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Anotace

Bakalaiska prace se ve své teoretické Casti zabyva facioskapulohumeralni svalovou
dystrofii a vSemi aspekty, které jsou s touto nemoci uzce spjaty. Rozebira vznik
svalovych dystrofii a charakteristiku FSHSD, edukaci osob s télesnym postizenim,
pracovni uplatnéni télesn¢ postizenych osob, kvalitu zivota, psychologické aspekty a
socialni/mezilidské vztahy osob s télesnym hendikepem.

Prakticka ¢ast popisuje na zaklad¢ hloubkového pozorovani a podrobné kazuistiky

konkrétni piipad osoby postizené FSHSD.

Klicova slova
Aspekty zivota s FSHSD, edukace télesné postizenych, kvalita zivota, osobni a
rodinnd anamnéza, pracovni uplatnéni télesné postizenych, specidlné pedagogické

poznatky, svalova dystrofie.



Annotation

This bachelor thesis deals in its theoretical part with facioscapulohumeral muscular
dystrophy and all aspects that are closely related to this disease. It analyzes the
development of muscular dystrophies and FSHSD characteristics, education of physically
handicapped persons, employment of physically handicapped persons, quality of their
life, psychological aspects and social/interpersonal relationships of persons with physical
disabilities.

The practical part describes on the basis of in-depth observations and detailed case

studies the specific case of the person affected by the FSHSD.

Keywords

Aspects of life with FSHSD, education of physically handicapped, employment of
physically handicapped, muscular dystrophy, personal and family history, quality of life,
special pedagogical knowledge.
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UvVOD

Svalova dystrofie (myopatie) je pro Sirokou vetejnost porad tak trochu neznamou
oblasti. Existuji rizné druhy svalovych dystrofii s riznymi stupni omezeni na kvalitu
zivota Clovéka. Onemocnéni je zpusobeno pfeménou svalové hmoty na vazivovou tkan
a projevuje se svalovou ochablosti, ochrnutim (muze byt lokalni, ale i celkové), selhanim
zivotné dulezitych organi, kolébavou chizi atd. Onemocnéni to je pomérné vzacné
a dodnes neni 1ékatim znamo, jak u nemocnych dochazi k tbytku svalstva.

Ve své bakalatské praci se budu zabyvat Facioskapulohumeralni svalovou dystrofii
(dale jen FSHSD). Téma jsem si vybrala z osobnich divodi, jelikoz touto chorobou trpi
osoba m¢ blizka. Téma je to pro mé velice aktualni nejen z osobni zkuSenosti, ale
I z divodu piibyvani svalovych dystrofikti ve spolecnosti, kde je tfeba neustale provadét
osvétu na dané téma a nemocnym jedincim tak v co nejvEétsi mife zajistit prijeti
a integraci. Za hlavni zdroje informaci, ze kterych budu ¢erpat, jsem zvolila publikace
pievazné z oblasti somatopedie — ,,Somatopedické aspekty* (Marie Vitkova), ,,Kapitoly
ze specialni pedagogiky* (Jarmila Pipekova), ,,Somatopedie” (Frantisek Kabele), ,,Déti
s télesnym a kombinovanym postizenim ve Skole* (Pavel Zikl), ,,Specidlni pedagogika*
(S. Fischer a J. Skoda), ,,U&ebnice specialni neurologie (Zden¢k Kadaiika) a dalsi
odborné bibliografické publikace.

Vyznam prace by mél sméfovat k podrobnéjsimu nahledu do problematiky FSHSD
a 0sob postiZzenych touto nemoci, dale k jejimu vlivu na kvalitu Zivota jedince a na jeho
integraci do vzdélavaciho systému. Cilem prace bude uskute¢néni komplexni vypovédi
zivota jedincti S FSHSD, jeZ by méla pomoci metody kvalitativniho vyzkumu dosdhnout
sugestivnich dat, ktera by napomohla intenzivnéjsimu vyzkumnému rozvoji FSHSD po
odborné i pedagogické strance. V praktické ¢asti zajisté doplnéna o podrobnou kazuistiku
konkrétni pozorované 0soby mapujici projevy FSHSD od narozeni, po propuknuti az do
soucasnosti a kni 1 souvisejici negativni aspekty Zzivota s nevyléitelnou nemoci.
Ptikladem: jakym zplsobem nemoc c¢lovéka omezuje v osobni, edukacni, pracovni
a spolecenské roving, jaké jsou moznosti ve vzdélavani, kvalita Zivota jedinci s télesnym
postizenim, psychologické aspekty, jak se Cloveék vyrovnd/nevyrovnd se zévaznou

nemoci, socialni aspekty aj.



TEORETICKA CAST

1 VSTUPNI INFORMACE K SVALOVYM DYSTROFIIM
(MYOPATIIM)

Svalové¢ dystrofie neboli hereditarni onemocnéni jsou skupinou dystrofii, pro kter¢ je
typické ubytek svalové tkang, na jejimz misté je tvofena neplnohodnotna vazivova nebo
tukova tkéan. Rozpad svalovych vldken s ndslednou ztratou objemu hmoty ve svalu
odborné nazyvame atrofie. Svaly nemocného atrofuji, ztraci svou funkci a velikost.
V pokrocilejsich stadiich nemoci je mozno pozorovat atrofii na prvni pohled. Atrofovany
sval je oproti zdravému svalu mensi, neobjemny a nepracuje spravné. Pisobi jedinci
znacné obtize pohybového aparitu a projevuji se formou progresivni svalové dystrofie
(Fischer a Skoda, 2008; Kadatika, 2010; Bednaiik, 2001; Milichovsky, 2010).

Tim chapeme, Ze svalova ochablost se postupem Casu rozsiii do celého téla, nebo jen
na nékter¢ jeho ¢asti. Zalezi, o jakém typu svalové dystrofie hovofime. Jedinci jsou nuceni
pouzivat ortopedické pomucky, invalidni (elektrické) voziky, protetické pomicky,
upravend motorova vozidla aj. Ve véaznéjSich formach jsou skoro vZdy odkazani na
pomoc druhych, rodiny, osobniho asistenta. Nesmime opominat, dopad svalové dystrofie
na Zivotné dulezité¢ organy (srdce, respiracni systém aj.), které byvaji také napadeny
formou svalové dystrofie je Duchennova/Beckerova svalova dystrofie, ktera svou
progresi patii mezi nejagresivnéjS$i nervosvalova onemocnéni. Nekteré dystrofie jsou
méné zavazné a neovliviyji tolik kvalitu Zivota ¢lovéka. Prikladem FSHSD a dystrofie
pletencového typu mohou spadat mezi méné€ zavazna onemocnéni, zalezi pouze na formé
svalové progrese. Svalové dystrofie mohou provazet i rizné stupné mentalni retardace

(Fischer a Skoda, 2008; Kadatika, 2010; Bednaiik, 2001; Milichovsky, 2010).

1.1 Vznik a vyvoj svalovych dystrofii
Svalové dystrofie mohou vzniknout nejen na zdkladé genetické chyby, ale také
vlivem intoxikace, trazl ¢i zanéti. Endokrinni a metabolické poruchy (porucha funkce

Stitné zldzy a nadledvinek) jsou také rizikovym faktorem pro vznik svalovych nemoci

(Fischer a Skoda, 2008, s. 53).
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Pivod svalovych dystrofii neni zndm. Zjednodusené feceno, by se dalo tvrdit, ze

Mrwe

., Dystrofinopatie je souhrnny ndazev pro klinické syndromy zpiisobené riznymi druhy
mutaci genu pro syntézu bilkoviny dystrofin ¢i jeji nadslednou defektni expresi.
(Bednarik, 2004, s. 137)

Diagnoza svalové dystrofie je urCena pomoci EMG, které prokazuje typické
"myogenni" zmény odrazejici snizeni poctu funkc¢nich svalovych vldken v motorické
jednotce. U motorickych jednotek s nizkou odchylkou, vicefazovym potencidlem
a kratkym trvanim miize dochéazet k pred¢asnému hledani spravného souboru svalovych
vlaken inervovanych jednim motoneuronem pii malé svalové sile. U dystrofické
myotonie mizeme detekovat myotonické vyboje. Nékdy narazime na sporadické nebo na
lokalizované (konkrétni sval) myotonické vyboje. Déle se svalové dystrofie diagnostikuji
pomoci cytogenetického vysetieni. Po odbéru periferni krve néasleduje rozbor DNA nebo
MRNA zkoumané osoby. Vysledky odhalily, ze dystroficka myotonie vznika v 60 %
chromozomovou aberaci (mutaci) dystrofinového genu, v 5 % vznikd zdvojenim
dystrofinového genu a u zbylého procenta se jednd o genovou (bodovou) mutaci. Svalové
biopsie také dokaze prokdzat specifické poskozeni dystrofinu. Dalsi formy dystrofii se
znamou mutaci ¢i defektnim genovym produktem Ize diagnostikovat stejnym postupem.
Nenarozenému plodu také 1ze udélat DNA diagnostiku. Prenatalni diagndzu je mozno
zjistit pfitomnosti mutace v amniocytech ¢i bunkach choriovych klki (Kadanka, 2010,
S. 223). V piipadé zeny s diagndzou svalové dystrofie je tieba zajistit, infiltraci defektnich
genll u plodu. Tato moznost dava dystrofickym matkdm moznost umélého oplodnéni
s vlastnimi vajicky, s tim rozdilem, Ze vajicka byla oplodnéna ve vyzkumném stiedisku
a zbavena vSech nezadoucich genovych stop nesouci dystrofické onemocnéni. Tak je

témet vzdy zaruceno, Ze se matce narodi zdravé dité.
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2 FACIOSKAPULOHUMERALNI SVALOVA
DYSTROFIE

Facioskapulohumeralni svalovd dystrofie je tfetim nejcastéjSim hereditarnim
svalovym onemocnénim s prevalenci 4/100 000. Pacientiim chybi kratka sekvence na 4.
chromozému. Zdravy ¢lovék ma piiblizn€ 11 az 150 kopii genu D4Z4. Nemoc vznika
absenci méné neZ 11 gend pravé na 4 chromozoému. Cim vétsi je chromozémova mutace
a sni i absence gent, tim horsi je prognoza nemoci a ¢asnéjsi vznik. Patofyziologie
svalového postizeni je ze vSech nejcastéjSich svalovych dystrofii nejkomplikovanéjsi
a nejméné jasna. Princip vzniku FSHSD neni znam. TaktéZ neni znama zadna ucinna
kauzalni ani symptomaticka 1é¢ba. Védecké studie se ovsem domnivaji, Ze za rozpad
svalové buiiky mtize gen ANTI, ktery spolu s genetickymi brzdami ovlivituje vznik
a progresi nemoci. Podle nich produkty geni u zdravého ¢lovéka potlacuji funkci jinych
gent a u lidi s FSHSD genetické brzdy chybi. Gen ANT1 neni potlagen, dochazi k ztraté
svalové bunky, nasleduje progrese ve svalu a ¢im vétsi je absence genetickych brzd, tim
vEétsi je progrese onemocnéni a horsi prognoza nemoci. FSHSD postihuje jak zeny, tak
muze ve stejné mite. Neni tedy primarné dominantné orientovana na jedno pohlavi, jak
je tomu v ptipadé Duchenn-Beckerovy svalové dystrofie, kde jsou nemoci postizeni
vyhradné chlapci. V 70-90 % se nemoc projevuje autozomalné dominantni mutaci, p¥i niz
musi byt v kazdé generaci alesponi jeden jedinec diagnostikovany s danou nemoci.
V 10-30 % se nemoc projevuje sporadickou mutaci, coZ znamena, ze nemoc vznika bez
rozhodujici dédi¢né piiCiny (statisticky je zaznamendna 1 nova mutace na 320 000
porodil), (Bednatik, 2004, s. 137-141; 2001, s. 123-168).

FSHSD se projevuje nejcastéji do 20 let véku. Neni to pravidlem, jsou znamy
1 pfipady kdy je nemoc diagnostikovana okolo 40 roku vé&ku. Propuknuti nemoci
V pozd¢jSim veku statisticky vzato zajiStuje ptiznivéjsi prognézu nemoci pro daného
jedince. Cim dfive nemoc propukne, tim horsi pak byva jeji progrese. Nejohrozengjsim
se nemocny jedinec stdva v obdobi dospivani, ptiblizné¢ do 20 let véku, nemoc miize
postupovat s rychlou progresi svalti v prub&hu roku ¢i dvou. Po dosazeni 20 let ma nemoc
zpravidla stagnujici tendenci a zdravotni stav nemocného se stabilizuje. Progrese svala
je pritomna stale, ovSem uz v malé mife a v fadce n¢kolika let. Celkova progrese nemoci

je pomald a neovlivituje délku Zivota. Jen kazdy paty jedinec je odkazén na invalidni
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vozik. Pfiblizné¢ v 20 % ma nemoc zavaznéj$i priab¢h a jedinec pak neni schopen
samostatné lokomoce (pohybu). Postup choroby mé zpravidla sestupnou tendenci je
kraniokaudalni. Nejprve je postizena mimicka muskulatura, potom pletenec ramenni,
bfisni svalstvo (abdominalni) a nakonec dolni koncetiny. Postizené svaly mimické
muskulatury se projevuji snizenou mimikou, neschopnosti piskat, naspulit rty ¢i
nafouknout tvare. Jedna ¢ést obli¢ejového svalstva je zpravidla slabsi, takze mizeme
pozorovat asymetrické projevy svalu (kiivy usmév, zdvizeni jednoho oboci apod.). Déle
hors$i schopnost dovirat o¢ni $térbiny, takze nékteti jedinci spi s pootevienyma ocima
(ve vaznéjsich formach FSHSD si museji nemocni pfed spanim kapat do o¢i roztok, ¢imz
zabranuji vyschnuti a podrazdéni oci, které by mohlo mit vliv na jejich spravnou funkci).
Objevuji se odstavajici lopatky a potize se zdvihanim (elevaci) hornich koncetin. Svaly
jsou typicky asymetricky postizené s primarni manifestaci na dominantni konceting.
V praxi se tak rozumi, ze jedna polovina téla, je silngjsi nez ta druhd. Lépe feceno ma vice
svalové hmoty, coz je vidét i pfi bliz§im porovnani svalii, demonstrovat to mizeme
naptiklad na hyzd'ovych svalech nebo dolnich koncetinach. Postizené byvaji i svaly paze
(biceps, triceps). Nemoc zpravidla nepostihuje svaly predlokti a deltovy sval, respiracni
(dychaci) svaly, mimoocni svaly ani bulbarni svaly (Zvykaci svaly a jazyk).
Facioskapuloperonedlni forma svalové dystrofie je doplnéna o postizené pletencové
svalstvo dolnich koncetin, coz vede ke kohouti chlizi. Mtze byt postizen zdviha¢ nohy,
diky kterému se narusi koordinace a jedinec Casto zakopava praveé o Spicku chodidla.
Svalové kontraktury typicky chybi. I pfes neznamou lé€bu FSHSD, se osvédcilo
pouzivani kreatinu, které méa navySovat svalovou silu a podle urcitych studii ma také beta-
2 mimetikum albuterol zvySovat svalovy objem bez nariistu svalové sily, coz muze
znormalizovat asymetrické rozdily vzhledu koncetin ¢i jinych ¢asti (Bednatik, 2004,
s. 137-141; 2001, s. 123-168).

,, U casti nemocnych se vyskytuji retindlni teleangiektasie a hypakiize se ztratou ve

3

vysokych frekvencich, vzacné muze byt pritomna kardiomyopatie a mentalni retardace. *

(Bednaiik, 2004, s. 137-141)
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3 EDUKACE OSOB S TELESNYM POSTIZENIM

Vzdélavani od raného véku je nezbytnou soucasti spravného psychického i fyzického
vyvoje jedince. Stava se soucasti ucelené (komprehenzivni) rehabilitaéni péce, spolecné
S péci rehabilitatné-1€écebnou, pracovni a socialni. Dohromady tvofi dalezité predpoklady
Kk Gsp&sné integraci a inkluzi jedince S télesnym postizenim. Mentalni schopnosti nebyvaji
u télesné postizenych lidi negativné ovlivnény, nemocny je zcela schopen vsech
mentalnich schopnosti (mize se jednat i 0 jedince s nadmérné vysokym IQ), tudiz mu nic
nebrani studovat na klasické zakladni, stiedni ¢i vysoké Skole. Stale se, ale jedna o zaky
se specialné vzdélavacimi potfebami, a proto je nutno jim zajistit dostate¢nou miru
edukace v plném rozsahu (Fischer a Skoda, 2008, s. 58).

Vyhlaska MSMT CR ¢&. 27/2016 Sb. 0 vzdélavani zakt se specialnimi vzdélavacimi
potfebami a zdki nadanych stanovuje, Ze by déti, zaci i studenti se specidlnimi
vzdélavacimi pottebami méli byt vzdy upfednostnéni k integraci ve standardnim skolnim
prostiedi. Nejlépe v béznych tifidach zékladnich a stfednich Skol. Specidlni Skoly
neposkytuji jedincim S naprosto zdravym intelektem adekvatné stimulujici prostredi pro
svllj maximalni dusevni a mentélni rozvoj. Z toho divodu se stavajici specidlni skoly
zaméfily na vzdélavaci program uréeny pro Zaky s konkrétnim druhem postiZeni, vétSinou
se jednd o tézce hendikepované jedince (mentélni retardace, Downliv syndrom, zdvazné
formy autismu atd.), ktefi nejsou schopni se integrovat do béznych skol prakticky za
zadnych podminek (Slowik, 2007, s. 36).

3.1 Charakteristické projevy jedinci s FSHSD (télesnym postiZenim)

V jednotlivych edukacnich stadiich
FSHSD je svalové onemocnéni s velice riznorodou progresi. U kazdého nemocného
se pribeh a zavaznost prognozy lisi, proto je obtizné urcit s absolutni jistotou, kde nemoc
propukne dél, jaké svalstvo zasdhne a jak bude rychléd progrese. Nejsou pevné znamy ani
pravidelné Casové osy progrese jako tomu je napi. u Duchenn-Beckerovy dystrofie.
Asymetrické ubyvani svalové hmoty komplikuje moznost prevence i rehabilitace, tudiz

charakteristika edukac¢nich stadii u osob s FSHSD muize mit né¢jaké lokomoc¢ni odchylky

(Kadaiika, 2010; Slowik, 2007).
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3.1.1 Rana péce

Rané péce by méla byt poskytovana ditéti a rodin€ ihned po zjisténi télesného
hendikepu. Rodi¢iim jsou poskytnuty informace tykajici se moznosti péce v raném veéku
ditéte, na jaké odborniky se obratit a kam ptipadné s ditétem zajit. Rana péce ma byt
poskytovana tak, aby rozvijela vyvojovou troven ditéte. Jednd se o poskytovani vSech
opatieni, kterd slouzi ke spravnému vyvoji osobnosti ditéte. Zejména se jedna
o poskytnuti opatfeni vcasné terapie v medicinském sméru a vcasné intervence
uplatiiované v pedagogickém sméru. Diulezitou roli hraje 1 vcasnd diagnostika
a komplexni péce o postizené dit¢. Zpravidla se jedna o sluzby poskytované stiedisky
rané péce a specialné pedagogickymi centry, které monitoruji vyvoj ditéte v pedagogické
oblasti. Rana podpora ma naucit rodi¢e pracovat s ditétem stejnym zptisobem jako s nim
pracuje terapeut nebo specidlni pedagog. Vytvaii se individudlni program, kterym se
rodice fidi. Vyuzivat sluzeb SPC mutzou déti oficidlné od tfi let veku. Specidlni
pedagogové jsou ovSem nazoru, Ze ttileté dité uz je staré na poskytovani rané péce, ktera
bude dosahovat optimalnich vysledk, a proto poskytuji tuto péci i détem mladsim tif let.
Pii poskytovani rané péce je tieba mit na védomi nizky vék ditéte a pfizplisobit tomu
stimula¢ni program. Existuji rizna zafizeni zaméfena na ranou péci v oblasti rehabilitace
a pedagogicke péce, kde dité samo nebo spolecné s rodicem absolvuje intenzivni program
(Vitkova, 2006; Slowik, 2007).

V systému rané péce jsou pouzivany zejména dve terapeutické metody rozvijejici
vyvoj ditéte, ergoterapie a logopedie. Ergoterapie rozviji jemnou motoriku déti a pomaha
jim zlepSovat motorické funkce pottebné v kazdodennim rezimu. Pfi pfijmu potravy,
oblékani a hie. V praxi se v ergoterapii pouzivaji materialy stimulujici jemnou motoriku
jako krémy, provazky, plastelina, keramika, péna na holeni aj. Pro ergoterapii jsou typické
masaze rukou, které maji nastimulovat svaly Kk lepsi aktivité¢ pfed n€jakou cCinnosti.
Logopedie se zamé&fuje na verbalni a nonverbalni komunikaci, a pfedevS§im na jejich
napravu. Na néapravu poruchy feci typu dysartrie, anartrie a dyslalie. DalSi metodou
slouzici k rozvoji osobnosti ditéte je hra. Dité si ve volné hie osvojuje socialni zptisoby,
aktivizuje se vnimani roli a ziskava zkuSenosti. Hra je zaméfena na uceni koncentrace,
nauceni vnimani zmén reality a na dovednost zapojit dit¢ do herni situace. Pohyb, rytmika

a hudba je také dalezitym stimulantem pro vyvoj ditéte (Vitkova, 2006).
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3.1.2 Obdobi predskolniho véku

Predskolni vzdélani je organizovano ptfedevSim pro déti od tii do Sesti let. Déti
s télesnym postizenim mohou byt integrovany do bézné matetské Skolky nebo do
specialni Skolky pro déti s télesnym postizenim. V bézné Skolce je dité umisténo mezi
zdravé déti. Jedna se o obdobi rozvoje predevSim v oblasti poznavacich procest
a socializace. U télesn¢ postizenych déti dochazi k rozvoji podnétové a zkuSenostni
deprivace, vlivem omezené mobility. Reakce na podnéty a ziskané zkusenosti jsou velice
stimulujicim a ddlezitym prvkem ve vyvoji ditéte. Je dulezité zhodnotit, v jakém stadiu
nemoci se dité nachazi a ptizplisobit mu vSechny smyslové potieby. Mentalni schopnosti
jedince nejsou naruSeny, ale ve vyjimeénych ptipadech se dité mize narodit s mentalni
retardaci. Ve Skolce se dité muze jevit jako opozdéné bud’ vlivem pomalé pohyblivosti,
nebo to byva zpisobeno hypofyzou (nedoslychavosti, zpravidla snizs$i procentualni
sazbou na jednom uchu). FSHSD déti mivaji projevy jako pii svalové hypotonii, ¢asto
oteviend usta s pfecnivajicim jazykem, Spatné saji tekutinu z lahve, podkladaji ji jazykem,
nezapiskaji. Diky ¢emu se muze zdat, ze dit€¢ vykazuje jisté charakteristické znamky
Downova syndromu, ovSem bez typického vzhledu a mentalni retardace je tato hypotéza
hned vyvracena. V tomto obdobi je dobré zah4jit logopedickou 1é¢bu, podchytit napravu
nékterych mimickych stereotypli, nez se svalova dystrofie zacne projevovat vice.
Logopedicka sezeni neslouZi ani tak k naprave feci jako k procvi¢ovani mimickych svald
a zlepSovani mluvy celkove. Vytvareji si estetické 1 socialni vazby. Dostava se jim
zakladnich podnétd pro rozvoj osobnosti. Pokud je nemoc u ditéte diagnostikovana v tak
brzkém véku, je nutné okamzité zahajeni pravidelné rehabilitace a systematické
zlepSovani psychického i fyzického zdravi. Statisticky je potvrzeno, Ze svalové dystrofie
s. 46-48; Fischer a Skoda, 2008, s. 58-71).

V telovychovnych ¢innostech je dité s poruchou hybnosti zapojovano také v ramci
kondi¢niho cvi€eni v obratnosti, které provadi s ucitelkou. Dulezitou slozkou komplexni
terapie v predskolnim véku je stejné jako v raném véku ergoterapie. Snazi se déti naudit
spravnym a potfebnym pohybiim. Zaméfuje se na jemné pohyby prstii, rukou a na
obratnost ditéte. Pozoruje se spravny uUchop pfedméti. Snaha vycvicit zdravéjsi
a dominantnéjsi ruku v obratnosti a moznostech sebeobsluhy tak, aby k tomu v krajnich

piipadech dité nepotiebovalo ruku druhou. Stimulovat jemnou motoriku pomoci grafické
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¢innosti, malovani a modelovani. U déti s té€lesnym hendikepem se méni kvalita kresby
Vv zé&vislosti na mife postizeni jemné motoriky. Je tieba rozvijet grafické vnimani pomoci

vytvarného vyjadreni, které déla détem s t€lesnym postizenim problémy (Vitkova, 2006).

3.1.3 Obdobi skolni dochazky

Pro uspésnou integraci do Skolniho prostiedi je pro télesné postizené déti dulezita
mira samostatnosti. Potfebuji mit zaji§ténou samostatnost sebeobsluhy, tak aby byly
nezavislé na cizi osobé. Je dulezité, aby se Skola ptfizplsobila pozadavkiim imobilnich
déti a uzpusobila tak prostfedi Skoly. Mobilita jedinct s télesnym postizenim velmi
podstatné ovliviiuje kvalitu jejich zivota a je zakladnim piedpokladem jejich tispésné
socialni integrace. Je diileZité ptizpisobit i ostatni aspekty Skolni integrace, jako spravné
naplanovani rozvrhu podle uc¢ebny, kde se imobilni zdk bude pohybovat. Nemélo by se
zapominat ani na spravny zasedaci potradek, aby co nejlépe vyhovoval handicapovanému
a byla mu poskytnuta piipadné¢ 1 n¢jaka opora v pfipad€é nutnosti (Vitkova, 2004,
s. 46-48; Fischer a Skoda, 2008, s. 58-71).

U déti s FSHSD je zapotiebi v t€ZSich formach postizeni spravné umisténi
invalidniho voziku a moznost se individudlné piesunout podle svého uvazeni.
Technologicky pokrok umoznuje zakiim zvySeni sebediivéry a pozitivné ovliviiuje pristup
ostatnich 74kl k postizenym spoluzakiim. Pomoci technologii sndze dosdhnou mobility
i edukace, a tak se zlepSuje celkova socializace mezi zdravé vrstevniky. V ptipadé FSHSD
muze byt pouzita elektronicka kldvesnice nebo jiné pomocné piistroje. V leh¢ich formach
nemoci, neni zapotiebi Zadnych zvlastnich opatteni, ale pfeci jen je vhodné usnadnit ditéti
pohyb ve Skolnich prostorach. Umistit uebnu do nizkého patra, v co nejmensi
vzdalenosti od toalet, bufetu nebo jinych prostor. V rdmci spravné socializace mezi
vrstevniky je tfeba, aby ucitelé na télesné hendikepované kladly v ucivu stejné naroky
jako na déti zdravé. Zamezuje to jakymkoli stereotypnim rozdilim. Zdravi zéci pak vidi,
télesné hendikepovaného jako mentalné naprosto zpusobilého, coz pomaha v rozvoji
komunikace a vztahu mezi nimi. Jakmile zdravotné postizeny zapadne mezi skupinu
vrstevniki ve tiidé, zlepsi to jeho plisobeni a soustfedéni ve Skole. Neptipada si omezené
nebo vyloucené. V momenté, kdy si mezi zaky pripada jako jeden z nich je integrace

V podstaté uspésné vykonana. Psychicky stav je stejné€ diilezity jako ten fyzicky a u télesné
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postizen¢ho ditéte to plati dvojndsob. V ucebnich metodach neni potfeba ménit jejich
strukturu. Staci, kdyz pedagogové télesné postizenému ditéti uzplsobi testy a zkousky
z piedmétu. Piikladem, Ze jedince budou individualné zkouset Gstni formou apod. Zajistit
télesné postizenému ditéti moznost vyuzivat pomoc asistenta pedagoga. Poskytnout mu
individualni vzdélavaci plan a profesionalni poradenstvi, a to jak v ramci Skoly, tak
I vramci Skolskych poradenskych zafizeni (SPC, PPP) (Vitkova, 2004, s. 46-48;
Fischer a Skoda, 2008, s. 58-71, Slowik, 2007).

3.1.4 Celozivotni vzdélani

Lidé s te€lesnym postizenim by se mély vzdé€lavat cely Zivot a prohlubovat a udrzovat
tim své nabyté znalosti. Byla by velka Skoda, kdyby nevyuzily sviij potencidl jen kvili
zdravotnimu omezeni. Pokud je mira télesného postizeni jedince zdvazna a jeho mobilita
je vyrazn¢ omezena, mé¢la by mu byt poskytnuta pedagogicka rehabilitace a podminky
s ni souvisejici. Jedinec by mél dal pokracovat ve vzdélani, jelikoZ to posiluje jeho rozvoj
povolani/skoly. Jedinec by si mél vybrat povolani odpovidajici jeho schopnostem
a dovednostem s ohledem na postizeni. M¢l by brat v ivahu progresi zdravotniho stavu,
osobnostni faktory tak, aby byl schopen skloubit veSkeré aspekty a dovednosti vhodné
pro vykon profese. Vzdélavani dospélych jedincti s hendikepem je zaméteno piredevsim
na odborny vycvik a odbornou rekvalifikaci. Jedinci mohou studovat stfedni Skoly
S maturitou, stiedni odborné Skoly nebo stfedni integrované skoly (uctovské studium).
V ramci ucilist€ se jedna zejména o obory mechanik/opravar, zahradnik, krejcova,
zame¢nik nebo odbornik v elektro oboru (Zikl, 2011; Slowik, 2007; Pipekova, 2006;
Vitkova, 2006).

Jedinci s telesnym hendikepem dnes uz bézné studuji a jsou schopni vystudovat
vysokou $kolu. Vétsina vysokych $kol nabizi studentim pomoc a podporu v jejich studiu.
Vysoké Skoly nabizeji specialni sluzby a poskytuji specidlni pomicky. Naptiklad
Univerzita Karlova se vénuje pomoci zakiim s riznym druhem hendikepu. Na svych
Skolnich strankach zvefejiiuje seznamy podpirnych opatieni a pomucek. Osoba
s t€lesnym postizenim muze studovat vysokou $kolu v n€kolika riznych forméach, a to

V prezencnim, kombinovaném nebo distan¢nim studiu. Lze studovat i prezen¢ni formu

18



v kombinaci s individudlnim planem, stejné je to i u kombinovaného studia. Zejména
distan¢ni studium na vysoké Skole umoziuje jedinci studovat tempem, které on sam
zvlada a miize si uzpusobit studium tak, aby odpovidalo jeho aktualnim casovym
moznostem. Distan¢ni studium kombinuje didaktickou a technickou podporu pro spravné
studium. Jedinec, ktery se rozhodl studovat formou distan¢niho studia (plati téz i pro
kombinované studium) musi mit velkou miru sebediscipliny, sebeovladani, schopnosti
spravné organizace a schopnosti spravného rozvrzeni volného Casu. Distancni (nebo
kombinované) studium je ryze narocnou zaleZitosti, ovSem otevird absolventim rizné
moznosti V zivoté a veétsi uplatnéni na trhu prace a s nim samoziejme i lepsi financni
ohodnoceni. Je to moznost jak i1 lidé s télesnym hendikepem se mohou vzdé€lavat,
roz§ifovat si své akademické znalosti a okruh zajmu (Zikl, 2011; Slowik, 2007; Pipekova,
2006; Vitkova, 20006).

3.2 Diagnostika, poradenstvi a individualni vzdélavaci plan pro osoby

S télesnym postiZenim

3.2.1 Diagnostika a poradenstvi

Diagnostiku a poradenské sluzby u osob s télesnym postizenim provadéji zejména
zdravotni pracovnici (1€kafi, fyzioterapeuti aj.). Ucitel se mize podilet na depistazi, mize
na zakladé pozorovani z hodin télesné vychovy vyjadfit podezieni na néjaky druh
télesného omezeni. Mize konfrontovat rodi¢e, upozornit na problém a spolupracovat
s odborniky. U déti s télesnym postiZzenim nelze provést diagnostiku pouze ve spolupraci
se Skolskymi poradenskymi institucemi, je tfeba hlavné nazor odbornikii dané
problematiky (Iékait). Existuji specialni skoly urcené détem s télesnym postizenim, kde
pfimo pusobi odbornik z fad 1ékait (logoped, fyzioterapeut, odborny lékar). Instituce,
ktera je povinna poskytnout rodi¢tim komplexni pomoc je specidlné pedagogické centrum
(SPC), které poskytuje rodiciim veskerou formu osvéty. Seznamuje rodice s vychodisky
a moznostmi, které jejich dit€¢ ma s ohledem na zdravotni postizeni. SPC vytvari
individualni vzdélavaci plan a snaZzi se o integraci ditéte do Skolského zatizeni, také ma

na starost vedeni dokumentace a sledovani vyvoje ditéte/zaka. S SPC spolupracuji i jiné
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instituce, napt. pedagogicko-psychologické poradny (PPP), za konkrétni osoby pak Skolni
psycholog a specialni pedagog (Zikl, 2008, s. 17-20).

3.2.2 Individualni vzdélavaci plan (IVP)

Jedinci se specidlnimi vzdélavacimi potiebami jsou prednostné vzdélavani pomoci
individualniho vzdélavaciho planu (IVP), ktery je koncipovan na zdklad¢ Skolniho
vzdélavaciho programu. Jednd se o zavazny dokument, ktery se pfizpiisobuje
individudlnim potiebdm jedince a jeho cilem je usnadnit studium znevyhodnénym zaklim
pomoci absencni tolerance, prodlouzenim terminu klasifikace, individualni domluvy testt
a zkousek, moznosti elektronické konzultace a jiné. IVP je definovan vyhlaskou MSMT
CR ¢&. 27/2016 Sb. Dale tam miizeme objevit informace tykajici se Ginnosti asistenta
pedagoga. Usp&nost integrace zavisi na mnoha faktorech, poéinajicich moznostech
bezbariérového pristupu do Skol a univerzit, snaha uciteli zapojit se do procesu integrace
a spolupracovat se specidlné pedagogickymi poradnami, mira a kvalita specialni podpory,
ptijeti hendikepovanych osob spoluzaky, rodi¢i 1 u€iteli. Bez téchto a dal$ich podplrnych

opatfeni by byla inkluze zcela jisté nemozna (Zikl, 2011; Fischer a Skoda, 2008).

r

3.3 Integrativni/inkluzivni nebo segregativni vzdélavani zaki
S télesnym postiZenim

Integrace je nejvySSi mozny stupenn zafazeni hendikepovaného ¢lovéka do
spoleCnosti, je opakem segregace, kterd znamend vylouceni ¢lovéka ze spolecnosti.
Jedinec s hendikepem mize byt integrovan v nékolika zivotnich oblastech (Skolni
integrace, pracovni integrace, socialni integrace). DneSni moderni doba se snazi bourat
zazita tabu a utvaret lepsi zivotni podminky pro mensinovou spole¢nost. Na jejim zakladé
vznikl trend inkluze. Inkluzi chdpeme nikdy nekoncici proces zacleniovani lidi
S postizenim do spole¢nosti a moznost Gc¢astnit se v§ech spolecenskych aktivit. Inkluze se
opira o rovnost, distojnost a lidské prava. Jedinci jsou v inkluzivnim piistupu zaclenovani
do spole¢nosti bez jakychkoliv specialnich podminek a pomucek. Jedna se s nimi jako se
zdravymi, az na piipady, kdy je tfeba poskytnou jedinci urcitou pomoc. Pokud to neni

nutné nevyuziva se pomticek specidlni podpory. Na rozdil od toho integrace stavi pravé
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na dulezitosti poskytovani specialné¢ pedagogické podpory/specidlni pomoci osobam
s hendikepem. Integrativni pfistup povazuje za nutnost poskytovani specialnich pomicek
a podminek postizenym jako ptedpoklad pro uspéSnou integraci do spolecnosti.
Ptikladem Skolni integrace je vyuzivani a umistovani télesn¢ postizenych osob do
specidlnich skol, naopak inkluze se snazi télesné postizené zaky umistovat do béznych
kol spolecné se zdravymi jedinci. Mezi détmi ze specialnich skol a béznych kol nartsta
diskriminace a segregace, cemuz se inkluze snazi zabranit. Inkluze je vhodna a prospésna
jak pro osoby s hendikepem, ktefi se uéi kvalitné fungovat mezi béZnou spole¢nosti, ale
1 pro zdravou ¢ast populace, ktera se uci toleranci, nezaujatym postojiim vici odliSnostem
a lidem s hendikepem (Fischer a Skoda, 2008, s. 3 1-33).

Edukace jedinct s télesnym postizenim ma sva specifika a omezeni v zavislosti na
jejich postizeni a pohybovych schopnostech. Jedinci mohou byt integrovani do béznych
Skol vétsinou za predpokladu absence mentalniho postizeni, pokud jsou schopni plnit
ramcovy vzdélavaci program (RVZ). Télesné postizeny jedinec by mél mit dostatek
volnich vlastnosti, aby byl schopen piekonavat prekazky a komplikace jez mu uklada jeho
télesné omezeni. V piipad¢ komplikaci lze rozc¢lenit u€ivo do deseti rocnikli zakladni
Skoly. Zaci s fyzickym omezenim by méli mit moZnost bezbariérového vstupu do $koly,
pokud $kolu navitévuje vozickat je bezbariérovy vstup podminkou pro studium. Skola by
méla byt dobife technicky vybavena a mit pfistup k inovacim V informacnich
technologiich. Z4ci s postizenim tak mohou pomoci techniky komunikovat, pohybovat se
po skole bez vyrazného omezeni a s minimalnim vyuzitim pomoci asistenta pedagoga (za
predpokladu, Ze néjakého maji). Dale by méla Skola zajisStovat vhodné didaktické
pomiicky a pomicky pro psani a kresleni. Jedinci pak mohou vyuzivat psaciho néacini
s vhodnym ergonomickym tvarem, které usnadniuji rozvoj grafomotoriky, specialniho
psaciho nacini pro déti s vyrazné omezenou hybnosti hornich koncetin, protismykovych
podlozek a specialnich psacich desek s magnetickym pravitkem. Jedinci mohou pouzivat
pomiicky pro rozvoj manualnich dovednosti (difevéné hracky, textilie, rehabilitacni
hmoty, stavebnice, specidlné¢ upravené ntizky), pomucky na t€lesnou vychovu a relaxaci
(molitanové stavebnice, rehabilitaéni mice aj.) a v neposledni fad¢ technické pomucky,
které¢ zakiim slouzi k usnadnéni uchovani a ziskavani informaci (diktafony, pocitace,
tablety). Potiebné, ale velice finan¢n¢ nakladné jsou pro Skoly kompenzacéni pomiicky pro

zaky, bez kterych se Uspésna integrace nékterych zaki neobejde. Jedna se predevsim
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o hole a berle usnadniuyjici pohyb a drzeni téla. Zvedaci ploSina, pfenosnd rampa, pro
snadny pohyb bez schodl. Détské rehabilitaéni kocarky, tikolky a dalSi specialni
pomicky (Vitkova, 2006, s. 155-162).

Edukace jedincu s télesnym postizenim ma ovSem i své stinné stranky. Je tfeba si
uvédomit, Ze kvalita jejich Zivota je izce spjata s jejich mobilitou. Cim vice se mohou
S vysokou mirou zavislosti na pomoci jiné osoby nebo spoluzaki muze vzniknout
u postizeného zdka pocit ménécennosti, coz negativné¢ ovlivituje jeho psychiku
1 sebepfijeti a smifeni se s nemoci. Je tieba se ujistit, Ze integrované dit¢ ma do urcité
miry rozvinutou jemnou motoriku ruky a nema poruchu vnimani ve vysoké mife.
U télesné postiZzenych zaki byva nejvétsim problémem vysoka mira unavitelnosti a s tim
spojend i zhorSena koncentrace. Pohyb po Skole, vykonavani urcitych aktivit je pro télesné
postizené zaky vycCerpavajici a unavi se dvakrat rychleji nez jejich spoluzaci, pak je
pochopitelné, Ze 1 jejich koncentrace klesa. Je nezbytné dbat na prevenci vykonavani
zbyte¢nych fyzickych tkont vedouci ke svalové tnave. Ur€itd specifika je tfeba zohlednit
i v dorozumivacich dovednostech. Zaci s télesnym hendikepem neurologického ptivodu
mivaji potize s artikulaci. Maji fecCové potize. Ucitel tak spolu s logopedem provadi
s dité¢tem dechova, fonacni a artikulacni cviceni. Je to dulezity ptedpoklad pro
spoleCenskou adaptaci. T¢€lesn¢ postizené déti maji kviali svému feCovému projevu
problémy mluvit s lidmi, komunikovat s vrstevniky, stydi se za svou vyslovnost a maji
V sobé bariéry z mluveného projevu. Dobré je zejména u Zakl nizSiho stupné stimulovat

mluveny projev fikanim basnicek, pisni¢ek a pohadek (Vitkova, 2006, s. 162-167).
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4 PRACOVNI UPLATNENI A NEZAMESTNANOST
JEDINCU S TELESNYM POSTIZENIM

Pracovni uplatnéni je pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim velice dilezité.
Poskytuje jim pocit svobody, nezavislosti, lidské plnohodnosti a zvySuje jim sebevédomi.
Je to pfirozena potieba kazdého ¢loveka a kazdy ma pravo na préci. Diky profesnimu
uplatnéni se télesné postizeni lidé mohou zaradit do bézné spolecnosti a neciti se byt
segregovani. Jedinci s télesnym postizenim mohou zcela béZné na trhu prace najit
zaméstnani. V pfipadé téz§i formy télesného postizeni, ale nastavaji s pracovnim
uplatnénim problémy. Zaméstnavatelé si mohou vybrat mezi pokutou, kterou odvedou do
statniho rozpoctu nebo vytvorenim volnych pracovnich mist pro hendikepované BohuZzel
je nutno fici, ze vétsSinou si zaméstnavatelé zvoli cestu financni pokuty, ale situace se
zacina zlepSovat a fada zaméstnavatelli se snazi o inovaci v pfipadech zaméstnavani
télesné hendikepovanych (Slowik, 2007, s. 39-40).

Télesné hendikepovani jedinci by mély zvazit vSechny dilezité faktory pro volbu
profese, kterou budou vykonavat. Je tieba, aby pfemysleli peclivé jakou praci chtéji
vykonavat a zda jim vykon profese nepftitizi nebo zda budou schopni pravidelné dochazet
do zamé&stnani. M¢ly by identifikovat vSechny své individualni potieby a bariéry, snaZzit
se je odstranovat a pfibliZovat se zdravé spolecnosti, ne pfed nimi zavirat o¢i. Osoba
S postizenim se muze pii vybéru profese fidit ,,Profesiogramem®, ktery mu pomuze
zorientovat se V charakteristice jednotlivych povolani. Profesiogram obsahuje
charakteristiku profese, souhrn tkont, jez se v zaméstnani provadi. Jedna se o soupis
povinnosti pracovnika, a to jak po odborné, fyzické, psychické nebo osobnostni strance.
Popisuje pracovni ndplii, ¢innosti a operace, které bude muset pracovnik provadeét.
Popisuje klima na pracovisti, ekonomické, technické a spole¢enské podminky. V posledni
fadé¢ urCuje postaveni zameéstnance ve spoleCnosti a rozsah jeho spolecenské
odpovédnosti. Télesn¢ hendikepovani by také méli zvazit misto bydlisté blizko prace
a celkové odstranit veskeré negativni vlivy, které by znemoznovaly hladky vykon profese
(Pipekova, 2006).

T¢lesné postizeni jedinci, ktefi se nemohou integrovat do bézného pracovniho
procesu vlivem véaznosti svého postizeni maji n€kolik moznosti v rdmci pracovniho

uplatnéni. Chranéné zaméstnani (Chranéné dilny) zazilo v Ceské Republice nejvétsi
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boom v 90. letech 20. stoleti. Jednalo se o organizaci, ktera sdruzovala lidi s postizenim
a poskytovala jim pracovni uplatnéni, ovS§em za velice nizky platovy vydelek. Nelze fici,
ze by v chranénych dilnach bylo se zaméstnanci néjak dobie zachazeno. Prace je
provadéna v izolovaném prostfedi, coz nesvéd¢i psychickému rozvoji jedinci.
V chranénych dilndch pracuji zejména jedinci s tézkym télesnym nebo mentdlnim
postizenim, ktefi se nejsou schopni uplatnit na trhu prace. Je dobte, Ze nejvétsi rozkveét
chranénych dilen skoncil a v ramci inkluze a integrace jsou upiednostiovani jiné formy
pracovniho uplatnéni télesné postizenych. Jakousi alternativou k chranénym dilnam jsou
ergoterapické dilny, které jsou zfizovany V centrech tustavni péfe a V dennich
stacionafich. Jedna se o uméle vytvorena pracovni mista, kterd maji jedincim s tézkym
télesnym postizenim nabidnout moznost minimalniho pracovniho uplatnéni. Ve vétSiné
ptipadech se jedinci vénuji vytvarnym a femeslnym aktivitdm, které nejsou v tak izkém
spojenim s ergoterapickymi postupy, jak by se myslelo. Nejvétsim inkluzivnim trendem
je podporované zaméstnani, které se snazi postizenému ¢loveéku najit vhodné zaméstnani
pro jeho osobu. Nabizi moZnosti pracovni asistence a job coachingu, které napomahaji
jedinci se zvladanim vykonu profese a tim podporuji jeho dlouhodobé setrvani
V konkrétnim zaméstnani. Posledni novinkou v zaméstnavani postizenych osob jsou
prechodna zaméstndvani a tranzitni programy. Maji za tkol télesné¢ hendikepovaného
jedince pfipravit na budouci povolani trvalého razu, maji jim poskytnout zakladni
pracovni navyky a dileZité dovednosti, které jim pomohou orientovat se a prosadit se na
trhu prace. Zaméstnavatelé v ramci t€chto programli zaméstnaji télesné hendikepovaného
Cloveka takzvané ,,na zkousku* a daji mu mozZnost vypéstovat si praxi a ziskat odbornou
kvalifikaci jako dulezity ptedpoklad pii hledani vhodného zaméstnani na trhu prace
(Slowik, 2007).

Ceska republika je soudasti Rady Evropy a ¢&lankem 9 se zavazuje nabizet
a poskytovat zamé&stnani osobam se zdravotnim hendikepem. Brat ohled na jejich
zdravotni omezeni a snazit se tyto jedince uplatnit na trhu prace. Kazdy trh prace funguje
na principu nabidky a poptavky. Nezaméstnanost je problémem kazdého statu. V Ceské
republice je nezaméstnanost nizkd a pomérné stabilni. Nejvétsi problém sehnat
zamestnani maji starsi lidé (ob¢ané nad 50 let), Romové a absolventi, ktefi jesté nema;ji
dostate¢nou praxi. Samostatnym okruhem lidi, ktefi trpi nezaméstnanosti jsou télesn¢

postizeni. Maji velky problém uchytit se na trhu prace a ziskat zaméstnani. NejCast&jsim
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problémem je jejich nedostate¢na kvalifikace a vzdélani. Pro jedince, ktefi byli schopni
vykondvat urcitou profesi, ale vlivem progrese své nemoci uz nemohou, existuje moznost
rekvalifikace (zména kvalifikace, jedinec se hodla uplatnit v jiném oboru, nez v jakém se
drive uplatnoval). Pro osoby se zdravotnim hendikepem je to dilezitd moznost, jak se
V ramci vyvoje zdravotniho stavu uzptsobovat podminkdm na trhu prace. Stat by mél
poskytovat vétsi mnozstvi informaci o moznosti rekvalifikace, jelikoz pak nastava
problém zavislosti na socialnich davkach. Jedinec s postizenim, ktery je schopen pracovat
V jiném oboru zlstavd doma a pobird invalidni dichod nebo davky v nezaméstnanosti
a motivace opét pracovat se kazdym dnem snizuje. S vy$§im dosazenym vzdélanim se
nezamgéstnanost snizuje, nejvetsi problém najit si praci maji télesné postizeni jedinci se
zdkladnim vzdélanim. Télesné hendikepované osoby se zékladnim vzdélanim pak
vétSinou kon¢i jako osoby spadajici do kategorie dlouhodobé nezaméstnanych.
Dlouhodobou nezaméstnanosti chapeme, dobu delsi 12 mésict. Pro zdravotné postizené
jedince je dilezité se celozivotné vzdélavat. Prizptisobovat se podminkam na trhu prace,
ziskavat kvalifikaci. S tim se snizuje mira jejich nezaméstnanosti a strach z budoucnosti.
Vzdélani je v podstaté investice do vlastni osoby, ktera se jedinci vzdy vyplati a ziroci

(Pipekova, 2006, s. 223-225).
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5 KVALITA ZIVOTA OSOB SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Téma kvality Zivota se v poslednich letech t€si zajmu riznych vyzkumu. Kvalita
zivota se méefi ve vSech oborech od medicinského az po pedagogicky aj. Zminky o kvalité
zivota najdeme uz v fimské a fecké mytologii. V roce 1920 byl poprvé uveden pojem
,kvalita zivota“ a v 60. letech 20. stoleti americkymi prezidenty J. F. Kennedym a L. B.
Johnsonem uveden do politiky. V roce 1968 byla kvalita zivota zhavym tématem
v Rimském klubu a vroce 1974 se zalalo o kvalitd Zivota psat v Casopise ,,Social
Indicators Research®. OSN vroce 1961 stanovila jasné podminky kvality Zzivota
a roz§ifila a upfesnila jejich plnéni (Pipekova, 2006, s. 85-90).

Kvalita zivota je vSeobecné spjata se spokojenosti ¢i nespokojenosti zivota jedince
a s aspekty, které ji nalezi. Kvalita zivota je subjektivni pojem pro kazdého télesné
postizeného jedince. Zalezi na kazdém cloveéku, jak k zivotu pfistupuje, jaké jsou jeho
preference a co povazuje v zivoté za dilezité, od toho se kvalita Zivota odrazi. Subjektivni
vnimdni nemoci pomaha Iékaiskému tymu vytvaret a prizpisobovat rehabilitaci
a komplexni lékarskou péci podle konkrétniho pacienta. V podstaté lze kvalitu Zivota
popsat jako uspokojeni vSech dilezitych zakladnich potieb ¢loveka ve vztahu k osobnim
hodnotam a Zivotnimu stylu. Nelze mit kvalitni Zivot uspokojovanim jen nékterych potieb
¢lovéka. Naplnéni vSech materidlnich potieb nenahradi potieby citové/duchovni
a naopak. Je dulezité, aby vSechny slozky Zivotnich potieb clovéka byly uspokojeny ve
stejné mite (Pipekova, 2006, s. 85-90).

Kvalita zivota mizZe byt objektivni a subjektivni. Objektivni kvalita Zivota zahrnuje
fyzické zdravi, ekonomické a socialni podminky, materidlni zabezpeceni jako predpoklad
ovlivitujici kvalitu Zivota jedince, ktery se snazi vyuzit vSechny tyto moZnosti pro
naplnéni svych potieb. Oproti tomu subjektivni kvalita Zivota je dana konkrétnimi pocity
postizen¢ho ¢lovéka. Zalezi na tom, jak on sam celou situaci vnima4, jaké ma ocekéavani
a hodnotové postoje. Subjektivni kvalita Zivota a jeho vnitini a vné&jsi €initelé jsou urcujici
pro jedince s postizenim. Zalezi na tom, jak se ¢loveék vyrovna s nemoci, nakolik jeho
somatickou a psychickou stranku nemoc ovlivnila. Zda byla naruSena integrita a rozvoj
jedince ¢i nikoli. Dal§im Ccinitelem ovliviwjici kvalitu zivota je vztah jedince

s hendikepem Kk celé Skale sociokulturnich, ekonomickych a dalSich spolecenskych
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faktori. Dle WHO (Svétova zdravotnicka organizace) se da kvalita Zivota roz¢lenit do
Ctyf oblasti, které ovliviuji zivot jedince. Zalezi na fyzickém zdravi a urovni
samostatnosti (do jaké miry je clovék mobilni, zda trpi bolestmi nebo je zavisly na pomoci
druhych), psychickém zdravi a duchovni strance (jak ¢lovék sam sebe vnima, zda se na
svét diva pozitivné ¢i nikoli, jak se realizuje v Zivoté, zda ma motivaci a touhu se
vzdelavat), socidlnich vztazich (zda ma jedinec dobré vztahy s okolim, jestli je sexudlné
aktivni ¢i ma stalého partnera, do jaké miry ho rodina podporuje), prostiedi (zda se jedinec
citi v bezpeci, jestli je dostateéné financné zajistén, zda ma v zivoté jistotu a dostatecnou
miru svobody, zda se citi dobie v prostiedi kde zije a ma dostatek zdravotnickych
a socialnich podnétit). Research Unit dopliiuje koncept WHO o dalsi tfi oblasti kvality
Zivota, a to o existenci (jakym zpisobem jedinec Zije a existuje), sounalezitost (jak je
jedince zahrnut do spole¢nosti a jakou funkci ve spole¢nosti plni) a adaptabilitu (jak se
jedinec prizptisobuje béznému kazdodennimu zivotu, jakymi zpiisoby travi sviij volny ¢as
a jak je schopen reagovat na podnéty, které mu postiZzeni pfinasi). Kvalita zivota jedinct
S postizenim se d4 zméfit dotaznikem ¢i rozhovorem a posuzuje se jak objektivni kvalita
Zivota socialnich ukazateld, tak subjektivni schopnost spokojenosti s Zivotem (Pipekova,

2006, s. 85-90).
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6 PSYCHOLOGICKE A SOCIALNI ASPEKTY U OSOB
S TELESNYM POSTIZENIM

Specidlné¢ pedagogickd diagnostika a specialné pedagogicka podpora chape
individualitu kazdého ¢lovéka, a to i1 clovéka s postizenim a snazi se mu prizptisobovat.
Odbornici by se méli opfit o nazory a potieby jedinch pii spolupraci védnich oborl na
vyzkumné Cinnosti. Novéjsi vyzkumné poznatky dospély ke komplexnéjSim zaveram,
jako je dulezitost propojeni rodiny s ditétem, vhodné rehabilitace, Skolni socializace
a vsech faktort ovliviiujici psychickou pohodu ditéte/¢loveka a utvarejici plnohodnotny
ptedpoklad pro zdravy psychicky vyvoj. Lidé s postizenim jsou schopni sami sdélit svoje
potteby, kterym by meéla spolecnost naslouchat. I pfes to se stile hledi na jedince
s télesnym hendikepem jako na neplnohodnotné ¢leny spole¢nosti, jako na urcité osoby
s negativni odchylkou od normy. Spolec¢nost ma tendence spiSe vénovat pozornost
odli$nostem namisto toho, aby se sousttedila na spole¢né rysy. Mlizeme ov§em pozorovat
snahu o piekonavani, destigmatizaci negativniho vnimani osob s té€lesnym hendikepem.
V oblasti osvéty a tolerance k osobam s postizenim je nezbytnd komunikace a interakce,
ktera napomaha odstrafiovani strachu a bariér. Cim vétsi je postizeni u jedince, tim spis
ma spolecnost tendence Skatulkovat danou situaci a negativné tim ovlivilovat jeho
psychicky vyvoj. Utoéi tim na jeho identitu a znemoZiiuji mu projevit se v oblasti
vlastnich kompetenci (Pipekova, 2006, s. 97-114).

Jedinec s postizenim je oznaCovan slovem pacient, ovSem i ¢lovéka s hendikepem
podle WHO muizeme povazovat za zdravého, kdyz jeho psychicky i1 fyzicky stav
odpovida dobrému rozpoloZeni a jsou-li naplnény vSechny zékladni, dilezité potieby
jedince. Tuto skutecnost Si spolecnost zatim jesté neosvojila a trpi predsudkem, ze ¢lovek
s néjakym druhem télesného postizeni nemiize proZzit kvalitni a plnohodnotny Zivot.
V prvni fadé je vhodné si uvédomit spravnost terminologie, ktera se snazi neurazet osoby
s hendikepem a usnadniuje komunikaci mezi zdravymi a nemocnymi lidmi. V dneSni dobé
se eliminuji vyrazy jako invalida, problémovy ¢clovék nebo ¢loveék s postizenim. Jedinec
S postizenim se musi vyporadat se stigmatem, které mu jeho nemoc pfindsi. Mnohdy to
neni samotna nemoc, ktera ¢lovéku piinasi hendikep, ale pravé stigmatizace jejich nemoci
okolim, reakce jinych lidi na dany problém. Jedinec se sam muze citit zcela v pofadku

a povazovat se za zdravého, ale spolenost v ramci stigmatizace bude jiného nazoru.
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Stigmatizace zavisi na druhu a hloubce postizeni ¢lovéka. Logicky je dano, Ze s méné
zavaznym postizenim muize jedinec ocekavat i méné zavaznou stigmatizaci. Zalezi ale
1 na jinych faktorech, kuptikladu na rodinném prostiedi hendikepovaného a na jeho okoli.
Dalsim faktorem jsou sociokulturni, politické a demografické podminky, ve kterych
jedinec zije (Slowik, 2007, s. 29-30).

Jedinci s postizenim mivaji problém s narusenymi vztahy. Spole¢nost je ovlivnéna
predsudky, kterych se drzi, a to negativné ovliviiuje emocionalni a socidlni vyvoj jedince
uz od raného véku. Dité s postizenim muiize mit pocit, Ze je odmitano, Ze neni akceptovano
takové, jaké je. V dusledku toho miize dojit k naruseni sebepojeti vlastni osoby, jedinec
se stava precitlivélou a emo¢né nestabilni osobnosti, cozZ ma negativni dopad na jeho
socialni chovani a na vytvareni kvalitnich mezilidskych vztah. MiZe dojit k deprivaci,
ktera zbrzdi mentalni vyvoj a zpasobi poruchy uéeni (Pipekova, 2006, s. 97-114).

Nezbytné dilezitou roli hraje pozitivni vzdjemna interakce mezi télesné postizenym
jedincem a jeho rodinou. Rodina by méla v postizeném ditéti péstovat zdravé sebevédomi
a motivovat ho k dosazeni co nejlepSich Zzivotnich vysledkd. Rodina ma za tkol
podporovat vSechny kompetence ditéte ve vSech vyvojovych a funkénich oblastech. Pro
spravny vyvoj ditéte s postizenim jsou diilezité optimalni podminky pro socialni interakci
mezi matkou a ditétem. Dité je schopno interakce uz v prenatalnim obdobi. Interakce mezi
matkou a ditétem pomaha spravnému a rychlému uceni ditéte. V ptipadé postizeni ditéte
muze nastat naruseni této interakce a negativné ovlivnit vyvoj ditéte. V ptipadé, Ze se do
rodiny narodi télesné¢ postizené dit¢ je vhodna okamzita reakce ze strany rodic¢u pti
podnécovani vzajemné interakce. Rodi¢e by se méli napojit na dit€¢ a navdzat s nim
potiebny kontakt. Postizené dité pfedstavuje pro rodice emocionalni a socialni zatéz, coz
je pro dité veliky stres. VSe intenzivné vniméa a miize dojit k poruseni sebehodnoceni
a identity (Pipekova, 2006, s. 97-114).

Rodina by se pomoci programu na zvladnuti stresu ohledn€ vyrovnani se s nemoci
ditéte tkz. ,,copingu‘ méla naucit vhodné metody, jak s ditétem pracovat. Rodina funguje
jako samostatny komplexni systém poskytujici ditéti blaho, méla by uspokojovat viechny
ji je vénovana nejveétsi pozornost v odborné literatuie. V dobé, kdy je dité v rodiné se mu
vytvari zdkladni psychické navyky a kompetence. V dospélosti se jedinec s postizenim

orientuje podle vzorci ziskanych v détstvi a z rodinného prostiedi. V ptipadé, Ze je rodina
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S postizenym ditétem dysfunk¢ni a nenapliiuje jeho citové potfeby, mize to mit vazné
nasledky do budoucna. Dulezitd je kooperace rodiny a odbornikid ztad Iékait,
fyzioterapeuti aj. Dopliovani informaci a zkuSenosti mezi rodinou a odborniky tak
vytvaii jistou harmonii prospé$nou pro dit¢ a eliminuje disbalanci. V momenté, kdy
rodina zjisti, Ze se jim narodilo dit¢ s postizenim nastane jisté emocni zklaméni. Dité je
nezadané a nechténé, ac si rodiCe tyto emoce nepfipoustéji nebo je nechtéji ptiznat, dité
je vyciti. Takové emoce utoc¢i na jejich vlastni hodnotu a jedinec s postizenim Se musi
vypofadat s faktem, Ze je v rodiné nezddany. Uvédomuje si, Ze mél byt zdravy a neni.
Uvédomuje si zklamani rodiny z jeho vlastniho byti, coz je dozajista velice frustrujici
a psychicky negativni jev. Pro eliminaci téchto pfipadi existuje fada organizaci
poskytujici poradenstvi rodindm s postizenym ditétem. Organizuji skupinové sezeni,
ruzné aktivity, semindfe. Zkritka se snazi poskytnout rodiné co nejvice informaci

a pottebnou pomoc (Pipekova, 2006, s. 97-114).
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PRAKTICKA CAST

7 CHARAKTERISTIKA VYZKUMU, STANOVENI CILU,
METODOLOGIE

Prakticka  c¢ast  bakalaiské  prace  je  zaméiena na zenu, ktera trpi
facioskapulohumeralni svalovou dystrofii fadu let. Nemoc ma u ni vrozeny charakter
S propuknutim a progresi v pozd&j$im véku, konkrétné ve 14 letech. Pozorovany subjekt
ma s autorkou prace blizky vztah a nechce zvefejnovat své osobni informace. Autorka se
tedy pro ucely kazuistické studie rozhodla pouzivat u pozorovaného subjektu fiktivni
jméno ,,Klara“. Veskeré informace uvedené v kazuistické studii jsou pravdivou vypovédi
subjektu a autorky prace. Pravdivé informace jsou obsazeny i v rodinné anamnéze, ale
téz bez uvedeni konkrétnich jmen osob.

Kazuisticka studie je soustfedéna pouze na jednu Zenu trpici svalovou dystrofii a na
jeji obtize v bézném Zivote, které ji FSHSD ptinasi. Kazuistika zkouma dasledky nemoci
ovliviiyjici jeji pracovni, partnersky, spoleCensky zivot. Prace se snazi dosdhnout
objektivniho poznéni jakého stupné vzd€lani lze u télesné hendikepované osoby
dosahnout. Zkouma jeji psychické pochody a vztahy s rodinou 1 vztah, ktery ma subjekt
sam se sebou a jak moc je to rozhodujicim faktorem v boji s nemoci. Prace se zamétuje
na pozitivni a negativni aspekty Zivota se svalovou dystrofii.

Zaméiuje se na specialné-pedagogické poznatky nabyté z pozorovani subjektu,
jakym zplisobem by se dal ulehcit jeho edukacni vyvoj nyni 1 v pfedeslych letech. Na
moznosti fyzické podpory, na moznosti zakoupeni ¢i zaopatieni kompenzacnich
pomucek na pracoviSti a ve Skolnich zafizenich. V neposledni fad€ na poskytnuti
psychické podpory odbornikil v soukromém sektoru, na pracovisti nebo ve skolstvi. Zda
je zvolena podpora vhodné a prospésna pro pozorovany subjekt.

Cilem prace je poukazat na existenci jedinct trpici FSHSD. Na nutnost osvéty
vetejnosti, na dileZitost specialné pedagogické podpory na skolach pro zaky s télesnym
hendikepem. Poukazat na potiebnou pomoc statnich i nestatnich sektort v boji
s nevylécitelnou nemoci. Prace shrnuje poznatky od pedagogt, rodicu, fyzioterapeuti,

1ékart, psychoterapeutii, ptatel pozorovaného subjektu i od subjektu samotného.
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Prace ma charakter kvalitativniho vyzkumného Setieni s vyuzitim techniky ptimého
pozorovani, analyzy odborné literatury vztahujici se k tématu facioskapulohumeralni
svalové dystrofie a volného 1 fizeného rozhovoru se subjektem a s osobami, které se
subjektem tuzce souvisi. Pozorovani subjektu probihalo nepfimo od narozeni, pfimé
pozorovani nastalo v poslednich 3 letech pro pouziti kazuistické studie k bakalarské
praci. Rozhovory trvaly pfiblizné 15-20 minut kontinualné v pribéhu 3 let a jejich cilem
bylo zjistit vztah subjektu ke $kole, praci, vztah a pfistup k problémovym situacim
a jevam. Pfistup rodiny a spole¢nosti vztahujici se k subjektu, mira schopnosti jejich
akceptace s odlisnosti, dalekosahlost jejich pomoci a podpory. Dalsim cilem bylo zajistit
odborné vyjadieni 1€kait, fyzioterapeutl, pedagogii, psychoterapeuti aj. odbornikt
pohybujici se v oblasti svalovych dystrofii, které by napomohlo k lepSimu

a objektivnéjSimu zhodnoceni celého pozorovani.
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8 KAZUISTIKA

8.1 Osobni adaje
JMENO: Klara
DATUM A MISTO NAROZENT: 1993, Marianské Lazné

BYDLISTE: Praha

8.2 Rodinna anamnéza
MATKA ROK NAROZENI{: 1967

ZAMESTNANTI: vyucena jako Svadlena, v soucasnosti
pracuje jako hospodyné v hotelu

OTEC ROK NAROZENI: 1964

ZAMESTNANT: stredoskolské vzdélani v primyslovém
oboru, v soucasnosti pracuje jako Gdrzbar v

hotelu
BRATR ROK NAROZENI: 1987

ZAMESTNANT: vysokoskolské vzdélani v ekonomickém a
divadelnim oboru, v soucasnosti pracuje
jako herec na volné noze a ucitel herectvi

na soukromé stfedni Skole

Vztah Klary s ostatnimi ¢leny rodiny by se dal oznacit za vcelku uspokojivy.

Vychova byla vedena spise formou perfekcionistického rdzu. To mélo za nasledek
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opakujici se odlouceni Klary od rodiny. Se svou rodinou v soucasnosti vychazi dobfe, ale
jejich pritomnost nevyhledava. Klafin vztah s rodinou je ovlivnén i jeji nemoci. Podle
jejiho nazoru, se rodina s jeji nemoci nikdy zcela nevyrovnala a na toto téma vzniklo
spoustu konfliktii a bolestivych hadek, kvili kterym si k rodiné vytvofila chladnéjsi
dualezitost vzdelani a s tim 1 lepsi pracovni uplatnéni. V rodin¢ se FSHSD nevyskytuje,
zadny clen rodiny touto chorobou netrpi. Matka je psychicky labilnéjsi a trpi nemoci
autoimunitniho razu, ktera je spojena s nedostate¢nou produkci Zeleza v krvi. Otec ma
problémy s vysokym krevnim tlakem a refluxem jicnu. Bratr Zddnou nemoci netrpi, za
zminku snad stoji jen astigmatismus, ktery mé diagnostikovan od puberty.

V rozvétvenéjsi ¢asti rodiny také nejsou Zadné zndmky ani projevy FSHSD.

8.3 Osobni anamnéza

8.3.1 Faze a progrese nemoci

V prenatalnim obdobi dité nejevilo zddné znamky vykazujici neobvykly pribéh
t€hotenstvi. Matka Klaru pfenaSela tyden v kuse, poté nastal pfirozeny porod bez
komplikaci. Dité¢ dostalo Zloutenku, coz je u novorozencu bézny jev. Prvni zndmky
ukazujici na mozny problém se svaly nastal kratce po porodu, kdy hol¢icka nechtéla sat
mléko od matky. Nastalo takzvané faleSné sani. Matka se snazila dité kojit 14 dni
a prikrmovat ho 1zi¢kou, méla za to, ze dcera mléko z prsu saje, ale potrava ji nestaci.
Nikoho nenapadlo, Ze hol¢icka mléko z prsu viibec nesaje. Nastal tibytek na vaze a matka
se rozhodla okamzité nasadit umélou vyzivu, mléko Feminar. HolCicka zacala pomalu
pfibyvat na vaze, mléko z lahve sala normélné. Ve 3 mésici dité ,,paslo konicky*, jemna
motorika zcela neposkozena a sila stisku byl umérna véku. Dudlik udrzela v tstech
a pouzivala jej bézné.

Chtize nastala v 1 roce Zivota. Divka nelezla po Etyfech jako jiné déti. Z polohy na
btiSe ptesla rovnou na dvé nohy a k chlzi. Zpétné vidime, Ze hol¢icka neméla dost sily
Vv koncetinach, zejména pak rukou na to, aby neomezené lezla po ¢tyfech. Oblibena byla
pro Klaru chtize v choditku, v némz se pohybovala obratné a velice rychle. Nejevila zadné

znamky myopatického Splhu, ze sedu se zvedala béznym zpiisobem, neopirala se pii tom

34



o nohy nebo o jiné pfedméty. Pfed prvnim rokem Zivota se pii chiizi pfidrzovala, po
prvnim roce uz byla chiize stabilni. Okolo 2,5 — 3 let zivota zacalo ob¢asné zakopavani
o nerovny terén. Matka se domnivala, Ze dcera je jen neobratna, dokazala upadnout i na
rovném chodniku. V tu dobu zacal ndb¢éh na nizsi svalovou tenzi. Klara od mala trpéla
obezitou a nadvahou. Byla neobratna v pohybu. S té¢locvikem méla problémy a sportovni
aktivity ¢i n¢jaké Cinnosti, které se tykaly pohybovych dovednosti se ucila déle nez ostatni
déti. Typickym piikladem byla jizda na kole, plavani ¢i brusleni. Kléara se ucila témto
sportiim priblizné 2-3 roky, nez si je zcela osvojila. Matka chtéla, aby se Klara vénovala
sportovnim aktivitdm, také proto, aby se u ni redukoval vahovy piebytek. Klara se
vénovala riznym sportim. Cvicila 5 let aerobik, chodila na mazoretky, volejbal, plavani,
brusleni, jezdila na kole. Zadny sport ji viak neuspokojoval a spiSe ji stresoval. Zlom
nastal az ve 12 letech, kdy Klara zacala hrat tenis, ktery ji velice uspokojoval. Byla
nejlepsi z tymu dévéat a méla nejsilngjsi ranu. Tady bylo patrné, ze svalova dystrofie
nebyla jesté propuknuta v plné sile.

Mluva ve véku 2,5 — 3 let byla dobra, ba velice dobra. Matka si pochvalovala dobrou
artikulaci dcery a celkovy feénicky projev. Klara uméla vyslovit v§echny pismena krom
pismene ,,R“, coz nebylo podle logopedky nic neobvyklého vzhledem k véku.
S pribyvajicimi roky se zacala artikulace horsit a nastal zacatek tkz. ,,huhfidni“. Nastala
Spatna artikulace slov, Spatné¢ vyslovovala zejména pismena ,,.B a P“. Z logopedického
hlediska byl problém s pismeny, které se pii vyslovnosti rozrazi. Upozornéni na Spatnou
vyslovnost se matce dostalo od ucitelky matefské Skoly, kde Klara nav§tévovala druhy
ro¢nik. UCcitelka doporucila navstévu logopeda s pravidelnou dochdzkou a sama se
vénovala napraveé Klafiny vyslovnosti ptimo ve Skolce. Logoped diagnostikoval Klafe
ztuhlé svaly okolo obli¢eje a zkracené patro. Néprava vyslovnosti probihala v rdmci
rozcviceni ztuhlych mimickych svaldl, a to mélo vést k lepsi vyslovnosti, krom toho matka
s Klarou doma cvicila i vyslovnost jednotlivych problematickych pismen a hlasek. Dale
byla matce natfizena cviceni jako ,,foukani do br¢ka“ nebo ,nafukovani balonki aj.,
zkratka mela s Klarou provadét vSechny aktivity, které prispivaji ke zlepseni a pohybu
mimickych svala. I ptes dirazné logopedické cviceni a napravy u Klary nenastaly néjaké
vetsi zmeny v oblasti mimickych svala a vyslovnosti. Podafilo se rozhybat pouze levou
stranu obliCeje a ust, od t¢ doby Klara disponuje kiivym usmévem. Jeji usmév je

asymetricky a prava strana obliceje je témet nehybna. Leva strana obliceje stale projevuje
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znamky néjaké svalové aktivity. Na zadost Iékafe ORL (otolaryngologa) byly Klare
vytrzeny mandle. Lékar se domnival, ze to divce pomuze s lepsi artikulaci, a predevsim
operoval s tvrzenim, Ze po zakroku Klafe zmizi tkz. ,huhnavost. Podle n¢j mluvila
vyrazné nosem, a to se melo zménit. Vytrzeni mandli ovSem na Klafinu vyslovnost ani
mluvu nosem nemélo zadny efekt, mluvila Gplné€ stejné jako pred zdkrokem. V péci
logopeda byla Klara od svych 4 let do 8 let, poté se matka rozhodla ukonc¢it logopedickou
péci. Matce se nelibil postoj logopeda k problému, ktery ji neustale opakoval, ze s Klarou
malo cvici, 1 kdyZz matka toto tvrzeni velice diirazné odmitala. Pokrok ze strany logopeda
jsou ztuhlé mimické svaly, tieba o svalovou nemoc.

Ucitelka v matetské Skole si u Klary v§imla dal§iho problému, pfislo ji, ze Klara
Spatné slysi, a tak matce doporucila navstévu lékaiky na ORL (otolaryngologii). V té
dobé¢ bylo Klafe 5 let. Lékarka na ORL ji vySettila metodou ténové audiometrie a zjistila,
ze Klara trpi neménnou sluchovou vadou se kterou se neda nic délat. Htife slysi na pravé
ucho a to 0 30 % méné a na levé ucho slysi o 12 % méné. Klara pravidelné navstévovala
ORL od 5 let do 12 let. Na poruchu sluchu dostala od 1ékatky usni naslouchatka, ktera ji
méla pomoci kompenzovat sluchovy deficit. Klafe naslouchatka vadila a odmitala je
nosit. Tvrdila, Ze ji z nich boli usi. Pfiblizn€ v 8 letech se Klara i¢astnila rutinni kontroly
pomoci ténové audiometrie, kde sestra pfisla na to, ze je Klara citlivd na vysoké tony
a pouZzivala dosud tedy Uplné€ Spatny typ usnich naslouchatek. Ihned ji byla naslouchatka
vyménéna za spravny typ a potizena indukéni smycka na televizi. Klra i tak naslouchatka
nepouzivala ani indukéni smy¢ku. Vadilo ji to po estetické strance a bylo ji to neptijemné.
Od détstvi naslouchéatka nenosi a nepouziva. Dle jejiho nazoru slySi normalné a nema
potiebu kompenzacnich pomucek.

Ve 14 letech si matka vSimla divného tkazu tykajiciho se Klafinych lopatek. Prava
lopatka ji zacala divné vystupovat atypickym zptisobem. Matka dostala strach a navstivila
s Klarou détskou praktickou I€karku, kterd ale nevéd€la, co by to mohlo znamenat.
Poslala Klaru k mistnimu neurologovi. Neurolog sd¢lil matce, Ze by se mohlo jednat
o néjaky druh svalové anomalie a zaujal stanovisko, Ze neni tfeba to fesit, ze se s tim neda
nic ud¢lat. Matka rozhot¢ena jeho vyrokem navstivila opét détskou praktickou Iékarku,
ktera Klaru poslala k jinému 1€kafi. Tentokrat k ortopedovi a odbornikovi na rehabilitaci,

ani ten nedokazal fici jakou nemoci Klara trpi, ale chtél uklidnit matku, a tak Klaru poslal
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na odborné neurologické pracovisté do Karlovych Vart, kde se Klara podrobila vysetfeni
EMG (elektromyografie). Z neurologické kliniky poslali Klaru domt s nalezem Spatné
funkcnosti svall na pravé strané téla. Stale se vSak nic nedélo a Klara nevédéla diagnozu.
Matka celou situaci konzultovala s 1ékaikou na ORL, ktera méla podezieni, jestli Klara
neni i néjak mentaln¢ zaostalej$i. Toto podezieni matka vyvratila, a tak ORL lékarka
Klaru poslala na détské neurologické ltizkové oddéleni Fakultni Thomayerovy nemocnice
v Kr¢i. Zde se Klara podrobila veSkerym vySetfenim a pomoci genetiky byla stanovena
kone¢na diagndéza FSHSD. Svalova dystrofie byla oznacena za dédi¢nou, coz bylo
pozdé&ji vyvraceno a Klafina nemoc je jednoznacné zptisobena mutaci genu. Podle taméjsi
neurolozky se Klafin stav nemél zhorSovat a nemoc se méla tykat pouze hornich koncetin,
s tim, ze Klara uz v t¢ dobé méla problémy s hlaSenim se ve Skole a s Cesanim. Na
doporuceni lékatky také okamzité ptestala aktivné hrét tenis. Stale se toho o Klafing
nemoci neveédélo dost. Klara byla od 14 let v péci fyzioterapeutd a neurologti.

V 17 letech se projevila prvni progrese nemoci do pravé dolni koncetiny. Klara
zaCala dopadat na jednu nohu. Horni koncetiny byly stabilni. V 18 letech zacala Klara
vice zakopévat a délala ji problém chiize v plochych botach (napf. v teniskach, balerinach,
aj.). Zacala nosit pouze kotnikové boty na vys§im stabilnim Sirokém podpatku, kde méla
pevné zachyceny a stabilizovany kotnik. Zacala ji dé€lat problém chtize do schodu a trapila
ji bolest pravé koncetiny. Neurolog ji na zékladé téchto pfiznakt poslal znovu na EMG
do Fakultni Thomayerovy nemocnice v Kr¢i, tentokrat uz ale na dospélé odd¢leni, kde
potvrdili ptivodni diagnézu FSHSD s mirnym myopatickym nélezem v pravé konceting.
Podle neurologa se jednalo o klasickou progresi souvisejici s FSHSD. Klara méla
postizena zdviha¢ pravé nohy, to mélo za nésledek zakopavani a horsi chiizi v plochych
botach. Klafe byla poskytnuta kompenzacni pomtcka ve formé¢ peronealni pasky, ktera ji
ovSem moc nevyhovovala a dala pfednost kotnikovym botdm. Po Kl&fin€ maturité se jeji
zdravotni stav zacal o trochu lepsit, zeyména co se tyce bolesti pravé nohy, ta ustoupila,
az se zcela vytratila a Klara je od t¢ doby bez bolesti. Od 18 do 20 let pravidelné
rehabilitovala bez vét§ich zmén. Ve 20 letech Klaru jeji dlouhodoba fyzioterapeutka,
ktera byla vynikajicim odbornikem a Klafe se vénovala nad rdmec domluvila schiizku
s uznavanym odbornikem na svalova a myopaticka onemocnéni ve Fakultni nemocnici
Motol. Kléra je od té doby v jeho péci. Klara si péci neurologa moc pochvaluje, jelikoz

podle jejich slov to bylo poprvé od stanoveni diagndzy, kdy ji nékdo vysvétlil, co nemoc
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obnasi, jaké jsou rizika a jaka jsou pozitiva nemoci, zodpoveédél ji vSechny otazky,
progndzu do budoucnosti v prubéhu nasledujicich 10 let. Ve 23 letech Klara absolvovala
rehabilitacni pobyt na lizkovém oddé€leni FN Motol. Rehabilitacni pobyt Klafe velmi
pomohl seznamit se s nejlepsimi technikami cviceni od specializovanych fyzioterapeuti.
Zaméfila se predevs§im na mékké techniky fyzioterapie, které pro jeji diagndézu maji
nejvetsi efekt. V soucasnosti Klara rehabilituje a citi se dobte, jeji zdravotni stav je

stabilni a bez vétSich progresi.

8.3.2 Psychicky dopad

Klafin psychicky stav byl misty lep$i i hor$i. V détstvi nezaznamenala zadné vyrazné
psychické ujmy. Zlom nastal v puberté, prakticky vzato hned po stanoveni diagndézy
FSHSD. To bylo Klafe 14 let. Mezi 14 a 17 lety Klara trpéla mentalni anorexii, ktera se
velice podepsala na jejim psychickém zdravi. V té dob¢ se zacaly objevovat deprese
a uzkosti, kterymi Kléra trpi dodnes. Podle Kléfina psychoterapeuta v tomto obdobi doslo
K rozvoji emocni nestability, ktera snizovala miru vyrovnani se s nemoci. Klara nemoc
zpocatku odmitala, d€lala jako, Ze se nic ned€je, nechtéla si pfipustit miru zavaznosti.
V momenté€, kdy ktomu doslo, Klafiny perfekcionistické rysy osobnosti se s tim
nedokazaly vyrovnat. Tak se u ni zacaly projevovat prvni zndmky mentdlni anorexie.
Klara méla vzdy pocit, ze musi byt perfektni, povazovala se za atraktivni a téZce se
vyrovnavala s tim, Ze se v n€em na prvni pohled lisi, a to v negativnim slova smyslu.
Jeji psychicky stav se d€lil vzdy na dobré a Spatné obdobi. KdyZz méla Klara dobré obdobi,
S nemoci bojovala state¢n¢, s humorem a nadhledem, piisobila sebejisté a vyrovnané. Jeji
Spatné obdobi bylo o poznani horsi. V tu dobu se uzavirala do sebe, podceiiovala se,
stranila se lidi, dalo by se fici, Ze trpéla mirnou formou socialni fobie, ptipadala si
ztracena a méla strach z budoucnosti.

Kdyz bylo Klafe 22 let nastal u ni pfetlak. VSechny psychické problémy se
nahromadily a ona kratkou dobu experimentovala s alkoholem a drogami. Podle jejich
slov to byla posledni faze boje s jeji nemoci. Po této zkusenosti se Klara zacala aktivné
zajimat o své zdravi, a to jak fyzické, tak psychické, zacala pravidelné navstévovat

psychoterapeuta a vénuje se pravidelné hygien¢ svoji duSe. Inklinuje k vychodnim
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budhistickym filosofiim a meditacim, které ji pfinaSeji uspokojeni. V soucasnosti se zda
Klara vyrovnanou osobnosti, kterd pfijmula vSechny negativni aspekty Zzivota

s nevylécitelnou nemoci.

8.4 Skolni anamnéza (vzdélani)

Ve 3 letech Klara nastoupila do matetské skoly. V matetské skole ji §lo vSechno, co
po ni bylo vyzadovano. Pfipravovala se tam a ucila se ¢innostem pro hladky ptestup na
zakladni Skolu. V poslednim roéniku mateiské Skoly byly Klafiny rodi¢e pozvani na
odbornou konzultaci k psycholozce, ktera se tykala budouciho plnéni povinné Skolni
dochazky. PsycholoZka rodictim sd¢lila, Ze se ji zda Klara ponékud odli$na od ostatnich,
pomalejsi a Zze nedoporucuje nastup do Skoly. Navrhla jim, aby Klara zacala chodit do
praktické Skoly, minimaln¢ alespon na rok, nez nastoupi do zékladni Skoly. Otec se proti
tomuto navrhu prudce ohradil. Rekl, Ze nevidi diivod, pro¢ by Klara méla navitévovat
praktickou Skolu, kdyz netrpi Zddnym druhem mentéalniho postizeni. Rodice se rozhodli
dat Klare odklad skolni dochazky a Klara tudiZ jesté rok zlistala v matefské Skole.

V 7 letech nastoupila Klara do prvni téidy zakladni Skoly. Prvni stupen probihal
hladce. Klara méla vzdy vynikajici studijni vysledky. Od prvni do paté tiidy méla samé
jednicky. Chovani méla téZ vynikajici, byla pratelskéa a nekonfliktni. T€lesna vychova §la
Klafe na prvnim stupni dobfe.

Ve 12 letech Klara nastoupila na druhy stupeni zakladni Skoly. Druhy stupeni u Klary
téZ probihal hladce, az na pubertalni konflikty se spoluzéky, které¢ Klara spolu se svou
nejlepsi kamaradkou vedla aZ do devatého ro¢niku. Klara méla opét vynikajici primeér,
od Sesté do devaté tfidy prospivala se samymi jednickami a s chovanim také nikdy neméla
problém. Na druhém stupni Klaru hodné potrapila télesna vychova. Zacaly se u ni
projevovat zakladni znaky jeji nemoci o kterych samoziejmé tenkrat nevédéla. M¢la
spory se svymi ucitelkami té€lesné vychovy. Té€lesna vychova ji nesla, trapila se s ni
a méla k tomu predmétu i jakysi psychicky blok. V devaté tfidé se rozhodla pozadat
détskou praktickou lékarku o osvobozeni z télesné vychovy. Lékarka Klafe vySla vstfic
a Klara tudiz od té doby byla zbavena povinnosti chodit na télesnou vychovu. S ostatnimi

pfedméty Klara problémy neméla.
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V 16 letech byla Klara pfijata na Ctyfleté gymnazium. Zde uz télesnou vychovu
absolvovat nemusela. V prvnim ro¢niku gymnazia Klara prospivala dobie, ale zacaly se
u ni objevovat prvni problémy s chtizi, za¢ala mirn¢ dopadat na jednu nohu. Ovsem vyuku
ani jeji dochazku do Skoly to nijak neovlivnilo. V druhém pololeti druhého ro¢niku
gymnazia se zacaly Klafiny zdravotni problémy prudce zhorSovat. Onemocnéla vaznou
anémii a mononukledzou. Rozhodla se tedy vzniklou situaci feSit individudlnim
vzdélavacim programem, ktery ji byl udélen. Na individualnim vzdélavacim programu
dostudovala celou stfedni Skolu. Nékolikrat se ho chtéla vzdat, ovSem jeji zdravotni stav
to neumoznoval. Treti a ¢tvrty rok gymnazia pak Klara dochazela do Skoly dle svého
uvazeni, chodila vétSinou jen na prezkouseni a testy. Ucitelé byli ke Klare vstticni
a ned¢lali ji Zadné problémy. Klara nepotiebovala na gymnaziu zvlastniho zachazeni ani
opatieni krom vét§iho ¢asového rozptylu co se dochazky tyce. Psala stejné testy jako jeji
spoluzéci, neméla ani jiné hodnoceni ani upravené zadani. Kléafina Skola byla
vicepatrovou budovou a jeji téida se nachazela v poslednim ¢tvrtém patie, coz Klafe bylo
trochu nepiijemné, jelikoZ musela zdolavat schody az do ¢tvrtého patra. Stale se zvladala
pfezouvat a nosila nejmensi formu peroneélni pasky. Ve 20 letech uspésné odmaturovala
a ukoncila tak své stfedoskolské vzdélani a GispéSné byla ptijata na vysokou skolu.

Ihned po maturité Klara nastoupila k prezen¢nimu studiu na vysoké skole Univerzity
Palackého v Olomouci, kde chtéla studovat specialné pedagogicky obor. Po nastupu na
univerzitu ihned ze Skoly odesla kvilli rodinnym diivodim a ptest¢hovala se do Prahy.
Ve 21 letech zapocala kombinované studium specidlni pedagogiky na vysoké Skole
v Praze. Vysokou Skolu studuje béznym zplisobem bez néjakého specialné
pedagogického opatieni. Nyni se vénuje ziskani bakalafského titulu a premysli

0 pokracovani vV magisterském studiu.

8.5 Pracovni anamnéza

Klara pracovala celé svoje dospivani po brigadach. Jako prvni délala pomocnou
servirku v kavarné poté pracovala jako prodavacka v obchodech s oble¢enim, s botami,
se svatebnimi a spoleCenskymi odévy nebo Sperky. Uklizela a pomahala v hotelech.
Pracovala i jako pokladni v potravinovém fetézci. Viceméné se vénovala vSemu, co se

jako brigdda naskytlo v maloméstském prostiedi. Poté co se piest¢hovala do Prahy
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odmitala dale pracovat v neperspektivnich podminkach a v préci, kterd ji psychicky
I fyzicky vycerpavala a rozhodla se pracovat ve svém oboru pomahajicich profesi.
Nejdiive pracovala jako asistentka pedagoga v soukromé matetské Skole, konkrétné
Vv jeslich. Par mésicii nato dostala nabidku délat asistentku pedagoga na 1. stupni zakladni
Skoly chlapci s poruchou autistického spektra a Aspergerovym syndromem. Nabidku
ptijala a v soucasnosti stale pracuje jako asistentka pedagoga u autistického chlapce.

V roce 2012 si Klara zazadala o poskytnuti invalidniho dichodu. Byl ji udélen
invalidni dichod tfetiho stupné. Klara tak vykonava svou praci jen na né€kolik hodin
denné. V praci nepotiebuje zadna specialni opatieni ani pomucky, svou praci vykonava

béznym zplsobem.

8.6 Vztahova a mezilidska anamnéza

Klara ma s lidmi vesmés pozitivni vazby. Nemoc se ovSem podepsala na jejim
sebevédomi. Nev¢ri si a podcetiuje se. Negativng to ovliviiuje jeji hodnotu a mé sklon se
podhodnocovat. Takto se prezentuje i navenek, obzvlasté v partnerskych vztazich. Je to
problém, ktery se Klara snazi feSit pomoci terapie, ma strach z odmitnuti a opusténi. Diky
své nemoci také trpi paranoidni pfedstavou, ze zlistane do smrti sama. Klara je rodinny
typ a je pro ni dilezité zit v pevném partnerském svazku. Pottebuje velkou davku jistoty
a stalosti jinak za¢ne trpét panikou a tzkosti. Klara se svou rodinou moc nevychazi.
V soucasnosti jsou jejich vztahy stabilni a veskrze pozitivni, ov§em ne vzdy tomu tak
bylo. V dobé¢ nejvétsiho rozpuku Klatiny nemoci byl jejich vztah hodné Spatny a Klara se
se svou rodinou dva roky stykala minimalng. V puberté méla Klara problémy se socialni
fobii, vadil ji velky pocet Zakli na gymnaziu. Nerada chodivala do $koly pfesné na cas.
Vétsinou chodila do Skoly ve vyucovaci dobu, aby se vyhnula piestavkam a mohla se po
Skole pohybovat volné a bez pritomnosti ostatnich jedinct. Tento pocit v Klare zistal do
soucasnosti. Na pirednasky na vysoké Skole také nerada chodi vcas, aby se nemusela
potkavat s davem spoluzakd. Pobyt v Praze ji ovSem nevadi a davy lidi v metru nebo
v autobusech také ne. Podle jejich slov je to jiné, nebo ona sama to tak vnima. Klara je
introvertni Zena, ma rada svij klid. Nevyhledava velkou spolecnost lidi a nerada je
sttedem pozornosti ostatnich. Kdyz ma dobré dny, dokaze velice presvédcive ptsobit jako

extrovertni jedinec. Ve spolecnosti, kde se neciti dobie se ihned stava uzavienou a tézce
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introvertni, parkrat se u ni objevily panické ataky. Klara je upfimny a kamaradsky clovék,
je hodna a lidé, ktefi ji znaji ji maji radi. Klara mé svlij okruh ptatel vétsSinou ze zakladni
a stfedni Skoly a s témi se také pravidelné¢ styka. Vaci novym lidem je podezirava
a mezilidské vztahy nenavazuje zrovna snadno. Sedne si jen s urCitym typem lidi a jak
sama fikd s malokym si mé& doopravdy co fici. Zda se, ze se snazi pracovat na svych
komunikac¢nich projevech a vztahu k druhym lidem i ke své rodiné.

Klara ovSem zdaleka nebyla vzdy introvertni osobou. Pied propuknutim nemoci byla
vesela a velice extrovertni. Byla oblibena a pozitivni. S ptfichodem nemoci se u ni zacaly
projevovat deprese, poté u ni propukla anorexie a od t¢ doby se Klara velice zménila. Jeji
noveé nabyta povaha ji zGstala, a i pfes to, Ze se snazi navratit zpét ke svému starému ja
nedokaze se dle svych slov citit jako diiv. Dle vyjadieni specialisty v oblasti psychiatrie
trpi Klara depresivné-uzkostnou poruchou. Léky nebere zadné, tvrdi, ze nejsou feSenim
a snazi se to zvladat sama pomoci meditaci a pravidelné psychoterapie.

Klara ma homosexualni orientaci a zije pouze se Zenami. Diiv chodila i s muzi, ale
nedokazala s nimi navazat trvaly konsenzualni vztah. Zeny ji ptitahovaly odjakZiva, pred
coming outem se povazovala za bisexualni, ale poté co prosla coming outem a prvnim
vztahem se Zenou ji doslo, Ze je pouze lesbicky orientovana. Klara si partnerskymi vztahy
nahrazuje hodné véci, které ji chybi, pfikladem rodinou podporu, potiebu lasky aj.
Z tohoto diivodu navazuje Klara citové vyhrocené vztahy, hodné emocné zalozené, které
jsou velice zavazujici. Problém nastane vzdy, kdyz je tieba takovy vztah ukondit. Klara
rozchody psychicky nezvlada, nezvlada opustit své pfitelkyné a byt opuSténa. Hodné
S tim bojuje a poté ma sklony k zneuZzivani ndvykovych latek. Za zminku stoji urcité jeji
nejdelsi vztah, ktery trval ¢tyfi roky. S touto zenou byla Klara zasnoubena a po rozchodu
S ni ji trvalo asi dva roky, neZ se byla schopna se s touto ztratou vyrovnat. V soucasnosti
zije Klara v partnerském vztahu se Zenou o jedenact let starSi. Jejich vztah se zda byt
v potadku a Klara je spokojend. Klara se v tomto vztahu uci realizovat nabyté védomosti
a poznatky z psychoterapie, jelikoz jeji partnerka také trpi psychickymi obtizemi

a vzhledem k tomu je tfeba, aby spolu nasly vzdy vhodny zptisob komunikace.
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8.7 Aspekty zivota s FSHSD

Pozitivni a negativni aspekty jsou zde formulovany jako zavér z pozorovani
zkoumaného subjektu a jeho blizkého okoli. Zminované aspekty nelze pouzit pro obecné
tvrzeni zahrnujici vSechny osoby trpici svalovou dystrofii. Je nutno mit na védomi
individualitu a osobnost jedince, jeho preference i psychickou odlisnost. V jednotlivych
oblastech se mize projevit urCitd konsenzualita hendikepované komunity, ovSem to neni
soucasti pozorovani. Pozorovani se zaméiuje pouze na subjekt (Klaru) a spolecnost lidi,

ve které se vyskytuje a kterd na n¢j ptimo pisobi.

8.7.1 Pozitivni aspekty

Mohlo by se zdat, Ze Zivot s nevylécitelnou nemoci zadné pozitivni aspekty do Zivota
nepiinasi. Podle nezavislého pozorovani subjektu (v tomto piipadé Klary) vyslo najevo,
Ze osoby nesouci tézké zivotni biimé maji vétsi empatii k lidem. Mnoho z nich se stava
pracovnikem v pomdhajicich profesich. Jejich hnaci silou je touha ptedat zkuSenost
ostatnim jedinclim feSici n€jaky problém stejné jako oni. Vcitit se do nic a sdélit jim, Ze
na to nejsou sami, ze to, co prozivaji uz nékdy prozival n€kdo pfed nimi a mize jim
pomoci. Klara se chce stat specialni pedagozkou a pomahat détem s vyvojovymi vadami
a specifickymi poruchami uceni. Klara nepracuje pfimo s télesné¢ postizenymi détmi
zfejm¢ z divodu nestrannosti. Chce pracovat se vSemi détmi bez rozdilu a ohledu na
hendikep. Cituji: ,,Je potieba, aby ty déti védeli, ze na to nejsou sami a Ze existuje nékdo
na koho se mohou obrdtit. “ Tato prace ji napliuje, déti ji maji radi a je vidét velka mira
empatie s takovymi détmi. Vi, jak s nimi ma mluvit, jak navazat spravny kontakt a vse to
déla viceméné intuitivné. Je pro ni snadné ziskat si divéru ditéte, a proto je to pro ni
vhodna prace. Je mozné, ze by toto povolani nevykonavala, kdyby se nesetkala
s negativni zkuSenosti v podob€ vézné nemoci. Klara ovSem dle svych slov chtéla
pomahat lidem uZz diive pfed propuknutim nemoci a zjisténi diagndzy jen utvrdilo, Ze se
chce vénovat pouze specidlné pedagogickému oboru.

Dal$im pozitivnim aspektem je jista mira odolnosti vii€i stresovym situacim v Zivote.
Jedinec si vypéstuje jakousi vnitini odolnost a rezistenci vuci situacim v zivoté, které
nemiize zménit nebo ovlivnit a se kterymi se je tfeba naugit zit. Uzce s tim souvisi

1 zklamani a bezmoc jez jsou soucasti zivota a je snadnéjsi se na né piipravit, kdyz clovék
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vi, co to obnasi. Neni jisté, zda v ptipad¢ pozorovaného subjektu tomu tak je, ale jista
mira vétsi odolnosti tam zajisté bude. V Klafing ptipadé¢ jde spis o uvédoméni Si priorit.
Vi, ze nic v zivot€ neni zadarmo a pracuje na sob¢ i na svych vykonech. Snazi se zvladat
vice nez by musela nebo nez je nutné. To vysvétluje 1 jeji volbu kombinovaného studia
a psychicky narocné prace. Vysoka skola i jeji povolani ji zaberou hodné ¢asu, nema pak
tolik prostoru na fyzickou regeneraci nutnou ke stabilizaci jeji nemoci. I pies to vsechno
si Klara nijak vyrazné nestézuje a snazi se dosdhnout svych cili.

Dalsim pozitivnim aspektem muze byt vyssi tolerance k odliSnostem a jista hrdost na
svou odli$nost. Klara je aktivnim podporovatelem hnuti za lidské prava, podporovatelem
neziskovych a nevladnich organizaci, podporovatelem genderové rovnosti
a feministického hnuti, snazi se také vetejn¢ podporovat zrovnopravnéni homosexualnich
statkli namisto registrovaného partnerstvi a v neposledni fad¢ je ¢lenkou hnuti za prava
LGBT komunity. Nesouhlasi s fungovanim statniho socialniho systému v Ceské
republice a trapi ji situace hendikepovanych ob¢anti at’ uz ve smyslu financi, bydleni nebo

Zivotni arovné.

8.7.2 Negativni aspekty

Negativnich aspekti bude bohuzel vzdy vice nez téch pozitivnich, ale je tieba se je
snazit eliminovat. Nejvétsim negativnim aspektem u pozorovaného subjektu bylo télesné
omezeni a s nim spojeny vztek a bezmoc. Omezeni, kterd se postupné vkradaji do
kazdodenniho Zivota a zdravy jedinec si jich ani nev§im4, ale pravé tyto kazdodenni
omezeni dokazou byt velice frustrujici pro Clov€ka se svalovou dystrofii. Pfikladem
muzeme u Klary uvést jeji strach ze zimniho pocasi souvisejici s nekomfortnim
pohybovanim na vefejnosti a strachem zpadu. Jeji problém s vysokopodlaznimi
tramvajemi, kde se Klara citi nejista a je ji nepiijemné do takovéto tramvaje nastupovat.
Dalsim ptikladem je sportovni omezeni, kviili kterému Klara nemliZze vykondvat Zadnou
sportovni ¢innost. Za prvé proto, ze ji fyzicky nezvladé a za druhé proto, Ze ji to nebylo
doporuceno vykonavat. Diive plavala a chodila do posilovny ani tyto aktivity dnes
nemiize provozovat diky svalové slabosti, coz Klaru trapi zejména proto, ze se nemiize
aktivné vybit a také proto, Ze je to omezujici 1 v pratelskych a partnerskych vztazich, kdy

se nemuze ucastnit urcitych kolektivnich aktivit z divodu své nemoci. Dle mého

44



pozorovani ji trapi omezeni i v mdédnim priimyslu, nemtize nosit obuv jakou by si pfala,
jelikoz pro komfortni chiizi musi nosit jen pevné kotnikové boty s mirnym podpatkem,
takze naptiklad v 1ét¢ je to pro ni nekomfortni. Dale musi nosit volné oversize svrsky,
jelikoz pod né musi schovat bederni pas, ktery ji pomaha se stabilizaci trupu, jez ji
napomaha v lepsi a stabilnéjsi chizi.

Psychické problémy jsou dal§im negativnim projevem nemoci. Od depresi, poruch
piijmu potravy az po problémy s alkoholem a jinymi ndvykovymi latkami. Psychické
pochody pozorovaného subjektu jsou sepsany a zminovany vyse. Za zminku ovSem stoji
fakt, Ze béhem pozorovani subjektu jsem byla v pfitomnosti jedné Klafiny kamaradky,
ktera trpéla svalovou dystrofii pletencové formy a jiz se nemohla pohybovat bez
invalidniho voziku. U této kamaradky se n€kolikrat projevil problémy s alkoholem, coZ
naznacuje, ze lid¢ trpici nevylécitelnou nemoci, v tomto ptipadé svalovou dystrofii maji
predispozice fesit své problémy pomoci alkoholu ¢i drog. Maji sklon k vétsi psychické
labilité¢ zejména v obdobi puberty, z pozorovani bylo zjisténo, ze starsi jedinci nemivaji
tak intenzivni pozivani a vyrovnavani se s nemoci je pro né v jistém ohledu snazsi.

Samotnou kapitolou jsou pak problémy v partnerskych vztazich, kde neni
Z pozorovani subjektu Gplné jisté, zda se jedna o negativni ¢i pozitivni aspekt. Zalezi zde
hodné na psychické vyrovnanosti, samotné osoby a jeho charismatu. Z pozorovani bylo
zjisténo, ze tak jak se sebou dany subjekt nakladéa a prezentuje se ostatnim lidem, tak ho
1 ostatni lidé vnimaji. Vztahova problematika osob se svalovou dystrofii je hodné
subjektivnim pojmem a zaleZi na kazdém samotném jedinci, ktery chce se subjektem
navazat partnersky vztah, jaké budou jeho hodnoty a preference. Zda bere télesné
postizeni jako nemoc ¢i néjaké stigma a omezeni pro jeho osobu nebo zda v nemoci nevidi
vazngj$i problém a je ochoten se pfizplsobit partnerovi, respektovat ho i jeho zdravotni
stav. Konkrétnim pozorovanim subjektu bylo vypozorovéano, ze se spole¢nost tak néjak
déli na dvé poloviny, znichZ jedna nevidi problém se vztahem s hendikepovanym
jedincem a ta druhd polovina by takovyto vztah s hendikepovanou osobou nechtéla. I pies
to ale bylo zjiSténo, ze Klara predem piedpoklada negativni postoj ostatnich Zen k jeji
osob¢ a tohoto postoje se boji a drazdi ji. Nechce si pfipustit fakt, ze by ji nékdo z jejiho
objektu zajmu mohl odmitnout z diivodu jeji nemoci. Klara je velice hrda zena a jakékoli
odmitnuti nese velice tézce, coz se poji s jejim komplexem ménécennosti a touhou byt

perfektni. Kdyz, ale takové odmitnuti nastane automaticky predpoklada, ze je to z diivodu
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svalové dystrofie i kdyz tomu mnohokrat tak neni. Nemoc se stala takovym jejim
stigmatem, kterému se snazi celit a nepodsouvat ho ostatnim. Takze v ptipadé

pozorovaného subjektu jsou partnerské vztahy negativnim aspektem.

8.8 Specialné pedagogické poznatky

V pribéhu pozorovani bylo zjiSténa nevybavenost a nepfipravenost Skoly
konkrétné jak zakladni Skoly, tak gymnazia, kam Klara dochazela néjakym opatienim
umoznujici bezbariérovy pohyb v budove, absenci schodl a podlazi nebo napiiklad
obtizim. Individudlni plan na gymndaziu byl viceméné optimalné sestaven, ale zanedbana
byla osvéta ucitelil a pripravenost na takového zaka. Piikladem miiZze byt reakce ucitele
némeckého jazyka na gymndziu, ktery nemél ponéti, ze ma Klara individualni plan
a sdelil ji, ze ji kvili velkému mnozstvi absence nebude klasifikovat. Pedagogicka rada
slouzi k tomu, aby probirala plany individudlné vzdélavacich potieb, informovala
ucitele o zacich s IVP a vytvofila ve Skole optimélni prostfedi pro takové zaky.
V soucasnosti Klara studuje vysokou Skolu, kterd by ji méla nabidnout specialné
pedagogickou pomoc Vv oblasti pohybu na akademické piadé. Klara se ovSsem rozhodla
nevyuzit této moznosti a celé studium absolvovala béZnym zplsobem.

Ze specialné pedagogického pozorovani vyplyva, ze by Skola i zaméstnavatel méli
uzpusobit prostiedi vhodné k pohybu jedince se svalovym omezenim. Redlné je ale
ziejme, Ze vétSinou tomu tak neni a Skola ani zaméstnavatel nema dost finan¢nich
prostfedki na zakoupeni bezbariérovych opatfeni/pomucek.

V kazdém Skolnim zafizeni je ze zdkona povinen pusobit vychovny poradce,
psycholog, preventista soc. patologickych jevi a specidlni pedagog. Dit€ mad moznost
se na jednoho z odbornikti v ramci Skoly kdykoli obratit, ovSem malokteré dité vyuzije
tuto moznost. Boji se konfrontace se zdkonnymi zastupci nebo vetejnym sektorem. Ma
strach o svou povést na pude Skoly, a proto je ze specialné pedagogického pozorovani
ucinnéjsi obracet se na soukromy sektor, kde se dit€¢ nemusi bat néjakého postihu nebo
vyzrazeni problému.

Pozorovany subjekt vyuzil specidlné pedagogickou podporu v malé mite. Nikdy
nevyuzil podpory, kterd mu nélezi. Klara si ovSem nikdy nestézovala a nemé v imyslu

ani v soucasnosti o specialné pedagogickou podporu zadat.

46



8.9 Shrnuti vyzkumu

Pozorovany obtize spojené s FSHSD a na jeho podkladé obtize v pohybovém
aparatu. Snizena schopnost sluchového aparatu. Uroven rozumovych schopnosti v pasmu
nadpriméru, deficity v mimickém projevu a vyslovnosti hldsek. Psychické obtize
vyzadujici psychoterapeutickou podporu ve vSech oblastech. Doporu¢eno pokracovat
Vv psychoterapeutickych sezenich a odstranovat pti¢iny projevli mirné€ psychické lability.
Potieba neustalé fyzické stimulace a vhodného rehabilitacni prostfedi. V ramci specialné
pedagogického doporuceni vhodnost omezit stresové situace, alkohol, jiné navykové
latky a dbat na zdravy zivotni styl. Vhodna vysoka koncentrace spanku a odpocinku
k dostatecné regeneraci svalové hmoty. Do budoucna doporu¢eno omezit svalové
a psychické napéti. Omezit pracovni nasazeni a kombinaci studia s praci uzptisobit
zpusobem odpovidajici FSHSD.

Kléara dle pozorovani s nemoci zcela vyrovnana neni ackoli se velice snazi byt.
Nastavd u ni pravidelnd recidiva, kdy se vraci do faze popteni nebo bezmoci. Jeji
psychické stavy se hor$i pii vyskytu vétSstho mnozstvi padi nebo pii vétsi konzumaci
alkoholu. Klara ma strach z progrese a jakoukoliv zménu nese $patné. Vétsinou to Siroké
vefejnosti nedava najevo, ale jeji nejblizsi okoli 0 tom vi. Z pozorovani je ovSem patrné,
ze usla velky kus cesty a je na tom psychicky mnohem lépe néZ pred lety. Pro Kléru je
velice diileZité mit stabilni a milujici vztah. KdyZ ma Klara vedle sebe milujici partnerku
vétSinou je velice sebevédoma a vyrovnand, tedy hlavné v zacatcich, poté se jeji
pochybnosti pomalu vraci. Proto je doporu¢eno na psychoterapiich posilovat vlastni

hodnotu a sebevédomi, aby subjekt nebyl tolik zavisly na lasce jinych lidi.
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ZAVER

Bakalatska prace je zaméfena na problematiku télesného postizeni, konkrétné¢ na
problematiku Facioskapulohumeralni svalové dystrofie. V teoretické ¢asti se zabyva
definovanim zakladnich pojmu z oblasti FSHSD a télesného postizeni. Diraz je kladen
na téma problematiky télesného hendikepu ovliviiujici edukaci, pracovni uplatnéni
zivotni turoven, psychické aspekty a socidlni vztahy jedinct stouto chorobou.
Do teoretické casti je zafazena oblast vzdélavani zakl s télesnym postizenim. Dale
moznosti Vv edukaci pomoci individualniho vzdélavaciho planu a systému podpurnych
opatieni s ohledem na Zaky S télesnym hendikepem.

Prakticka c¢ast prace sleduje v prvni fadé jednotlivé faze nemoci a progresi
zdravotniho stavu u pozorovaného subjektu. Déle sleduje, do jaké miry jsou vyuzivany
integrativni edukacni metody télesné postizené osoby ve Skole, do jaké miry je osoba
schopna uplatnit se na trhu prace. Zda navazuje kvalitni a dlouhodobé socialni vazby.
Prace ¢aste¢né sleduje, do jaké miry funguje vzajemnd komunikace mezi pozorovanou
osobou a jeji rodinou. V neposledni fadé je pozornost zaméiena na psychické projevy
souvisejici s télesnym postizenim. Sleduje negativni projevy psychického razu
a negativni navyky spojené se svalovou dystrofii a jak moc ovliviiuji Zivot pozorovaného
subjektu. Prace se snazi castecné sledovat veskeré pozitivni a negativni aspekty
souvisejici s télesnym postizenim. Zda na problematice svalové dystrofie 1ze hledat jen
negativni implikace nebo ma problematika i pozitivni implikace spojené s kvalitou zivota
pozorovaného subjektu.

Na zéklad¢ prostudované literatury a piimého pozorovani jedince
s Facioskapulohumeralni svalovou dystrofii je zfejmé, Ze je v budoucnu nutné dbat na
vzajemnou komunikaci a spolupraci mezi pedagogy, odborniky zftad 1ékafiu,
fyzioterapeuti a rodinou jedince. Dulezitd je bezesporu dostate¢na informovanost
o problematice svalovych dystrofii a t€lesného postizeni nejen pedagogt, kteii se zaky
s télesnym hendikepem pracuyji, ale také nepedagogickych pracovnikt a Siroké vetejnosti.
Ptedevsim je vhodné zvolit osobni individualni ptistup k takovym jedinciim, dostate¢nou

miru podpory a neustdlou motivaci.
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