho studenta na SS pro sluchové postizené, obor Elektronické pocitacové
systémy. “
5. ., Humanitné zameérené obory. “
6. ,, Vybiraji si obory, které nabizeji Skoly pro télesné postizené studenty. Podle

prani deti nelze skolu vétsinou vybirat. Vyber oboru je velmi omezeny. *

Ptevazujici odpovédi u respondentll jsou obory, které nabizeji obchodni Skoly,
obchodni akademie a gymndzia. Tyto obory ve své podstaté¢ bud’ povinnou praxi

nemaji, nebo neni fyzicky narocna, coz je pro studenty s PSD velmi vhodné.

4. Pokud v dalSim formdlnim vzdélavani nepokracuji, jaké k tomu zpravidla udavaji

duvody?
1. ,, Nepriznivy zdravotni stav.

2. ,,Nemame od nich informace.

3., Hlavné zdravotni stav, problematické dojizdeni do skoly, bariéry Skoly.

4. ,,Nemame takovou zkuSenost, naopak uz v pribehu povinné skolni dochazky
rodina spolu s SPC promysli dalsi Skolni perspektivu. Snahou je naplnit cas
klienta studiem, zajistit nadale kontakt s vrstevniky.

5. ,, Bariéry, zdravotni stav, financni situace rodiny. “

6. ,, Zdravotni stav.

Mezi nejcastéjsi prekazky ve studiu, jak je uvadéji respondenti, patii predevsim

zdravotni stav, dale bariéry, finan¢ni situace rodiny a problémy pii dojizdéni do Skoly.

5. Jaké faktory zohlediiujete Vy, jako pracovnik poradenského zaiizeni, u Zdki
s PSD pii volbé studijniho oboru?

‘

1. ,,Zdravotni stav Zaka, moznosti Skoly a budouct vyuziti studovaného oboru.*
2. ,, Vsechny faktory, které provazeji jejich zdravotni stav.

3. ,, Pozdejsi uplatneni- moznost prace z domova bez fyzické namahy. “

4. ,,Zohlednujeme stejné faktory jako klient a jeho rodina, tzn. klientovy
schopnosti a zajmy, moznosti nabidky Skol v misté bydlisté nebo jeho nejblizsim

okoli, pristup vybrané skoly k integraci studenta s PSD. *
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5. ,,Dostupnost skoly a zdajem studenta o dany obor. *
6. ,,Spokojenost klienta a rodicu, pristup ke klientovi ve skole. Moznost navstev,

¢

vzdalenost od bydliste, zapojeni klienta podle moznosti do kolektivu.

Pracovnici SPC u svych klienti s PSD zohledniuji stejné faktory, jaké hraji roli
pii rozhodovani o budoucim kariérnim smétfovani zdravych studenti (tzn. budouci
moznosti uplatnéni ve zvoleném oboru, schopnosti a z4jmy klienta, vzdalenost Skoly
od bydliste,...). Ktémto faktorim se piidruzuji hlavné zdravotni stav (aktualni
1 budouci) a v ptipad¢ individualni integrace také ptistup Skoly, pedagogt a kolektivu

ke studentovi s PSD.

6. V ¢em vidite uskali, problémy v oblasti predprofesni a profesni pripravy studentii
s PSD?

1. ,,Komplikovany, zhorsujici se zdravotni stav, negativni prognozy budouciho
uplatneéni, limity skolstvi (bariérovost, nedostatecna priprava stiedoskolskych
pedagogii v oblasti specialni pedagogiky, financovani,...), limity v rodiné
zdravotné postizeného Zdaka (moznosti dopravy, casto do vetsich vzdalenosti,
potieba vyuziti i osobni asistence — jeji financovani).

2. ,,Hlavné zdravotni problemy.

3. ,,Zhorsovani zdravotniho stavu. “

4. ,,Mame dobré zkuSenosti, uzce spolupracujeme s rodinou klienta, jeho tridnim
ucitelem, asistentem, vychovnym poradcem. Uskali je spise v menSich moznostech
vybéru studijnich oborii, vhodnych pro klienty s PSD. V pripadé vyukovych obtizi
maji jen velmi omezené moznosti. Ze zdravotnich ditvodu nejsou vhodné obory
vyzadujici fyzickou kondici, manualni zrucnost (SOU). “

5. ., Nutnost asistence (osobni x pedagogicka), bariérovost skol. *

6. ,, Potize, které vychazeji z diagnozy — jemna, hruba motorika. *
Mezi hlavni problémy v pfedprofesni a profesni pfipravé studentd s PSD

respondenti fadi problémy spojené se zdravotnim stavem studentd, limity v oblasti

Skolstvi, jako jsou bariérovost Skol, nutnost osobniho asistenta a Casto 1 asistenta
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pedagoga (problematické financovéani a ziskavani asistence), nedostate¢ni znalosti
pedagogti v oblasti specialni pedagogiky, a limity v rodiné studenta.

Zde je dobré poukazat i na pozitivni zkuSenosti, kdy pifi spolupraci se vSemi
zuCastnénymi stranami je mozné€ dosdhnout Gspéchu a problémy v profesni piiprave

studentt s PSD ptekonavat.

7. Jak jste spokojeni se spolupraci s pedagogy a se Skolou, kterou navstévuji chlapci
s PSD? Komplexné zhodnot’te spoluprdaci s kmenovymi Skolami, na néz, integrujete
Zdaky s PSD.

1. ,,Obecné mame se Skolami integrujicimi tyto Zaky velmi dobré zkusenosti,
i kdyz vyjimky se také najdou. *

2. ,,Nelze obecné zhodnotit, kazda Skola mad jiné mozZnosti na vytvoreni
potrebnych podminek a zkusenostech pedagogu.

3., Spoluprace se skolami bez problémii, na SS jen prezkusovani ve skole v ramci
IVP.“

4. ,,Jsme velmi spokojeni, skoly jsou vstiicné, snazi se uzpusobit Skolni prostied;,
uzce spolupracuji s rodinou i SPC. Osvédcilo se pracovni jednani
se zainteresovanymi pedagogickymi pracovniky (budoucim tridnim ucitelem,
asistentem, vychovnym poradcem, zdstupcem vedeni Skoly spolu s rodici,
pracovnikem SPC) pred nastupem do Skoly. Osvédcila se i navstéva klienta,
seznameni s uciteli, Skolnim prostredim. Vhodna je strucnd informace
(napr. vychovného poradce na Skolni poradé) o charakteru PSD ostatnim
pracovnikiim Skoly.

5. ., Spoluprace s pedagogy je vétsinou bezproblémova. “

6. ,,Skola, kterou navstevuji nasi klienti s uvedenou diagnozou, pro né vytvorila
uzasné podminky, jsou tam pripraveni pedagogové i asistenti, kteri chtéji a snazi

se detem pomoci, jak miizou. *
Respondenti se shoduji, Ze spoluprace se Skolami, na nichZ jsou integrovani

studenti s PSD, je ve vétSin€ ptipadil bez problémil, zaloZend na uzké spolupraci mezi

Skolou, jejimi pracovniky, studentem s PSD, jeho rodinou a pracovniky SPC.
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V éem vidite podstatu spoluprdce s pedagogy a Skolou? Definujte principy

spoluprace.

1. ,,Skutecna spoluprace a schopnost kooperace (na obou strandach), vzdajemnd
podpora a jednotnost v postupech prdce, otevienost jinym ndzorum (z obou
stran), ochota se neustdle dovzdeldvat a zkouSet nové veci (na strané skoly),
schopnost a ochota poskytnout rady a podporu (na strané pracovnikii
poradenského centra). “

2. ,,Spolecné schiizky s pedagogy integrovanych Zakii.

3. ,,Ze strany skol pochopeni problému, akceptace obtizi v celé 5ifi (nezamenovat
unavitelnost za lenost).

4. ,,Na prvnim misté je ochota k integraci, spolecnému hledani vhodnych postupii
a specialnich pomucek, uzké spolupraci s rodinou a SPC. Mame zkuSenost,
Ze tam, kde je ochota a kvalitni pedagogické osobnosti, je v§e mozné. “

5. ,,Koordinace jednotlivych slozek vzdélavani (Zak, pedagogové, rodice, asistent,
SPC). “
problémy, které z diagnozy vyplyvaji. Diilezité je také podporovat komunikaci

v ramci skoly (vyucujicich mezi sebou, s vedenim Skoly). “

Podstatu spoluprace SPC s pedagogy a Skolou spatiuji respondenti v ochoté

k integraci, komunikaci a kooperaci, ddle ve spolecném hledani feSeni problémul a

akceptaci obtizi studenti s PSD zpisobenych zdravotnim stavem. VSechny tyto

aspekty se vSak tykaji Skoly. Pro efektivni spolupraci je vSak dilezité, jak zdiiraznuje

prvni respondent, schopnost a ochota poskytnout rady a podporu na strané pracovnikil

SPC.

9. Jak jste spokojeni se spoluprdci s rodinami déti s PSD?

1. ,, Ve vétsiné pripadit jsme spokojeni, tam kde ne — je to vétSinou zapricinéno
situact neprijeti stanovené diagnozy. “
2. ,,Nelze obecné vyjadrit, kazda rodina s postizenym ditétem mad specifické

probléemy.
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‘

3. ,,Rodice jsou vstricni, obecné velmi pokorni.*

4. ,,Jsme velmi spokojeni, rodina znad své dite nejlépe, vi, co potiebuje, jaké ma
moznosti. Spolecné hledame moznosti vyuky i traveni volného casu, zpiisoby
prace, upravy pracovniho prostiedi, specialni pomuicky, ....

5., Veétsinou je spoluprace velmi dobra. “

6. ,,Svetsinou rodicu je dobra spoluprdace, maji zdjem o své dité a chtéji mu
pomoci. Bohuzel nékdy Skola nemiiZe splnit vSechny pozZadavky rodicu

z financnich ditvodu (asistenti pedagoga). *

Dle odpovédi respondentti Ize usoudit, Zze spoluprace SPC s rodici chlapct s PSD
je ve vétSiné piipadl velmi dobra, pro rodie je vétSinou spokojenost jejich ditéte

velmi dulezita, a proto s SPC spolupracuji.

10. Jaké poZadavky kladete na spoluprdci s rodinou ditéte s PSD?
1. ,,V podstate stejné jako jsou na Skolu, ale vidy s ohledem na tictu a porozumeéni
k situaci v rodiné. Rodina, poradensti pracovnici a pracovnici Skoly musi tvorit
tym, pak spoluprace funguje skvéle.
2. ,,My pozadavky neklademe, pouze doporucujeme, zdalezi na postoji rodicii, zda
se s nasimi doporucenimi ztotoznuji- velmi citliva oblast. *
3. ., Diilezita je oteviena komunikace, rodice by neméli mit strach rici nam svij
nazor, ptat se na veci, které je zajimaji.
4. ,Velmi si cenime rodici, kteri maji realné predstavy a zdroven nadéji
do budoucna, vedou své dité k maximalnimu zapojeni ve vSech oblastech. *
5. ,,Nutna je vzajemna ditvéra, otevienost v komunikaci, véasna informovanost.

‘

6. ,,Aby rodina spolupracovala s lékari a plnila jejich pozadavky a doporuceni.

PtestoZze se mlze zdat, Ze odpovédi respondentl jsou rozdilné, vSechny v podstaté
vyjadiuji stejnou mySlenku- partnerstvi (mezi rodi¢i, pracovniky SPC, Iékafi a
pedagogy). Ke vzniku a udrzovani tohoto partnerstvi je dilezita komunikace, divéra a

porozuméni na vSech stranach.
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4.5 Analyza vysledkii dotazniku pro predsedu Parent Projectu

NiZze uvedeny dotaznik byl zaslan piedsedkyni Parent Projectu, neziskove
organizace, kterd sdruzuje rodie déti s progresivni svalovou dystrofii. V dotazniku
byly uvedeny nasledujici otazky:

1. Vzdé€lavaji se déti s progresivni svalovou dystrofii (PSD) sdruzené v Parent
Projectu Castéji v béznych skolach formou individuélni integrace nez ve skolach
urcenych pro zaky s télesnym postizenim?

2. Pokratuji zaci sPSD po ukonleni ZS v daldim formalnim vzdé&lavani
(na stfednich Skolach, stfednich odbornych ucilistich, odbornych ucilistich
apod.)?

3. Pokud ano, jaké studijni obory si zpravidla voli?

4. Pokud v dal§$im formalnim vzdélavani nepokracuji, jaké k tomu wudavaji
davody?

5. Pokud v dalSim formalnim vzdélavani nepokracuji, vzdélavaji se jinym
zpiisobem, napf. pocitatové, jazykové kurzy, samostudium apod.?

6. Vyuzivaji zaci s PSD sluzeb SPC pro Z4ky s télesnym postiZzenim?

Bohuzel, jak vyjadfila sama pani piedsedkyné, nemiize na uvedené otazky
odpovédét, protoze nema uplny piehled o chlapcich sdruzenych v Parent Projectu. Zde
je uvedena doslovna citace jeji odpovédi napsané mimo dotaznik: ,,Jediné, s ¢im vam
miizu pomoci, je informace, zZe vetsina chlapcii s DMD vyuziva poradenstvi SPC pri
svem zakladnim vzdelavani a pokud vim, zndm jen jednoho jediného chlapce, ktery v
soucasné dobé studuje gymnazium formou individudlniho pldanu. Vzhledem k
zavaznosti tohoto onemocnéni je téemer nemozné mluvit o néjaké profesni priprave u

techto pacientii. Horizont délky Zivota se pohybuje od 15 do 20 let.
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4.6 Vyhodnoceni vyzkumného Setieni

Z vypoveédi respondenti lze vyvodit zavéry, které spliuji plvodni zameér
vyzkumného Setfeni. Vyzkum je zaméfen kvalitativné- byt ke sbéru dat vyuziva
dotaznik, jenz slouzi zpravidla k Setfeni kvantitativniho charakteru. Vzhledem k tomu,
ze vétSina otazek v dotaznicich méla otevieny charakter a odpovédi respondentti byly
doslovné prezentovany, nelze vysledky vyzkumu spolehlivé aplikovat na celou
skupinu jedincti s PSD. Vysledky by vSak mély pomoci 1épe pochopit problematiku
profesni ptipravy jedinci s PSD. Zavéry vyzkumu jsou zpracovany podle jednotlivych

dil¢ich cila.

1. Jaky vliv ma PSD na mozZnosti vzdélavani a profesni pripravy jedince.

Na zaklad¢ vypovedi respondentli je mozno usuzovat, Ze na moznosti vzdélavani
a profesni ptfipravy jedince md onemocnéni zédsadni vliv, progndéza onemocnéni
omezuje jeho moznosti pfi vybéru vhodného studijniho oboru a stfedni Skoly, znacné
limity se objevuji 1 u ptipadného profesniho uplatnéni.

Kromé¢ vlivu onemocnéni jsou moznosti vzdélavani jedincti s PSD omezeny
1 faktory vnéjSimi, jako jsou bariérovost Skol, nutnost osobniho asistenta, finance
a limity v rodiné jedince s PSD.

Vypoveédi respondentll potvrzuji hypotézu, Ze PSD vyrazn€¢ omezuje moznosti
dalsiho formalniho vzdélavani jedinct s touto diagnoézou po ukonceni povinné Skolni

dochazky.

2. Jaka specifika Zakl a studentii s PSD by méla byt brana v potaz pri vybéru
vhodného studijniho oboru.

Pti vybéru vhodného studijniho oboru pro jedince sPSD by méla byt
dle respondenti zohlediiovana vSechna specifika provazejici jejich zdravotni stav,
hlavné progrese onemocnéni. TézZ jsou zohlediiovany stejné faktory, jaké figuruji
v rozhodovani o budoucim kariérnim smétfovani studentli bez zdravotniho postizeni
(tedy schopnosti a z4jmy, budouci moznosti uplatnéni v oboru, vzdalenost Skoly

od mista bydlisté a s tim ¢asto spojené ubytovani studenta mimo domoyv,...).
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Hypotéza, ze u zakt a studentii s PSD by mélo byt pti vybéru vhodného studijniho
oboru piihlizeno nejen k aktudlnimu zdravotnimu stavu, ale hlavné k budoucimu
vyvoji choroby a ke specifikhm osobnosti studenti sPSD (vyvoj feci
a poruchy uceni, poruchy chovani a autismus jako Casté pfidruzené poruchy), se tedy

potvrdila.

3.V ¢em spocivaji hlavni tskali predprofesni a profesni pripravy téchto osob.

Z odpovédi respondentli 1ze usuzovat, Ze hlavni uskali ptedprofesni a profesni
pripravy jedincti s PSD spocivaji piedevsim v jejich zhorSujicim se zdravotnim stavu,
limitech Skolskych zafizeni (bariérovost, nedostatecna ptiprava pedagogii v oblasti
specialni pedagogiky na Skolach, kam jsou jedinci s PSD integrovani), limitech
v rodin¢ jedince, nutnosti osobniho asistenta a v nékterych piipadech i asistenta
pedagoga a v neposledni fadé¢ v malé nabidce vhodnych studijnich oborti pro jedince
s PSD.

Vypovédi respondentii hypotézu, Ze uskali predprofesni a profesni piipravy osob
s PSD spocivaji Casto zejména v rychlé progresi onemocnéni a vyrazném omezeni
lokomoce, samostatnosti a u té¢zsich forem svalové dystrofie predev§im v rezignaci na
moznosti profesni piipravy a pozdéjsiho uplatnéni, at’ ze strany instituci (vzdélavaci,
poradenskd zafizeni), rodiny ¢i samotného studenta s PSD, potvrzuji jen z Casti,
v zadné odpovédi nebyla uvedena rezignace na moznosti profesni piipravy,

at’ uz z jakékoliv strany.
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ZAVER

Bakaléafska prace se zabyva problematikou progresivnich svalovych dystrofii,
predevsim jejich dopadem na Zivot jedince s touto diagnézou a na jeho moznosti
vzdélavani po ukonceni povinné skolni dochazky.

V uvodu teoretické casti bakalaiské prace jsou piedstaveny progresivni svalové
dystrofie z pohledu soucasného lékafstvi, blize jsou popsani hlavné jejich nejcastejsi
zastupci, a to Duchenneova svalova dystrofie a Beckerova svalova dystrofie, a jsou
nastinény 1 soucasné moznosti 1écby. Nasledujici kapitola se jiz vénuje moznostem
vzdélavani zakl a studentd s progresivni svalovou dystrofii a moznostem specialné
pedagogické podpory. Kapitola Profesni pfiprava osob s progresivni svalovou dystrofii
se zabyva otazkami vybéru stiedni Skoly pro jedince s progresivni svalovou dystrofii,
kariérnim poradenstvim, které by témto studentim meélo pomoci objektivné zhodnotit
moznosti dal§iho vzdélavani a nalézt tu spravnou cestu k profesni kvalifikaci, a
sebevzdélavanim, jez je jednou z moznosti, jak uspokojit svoje touhy po vzdélani.

Prakticka c¢ast je zpracovana formou kvalitativniho dotaznikového Setfeni
provadéného mezi tfemi skupinami respondentti, a to jedinci s progresivni svalovou
dystrofii (popf. jejich zakonnymi zastupci), pracovniky specialn¢ pedagogickych
center pro t&lesné postizené a piedsedou sdruzeni Parent Project. Setfeni mélo pomoci
1épe pochopit problematiku profesni ptipravy jedincl s progresivni svalovou dystrofii.
Zavery Setfeni ukazuji, Zze onemocnéni ma vyznamny vliv na moznosti vzdélavani a
profesni pfipravy jedincii s progresivni svalovou dystrofii a vyrazné jej limituji pii
vybéru studijniho oboru.

Zdravotni stav jedinct s progresivni svalovou dystrofii bohuzel v soucasné dobé¢
neni mozné pftili§ ovlivnit. Je v§ak mozné a Zadouci snazit se zlepSit vnéjsi podminky,
jako je bariérovost Skol a rozsitit povédomi o specifikdch tohoto onemocnéni mezi
pedagogy na zdkladnich a stfednich Skolach, coz mlze vyrazn€ pomoci pii vzdélavani
a profesni pfiprave jedincl s progresivni svalovou dystrofii a tim ke zvySeni kvality

zivota téchto osob.
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