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UvVOD

Bylo mi 12 let, kdyZ jsem se poprvé setkala s pojmem myopatie. Do nasi malé
vesnicky se piist¢hovali novi sousedé i s hol¢ickou, ktera se ode mne vékem moc nelisila.
Avsak urcité rozdily tu byly. Trpéla onemocnénim kongenitalni myopatie central core disease.
Urcitym zpiisobem ji onemocnéni omezovalo. Nesméla béhat po zahradé, jako ja. Nemohla
hrat micové hry, jako ja. Nebylo ji, ze zdravotnich divodi, dovoleno prozit “bézné* détstvi,
ale i ptes veskeré prekazky, které ji Zivot piipravil ma do dne$niho dne ismév na tvafi a chut’
do zivota.

Dnes uz vim, Ze osoby, at’ uz s jakymkoliv postiZzenim, ve vétSiné piipadu trpi pocitem
ménécennosti a nemilovnosti ba dokonce pocitem zbyte¢nosti. Prozivaji uréity strach z toho,
ze je rodina a blizci nepfijmou. Strach z “nového* zivota. Z zivota, ktery nebude napliovat
jejich hodnoty, nebude je dostatecné motivovat k dalsim a vétSim ciltim.

A proto bych chtéla svou bakalatskou praci zaméfit na zivot dospivajici divky trpici
onemocnénim kongenitalni myopatie typu central core disease. Na divku, ktera se nad svou
progndzou povznesla a §la si za svym cilem a Zije sviij plnohodnotny Zivot.

V teoretické ¢asti bych zminila a vysvétlila zakladni pojmy, které je potieba znat pro
orientaci v problematice svalové dystrofie. Na mysli mam ptedevsim vysvétleni pojmu
myopatie. Dale bych se zamétila a popsala typ myopatie, ktera byla divce diagnostikovana.
Réda bych popsala pribéh dospivani a vychovy ditéte s t€lesnym postizenim. Taktéz se
zamétfim na moznosti vzdélani téchto déti.

Jsem si védoma, Ze vyrovnat se s takovou diagnézou neni snadné. Domnivam se, Ze
pro zvladnuti této situace je zapotiebi mit u sebe pomyslnou zed’, o kterou se miizeme opfit.
Ja osobné ji nazyvam rodinou. At uz se jedna o rodinu ¢i blizké kamarady, povazuji je za
jeden z mala faktort, které dokazi ptispét k lepsimu zvladani tézkych situaci. Z tohoto divodu
bych rada vénovala par fadkt roding.

Za hlavni cil si kladu prohloubeni védomosti v problematice svalové dystrofie,

a to v oblasti dospivani, vzdélavani a vychové. Také bych chtéla poukazat na moznost, Ze
I 0soby s telesnym postizenim, konkrétné€ s myopatii, mohou zit plnohodnotny Zivot.

Pro vypracovani praktické ¢asti prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. Jako metodu
zkoumani jsem si vybrala rozhovor s divkou trpici onemocnénim myopatie central core
disease. Veskeré informace ziskané z rozhovoru budou uvetejnény anonymnée. Od této
metody si slibuji, ze dosahnu potiebnych informaci a budu moci posoudit, zda je kvalitu

zivota jedincti uspokojujici.



Pevné doufam, ze tato bakaléi'ské prace pfispéje k cesté za potvrzenim predpokladu, ze
lidé se svalovou dystrofii mohou zit plnohodnotny Zivot, pokud je jim dodéna podpora jak ze

strany rodiny, tak i ze strany odborné vetejnosti.



TEORETICKA CAST

1. MYOPATIE

Vareka (2011) uvadi myopatii, jako pojem, ktery zastfeSuje svalové onemocnéni nebo
poskozeni. Pii tomto typu onemocnéni se vyskytuje svalova bolest nebo bolest ve svalech, ale
neni to pravidlem.

Jak bylo uvedeno, jedna se pouze o nadfazené slovo. Mame nékolik typi myopatii.
Vateka (2011) rozd¢lil myopatie na vrozené a ziskané. Mezi vrozené (geneticky podminéné)
fadi napiiklad Duchenneovu svalovou dystrofii a Beckerovu svalovou dystrofii. Do ziskanych
myopatii zaradil predevsim zanétlivé myopatie, jako jsou naptiklad myalgie, dysfagie,
myopatie u systémovych onemocnéni (diabetes, endokrinopatie, akromegalie a dalsi).

Avsak my jsme se zaméfili pouze na jeden typ myopatie, a to konkrétné na
kongenitalni myopatii typu central core disease — CCD — a to vzhledem k tématu bakalaiské

prace.

1. 2 Kongenitalni myopatie typu central core disease — CCD

Podle Krause (2012) kongenitalni myopatie typu CCD je prvni popsanou kongenitalni
myopatii. Nove se fadi do skupiny core myopatii. Jedna se o autozomalné dominantni
chorobu, ale jsou zndmy 1 ptipady, kdy se mize choroba projevit i v autozomaln¢ recesivni

varianté, avSak s téz$im priabéhem nemoci.

,, Central core disease je typicka vyskytem centrdlnich jader (,, central cores ), kterd
se vyskytuji selektivne ve vidknech 1. typu, jsou charakterizovana okrouhlym defektem pri
prikazu oxidativnich enzymii (...), glykoge-fosforylazy a v PAS-reakci. Tyto oblasti maji
purpurovy nadech. (...) Centralni jadra byvaji od okolni casti sarkoplasmy oddélena uzkym
prouzkem zvySené aktivity oxidativnich enzymii a nekdy lipidu. Jadra nemusi byt lokalizovana
vzdy striktné v centru, casto se vidaji také excentricky uloZend, pripadné i dvé jadra v jednom

vidkne. © (Marikova et al., 2004, s. 224)



1. 2. 1 Ptiznaky kongenitalni myopatie typu central core disease - CCD

Prvni projevy nemoci se mohou zacit objevovat jiz v détstvi nebo v novorozeneckém
véku. Mezi projevy patii snizena pohyblivost ditéte, opozdény psychomotoricky vyvoj,
skolioza a svalova slabost.

Veskeré projevy se nejcastéji objevuji u dolnich koncetin, ale nejedna se o pravidlo.
Postizeni dolnich koncetin se mize projevovat svalovymi kiecemi, dislokaci kycli
a deformitami nohou. Casto piitomna je chiize po $pi¢kach. Na dolnich konéetinach v oblasti
stehen je postizen krej¢ovsky sval a dlouhy pfitahova¢ (musculus adductor longus). Tyto
svaly, jez jsou postizené, zajist'uji rotaci kyCelniho kloubu. V oblasti bérce jsou postizeny
svaly, které se staraji o pohyb kolenniho kloubu. (Matikova et al., 2004; Kraus, 2012)

K tomuto typu onemocnéni byva €asto pfidruzené vzacné onemocnéni tzv. maligni
hypertermie. ,,Jedna se o autozomalné dominantné dedicny syndrom, pri kterém nastavaji
silné svalové kontrakce, které zpiisobi prudkeé zvyseni teploty s naslednym obéhovym
kolapsem. “ (Rokyta et al., 2015, s. 638)

Nejcastéji vznika pii celkové anestezii. Pfi¢inou tohoto onemocnéni je postizeny
kanal, ktery slouZzi k uvoliovani vapniku. Projevuje se tachykardii, horeckou, t€zkym
dychanim a modrofialovym zbarvenim ktize z nedostatku okysli¢ené krve tzv. cyandza.
Onemocnéni maligni hypertermie se za¢ina obvykle projevovat ve véku 10 let. (Rokyta et al.,
2015; Maiikova et al., 2004)

Kongenitalni myopatie a maligni hypertermie maji spole¢nou mutaci stejného genu,
ktery je nazyvan jako ryanodinovy receptorovy gen, jez byva oznacovan zkratkou RYR1.
Tento gen koduje vapnik uvolnujici kanal na sarkoplasmatickém retikulu. V ptipadé, ze je gen
zmutovan, tak nedochazi k uvoliiovani vapenatych iontl, coz zapfi€ini, ze vapnikové kanalky
se nebudou otevirat. Tim padem nemtiZe dojit ke svalovému stahu. (Matikova et al., 2004,

Maresova a Kittnar, 2009)

1. 3 Diagnostika kongenitalni myopatie central core disease — CCD

K diagnostice se pouziva hned n¢kolik vysetfovacich metod. Jako prvni bych uvedla
subjektivni myslenku, kdy si pacient vSimne, Ze piti pohybu ¢i jiné aktivité pocituje bolesti
nékterého svalu ¢1 rovnou svalovych skupin. Nebo rodice zbystfi, Ze jejich dité je néjakym
zptisobem opozdéné oproti druhym détem. Pokud bolesti neustupuji ani poté, kdy pacient

doprava svému svalstvu klid a odpocinek, tak je vhodné navstivit neurologa.
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1. 3. 1 Neurologické vySetteni

Neurolog je odbornik v oblasti neurologie. Zabyva se diagnostikou, 1é¢bou a prevenci
nemoci a poruch centralni, periferni nervové soustavy a kosterniho svalstva.
Pro vySetteni svalovych bolesti/poruch se pouziva vysetieni pomoci reflext, kdy neurolog
pozoruje silu 1 tinavnost problémového svalstva. Déle se v oblasti neurologie miize vyuzivat
1ékatské vyseteni pomoci elektromyografu. ,, EMG zaznamendava akcni potencialy vsech
svalovych vidken spojenych do nervosvalové jednotky jako jeden hrot v zdaznamu. Hroty
vyvolané vice jednotkami se mohou scitat a vykazovat vyssi frekvenci pri zesilovani stahu

(...). “EMG je povazovan za prukazngjs$i metodu. (Rokyta et al., 2015, s. 442)

1. 3. 2 Svalova biopsie

Svalova biopsie spada do imunohistochemickych vySetieni. Jedna se o vySetfeni, které
se provadi Vv ptipadé, Ze existuje podezieni na vrozenou nebo ziskanou vadu zasahujici
svalstvo. Jelikoz se jednd o invazivni metodu, tak se pouziva az v ptipadé¢, kdy byly vSechny
méné invazivni metody aplikovany. Zakrok provadi chirurg, ktery odebere potiebny vzorek
svalové tkané, vétsinou z bérce. Svalova tkan je poté vysetfovana histologicky i cytologicky.
Zakrok probiha v celkové anestezii. Svalova biopsie dokaze odhalit svalovou dystrofii.
(Leifer, 2004)

1. 3. 3 Stanoveni hladiny kreatinkinazy

Pro onemocnéni kongenitalni myopatie typu central core disease je typicka vysoka
hladina kreatinkindzy (CK), ale nemusi se vyskytovat u vSech pacientti. Je povazovana
za nejcitlivejsi laboratorni indikator svalového poskozeni.

Kreatinkinaza je enzym, ktery se vyskytuje v buitkach pruhovaného svalstva.
Normalni hodnota tohoto enzymu by se méla pohybovat mezi 0,20 az 2,60 pkat/l. Ackoli je
hodnota CK individualni, vzhledem k celkové svalové hmot¢ jedince, neméla by prekrocit
hranici norméalnich hodnot, tedy 2,60 pkat/l. Déle se lisi u jedincti opa¢ného pohlavi a jiného
etnického pivodu. Pti postiZeni svalstva dochazi ke zvySovani hladiny CK, ktera stoupa jiz
béhem 4 — 8 hodiny po zacatku obtizi, maximalnich hodnot dosahuje po 16 — 36 hodinach.

Zvysena hladina se vyskytuje i u jinych stavi, nez je postizeni. Jedna se o fyzické

cvieni, svalova poranéni, t¢hotenstvi, operace, kiece typu grand mal, podani intramuskularni
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injekce, nadmérné uzivani alkoholu a drog, pfitomnost nadoru, onemocnéni §titné zlazy

a diabetes. (Vohanka, 2012; Vareka, 2011)

1. 4 Lécba kongenitalni myopatie typu CCD

Dosud neni zndma efektivni a jednotna 1écba, tedy 1écba, ktera by odstranovala pfic¢iny
onemocnéni. K dispozici je n€kolik variant 1écby, které vedou k posilnéni postizeného
svalstva a zmirnéni projevi nemoci. V ptipad¢, ze ke kongenitalni myopatii typu CCD je
pridruzené jiz zminované onemocnéni tzv. maligni hypertermie, tak 1é€ba medikamenty je

¢asten¢ omezend. Terapie si klade za kol pfedevsim zajisténi mobility jedince.

1. 4. 1 Fyzioterapie

Jedna se o terapii, ktera vychazi z 1é¢ebnych medicinskych postupi. Cilem této terapie
je snaha o maximalni obnoveni zdatnosti svalstva jedince. Fyzioterapeut posiluje svalstvo
jedince aktivnim a pasivnim pohybem, ¢imz zabrafiuje zhorSeni hybnosti kloubil. Prosttedky
fyzioterapie jsou 1 stimulujici metody v podob€ masirovani, hlazeni, tlaki, drZeni téla. (Miiller
etal., 2014)

Neurokineziterapie je vhodna pro jedince s poruchami pohyblivosti, tedy i pro déti
S onemocnénim myopatie central core disease. Jedna se o neinvazivni terapii pohybem,
vyuziva soubor specidlnich cviceni, pozic a poloh. Neurokineziterapie ma vypracované
cviceni, které pisobi na regulaci svalového napéti svalti dolnich a hornich koncetin, dale
u svalli ramen, artikula¢nich organ i svalstva zad, hrudniku a bficha. Taktéz zahrnuje
postupy zlepSujici funkénost kloubti a Slach. Obsahem cviceni s détmi s kongenitalni myopatii
je neinvazivni naprava stavl ztuhlosti a sniZené pohyblivosti Achillovy $lachy a snaha o
obnoveni opérné funkce chodidla. (Neurokineziterapie, © 2017; Neurokineziterapie —

konkretizace obsahu, © 2017; Neurokineziterapie — neinvazivni terapie pohybem, © 2017)

1. 4. 2 Hippoterapie a canisterapie

Hippoterapie je fazena pod fyzioterapii. Jedna se o terapii, kdy dochazi k souladu
trojrozmérného pohybu koniského hibetu a pohybu klienta. Na koniském hibetu se da sed¢t,
lezet, klecet, opirat se o baldny 1 polStare. Terapii vede fyzioterapeut, ktery je specialistou
Vv oboru hippoterapie. Terapeut urcuje terapeuticky plan, vybere vhodného kon¢ i vhodné

metody pro daného klienta. Dllezité je i stanovent si cile terapie. Pfi tomto typu terapie si
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klient cvici koordinaci a rovnovahu téla, zpeviuje a protahuje svalstvo. (Lantelme-Faisan,
2016)

Canisterapie je taky vhodna metoda ke zmirnéni projevii kongenitalni myopatie. Jedna
se o 1écebny kontakt klienta se psem. Terapie patii mezi velmi oblibené, jelikoz pes je
povazovan za nejblizsiho ptitele, ktery ziistava pii nas i v tézkych Zivotnich situacich. Mezi
nejcastéjsi formy canisterapie patii mazleni se psem, hlazeni psa, hry se psem s vyuzitim
jednotlivych pomucek a péce o srst psa. Tyto formy terapie pisobi na klienta uvolnujicim
dojmem, dochazi ke zdokonalovani motorickych funkci i ke stimulaci t€lesnych funkci.
(Miiller, 2012)

1.4. 3 Vodolécba

Zakladatelem této metody je Vinzenz Priessnitz. Probiha v lazenskych mistech, kde se
vyuziva piirodnich 1é¢ebnych zdrojt, tedy 1éCivych vod, rostlinnych extraktt a éterickych
olejui. Pfi tomto typu 1écby jde pfedevsim o fadu aplikaci chladné a teplé vody. Vodolécba ma
n¢kolik forem terapie, naptiklad polévani, omyvani, sprchovani, otéry, odrhovani, skotské
stiiky, kartdCovani a teplé ¢i studené obklady. V rdmci vodolécby je nabizeno klientim
nékolik druhi koupeli, perlickova, podvodni masaz, uhli¢ité koupele atd. V piipadé potieby je
vodolécba stiidana s relaxa¢nim klidem na Itzku. (Jandova, 2009; Babkova a Pipalova, 2006)

,,» U podvodni masdze piisobime tlakem vodniho paprsku masaz kiize, podkoZi a
povrchovych svalovych vrstev u pacienta, ktery sedi ve vane. Tlak vodniho paprsku vyvola
nejprve lokalni anémii, a pak reaktivni hyperémii. (...) Perlickova koupel vznika vhanénim
mirného proudu vzduchu pres perlickovy rost, takze dochazi jen k jemnému taktilnimu
drazdeni pokozky. Perlickové vany byvaji vétsinou uzpusobeny i k aplikaci na trup (...).
(Geltner a Koutny, 2014, s. 75)

Do tohoto typu terapie si dovolime uvést plavani, jelikoz i tento obycejny pohyb je
povazovan za vhodnou lécebnou metodu u kongenitalni myopatie. Ve vod¢ se snizuje svalové
nap¢ti, a tak docilime toho, Ze si svalstvo i klouby na chvili odpoc¢inou od otfesu kazdodenni

chiize. Plavani ma pfinos 1 pro dychaci funkce. Velkou vyhodou je finan¢ni nenaro¢nost.
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2. DITE S MYOPATII CENTRAL CORE DISEASE V RODINE

2. 1 Reakce rodiny na dité s postizenim

Vsichni rodice se té§i na narozeni svého ditéte, ale co kdyz dité jevi znamky
télesného postizeni? Jak reaguje rodina, kterd tuto zpravu ani v nejmensim necekala?

,,Situace rodiny s postizenym clenem je velmi nestandardni prakticky ve vsech
ohledech a pro vsechny cleny. Uz narozeni ditete se zavaznou vadou nebo poruchou je natolik
slozita udalost, ze byva nekdy dokonce srovnavana napriklad s umrtim clena rodiny. I v tomto
pripadé totiz rodina prochazi krizi a musi resit mnoho diilezitych otazek, menit radu svych
predstav a rozhodnuti, zpracovavat nemdlo novych zazitkii. Reakce rodiny v takové situaci
prochazi obdobné jako pri jinych zatéZovych situacich nékolika fazemi charakteristickymi pro
proces zvladani (...). “ (Slowik, 2016, s. 34)

Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni central core disease spada do problematiky
somatopedie, si dovolujeme vychézet z publikace, jeZ zmitluje jednotlivé ¢asti, faze procesu
zvladani z pohledu obecné specialni pedagogiky, tj. nezamétuje se na jednotliva postiZeni.

Prvni ¢ast procesu byva nazyvana jako faze Soku a popteni. Rodi¢tim se zhrouti
veskeré nadé¢je a ocekavani, odmitaji uverit diagnoze. Doufaji v zézrak, Ze onemocnéni se
zvrati. Jankovsky (2001) popisuje fazi popteni jako omyl, kdy si rodice fikaji, ze to nemtize
byt pravda, véii tomu, Ze se vSe vysvétli. Jankovsky (2001) toto uvadi jako taktiku, kde cilem
je nepfipustit si to. Rodi¢e neustale hledaji jiné odborniky v nadéji, Ze se jim dostane
priznivejsi zpravy. Slowik (2016) v této ¢asti zdiraziuje dilezitost citlivého jednani,

a pfedevsim dostatek informaci o daném onemocnéni, znevyhodnéni ¢i postiZeni. Idealni
situace by byla, kdyby doslo ke zprostfedkovani rané péce. V dnesni dobé lze této situaci
predejit diky prenatalni diagnostice.

Druha faze se tyka akceptace a vyrovnavani se s problémem. Rodice se pomalu
zacinaji vyrovnavat s realitou a uci se ji pfijmout. Ale jesté pred Uiplnou akceptaci se Casto
objevuje stadium, které nazyva Jankovsky (2001) jako faze agrese: ,, Rodic¢e napadaji
(obvinuji) bud’ sebe navzajem (samozrejmé véetné autoagrese), pripadné ventiluji své
agresivni pocity na zdravotnickém persondlu, a to zejména setkaji-li se s néjakou nevhodnou
(iatrogenni) poznamkou ¢i pristupem. Casto je agrese namiiena proti lékari, ktery
nepriznivou diagnozu stanovil. (...) Snad to Ize psychologicky vysvetlit tim, ze rodice vnimaji
celou situaci jako velikou nespravedinost, kterou mohou zdanlivé eliminovat tim, ze sami

udélaji nespravedinost jinou. “ (Jankovsky, 2001, s. 51) Fazi agrese stiidaji deprese a izkosti.

14



Rodi¢e maji pocit selhani, dokonce si vzniklou situaci vysvétluji jako trest za nejriznéjsi
prohtesky v jejich zivoté. Deprese a tizkosti mohou zpusobit stud za své dit€ s postizenim,
rodi¢e maji tendence zit v ustrani. A z tohoto diivodu je velmi diilezita podpora a pomoc ze
strany $irsi rodiny, ptibuznych a ptatel, ale i odbornikti. Teprve po téchto nelehkych stadii
nasleduje akceptace a vyrovnani se s problémem. Rodice ptijimaji fakt, Ze maji dité

s postizenim. Hledaji feseni do budoucna, vyhledavaji kontakty s jinymi rodici, ktefi se
nachazi ve stejné situaci a snazi si vzajemné pomoci. (Sowik, 2016; Jankovsky, 2001)

Tteti etapa a zarovei posledni pojednava o smifeni a realismu. Rodice si uvédomuji
skutecnost, coz vede k jejimu pfijeti. Realisticky vnimaji osobnost ditéte, realisticky premysli
nad jeho moznostmi a piedpoklady, tak aby dosahli dalsiho vyvoje. (Slowik, 2016)

Vyse uvedené faze odpovidaji optimalnimu prib&hu, avSak jsou situace, kdy ke
konecnym fazim, tedy fazim smifeni, rodice nedojdou. V pribéhu procesu zvladani této
nelehké situace muze dojit k samotnému odmitnuti ditéte s postizenim. Dité je nasledné
umisténo do stavni péce. MiiZe nastat i situace, kdy se dit¢ s postizenim stane teréem
agresivity rodicii, coz lze chapat jako bolestnou reakci. Dité je jiné nez ostatni a neni
naptiklad schopno naplnit ocekévani rodi¢l, které do néj vkladali. U otcli miiZe nastat situace,

kdy maji nutkani rodinu opustit, t€Z se jedna o uték od problému. (Jankovsky, 2001)

2. 2 Vliv postiZzeni na osobnost ditéte

., Dité, které ma pohybovou vadu od narozeni nebo ziskanou v raném détstvi, zpocatku
o ni viibec nevi. Postupné si zacind uvédomovat sviij nedostatek tim, Ze se srovndva se
zdravymi détmi a ostatnimi lidmi. Od tohoto okamziku ovliviiuje dana odlisnost jeho
psychicky stav a rozvoj jeho osobnosti. Potrebuje proto takini vedeni, laskyplné prostiedi

a rozumné vychovatele. “ (Monatova, 1996, s. 17)

Nize uvadime jednotlivé vyvojové obdobi, které vzdy zamétujeme predevsim na vyvoj
pohybu zdravého ditéte versus dité télesné postizené. Srovnavame, v cem se vyvoj lisi
a Vv ¢em je dite s t€lesnym postizenim omezovano.

Obdobi novorozence probih4 od narozeni do 28. dne po narozeni. Hlavni ¢innost
novorozence je predevsim spanek, pfijimani potravy a vyprazdiovani se. Tyto ¢innosti patii
mezi nepodminéné (vrozen¢) reflexy. V novorozeneckém obdobi nelze mluvit o n¢jakém
omezeni pohybu, dokonce ani rodice ¢i 1€kati nejsou vzdy schopni zpozorovat vrozené télesné
postizeni.

Obdobi kojence trva od 28. dne do 12 mésicii véku. Dité se zac¢ind seznamovat Se
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svym nejbliz§im okolim. Kojenecké obdobi ukazuje zakladni vrozené dispozice ditéte — jeho
predpoklady pro interakci s okolnim svétem a pro socialni interakci s lidmi. Omakava

a prohlizi si jednotlivé predméty napiiklad svou lahev a hracky. Béhem kojeneckého obdobi
se dité uc¢i postupné ovladat jednotlivé ¢asti téla. Dit€ zacina obracet hlavicku za zdrojem
zvuku, ¢i sleduje pohybujici se predméty. Volné pohybuje koncetinami, které pokréuje a
nasledn¢ natahuje. V leZe na biisku je kojenec schopen po 2. mésici zvedat hlavicku a ke
konci kojeneckého obdobi zveda spolecné s hlavickou 1 horni ¢ast hrudniku, ptfi¢emz se opira
0 pokrcené paze. Avsak dité télesné postizené zacina zvedat hlavicku pozdéji. V 6. mésici se
dité pridrzi podanych prsti a pritahuje se do sedu. S oporou dokaze sedét vzptimené, s hlavou
pevnou a s pateti zaktivenou jen v bedrech. Bez opory je schopno se udrzet jen chvili. Taktéz
zvlada uchopovani vétsich predmétt. V 7. mésici se dité udrzi ve stoje tplné, pokud jej
pfidrZzujeme za ruce. Osmy aZ devaty mésic je velmi dilezity. Dité¢ dokazZe sedét pevné

a vzptimen¢, dovede se i sdm posadit. Dité s télesnym postizenim si sedne az po 15. mésici.
Zacina prvni aktivni lokomoce — lezeni. Dité zacina umysIn¢ poustét hracky a sleduje jejich
pad zrakem. V 10. mé&sici je dité v lezeni po kolenou jisté a mnohem rychlejsi, cozZ mu
umoziuje rychleji poznavat okolni svét. Celkovy pfehled vSak ziskava, az kdyz se postavi a
zacina chodit pod¢l ohradky. Kolem 12. mésice zacina dité S prvnimi nedokonalymi

a samostatnymi kroky, ale chodi pouze, kdyZ je vedeno za ruku. (Langmeier a Krejcitfova,
2006; Kraus a Sandera, 1964)

., Vratime-li se K vyvoji ditéte od 6 do 12 mésicui, vidime, Ze pokrok v oblasti pohybové prindsi
pokrok i do oblasti dusevni. Uz tehdy, kdyz se dité posadi, rozsiri a zvétsi se znacné jeho
moznosti videt vice véci a videét je tak a z takového uhlu jako lidé dospéeli. Kdyz dité zacne lézt,

v e

V oblasti psychiky jsou pocatky chiize. Moznost pohybu se tim jesté vice rozsiri, predméty se je
vice ,, priblizi“, manipulace s predméty se nyni déje i vstoje. (...) U télesné postizeného ditéte
je podobna moznost poznavani jevii okolniho svéta a ziskavani viastnich zkusenosti znacné
omezend. Jeho pohybové mozZnosti mu nedavaji tolik prileZitosti, je omezena moznost
bezprostredniho poznavani a psychika se zacina ve vyvoji opozdovat. To jsou primé nasledky
télesného postizeni v dusevni oblasti ditéte. * (Kraus a Sandera, 1964, s. 139-140)

Obdobi batolete je vymezeno od prvniho roku do tfetiho roku Zivota. Mezi 13. a 15.
mésicem je chlize nejista, Casto padd a od 15. mésice je chlize jisté;si, pada ziidka a dovede
utikat. Ve dvou letech zivota chodi vzptimené a za¢ina mluvit. Dokéze 1épe zvladat

nerovnosti terénu a bez potizi piekracovat prah apod. Co se tyce chlize do schodt, dité ze

zacatku do schodt jen leze, ale brzy (okolo 18. mésice) chodi nahoru dobte, kdyZ je vedeno
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za jednu ruku. Ve dvou letech vétsina déti jde do schodt i bez ptidrzovani. Chlize ze schoda
vyvoje probihaji mnohem pomaleji. Pfed tietim rokem se dité uci jezdit na trojkolce, sankéach
a skakat do nékolika centimetrii. Chlizi ma uz jistou a bezpecnou. Mimo pohybové ¢innosti se
dit¢ nadale seznamuje s okolnim svétem, navazuje vztah s vrstevniky, rozviji si slovni zasobu
a zaCina kreslit.

Dit¢ s télesnym postizenim nebyva ve tiech letech tolik socidln€ vyspélé jako dité
zdravé. Nedostava se tak Casto do styku s jinymi détmi a praktické dovednosti s okolnim
svétem ziskava stale pomaleji, jelikoz velmi Casto nemize délat to, co jeho zdravi vrstevnici.
Taktéz rodice omezuji dite s t€lesnym postizenim z obavy néjakého urazu nebo onemocnéni.
Rodice si ¢asto neuvédomuji, ze kdyz za dité vSe udélaji, tak mu berou moznost dal§iho
rozvoje. (Langmeier a Krejéifova, 2006; Kraus a Sandera, 1964)

Predskolni vek ditéte je obdobi zhruba od 3 do 6 let, tzv. v€k matetské skoly. Trileté
dité zakoncilo svou diilezitou etapu — naucilo se chodit a béhat. Dité se v pohybu a koordinaci
stale zlepSuje a zdokonaluje, taktéz zlepSuje eleganci pohybu. V obdobi 4. a 5. roku chodi do
schodil 1 ze schodil sebejisté, rychle a bezpecné sttidavym krokem. B¢h je rychly a bezpecny,
skace obéma nohama zaroven. Zvysuje se obratnost ruky, 1épe hazi, nez chyta. Dit¢ dokaze
skakat po jedné noze. Motorika se neustale zlepSuje diky neustalé ¢innosti a pohybu. V 5
letech je dité schopno se samostatné obléct i svléct. Obouva si boty a zkousi si zavazat
tkani¢ku. Sestileté dité skace z 30 cm vysky a dopada na $picky. Je schopné stat na jedné noze
se zavienyma o¢ima. Zac¢ina si s ostatnimi détmi hrat podle vzoru pracovni ¢innosti
dospélych. (Langmeier a Krejé¢ifova, 2006; Kraus a Sandera, 1964)

,, U predskolniho télesné postizeného ditéte vystupuji do popredi stale vice (kromé
primych nasledku postiZeni) socialni nasledky télesného postizeni. Je to hlavné viiv rodinné
vychovy, zvysend moznost vyrazeni ditéte z prirozeného deétského kolektivu, omezeni ucasti na
prirozenych détskych hrach. Velmi nebezpecnym druhem socialnich nasledkii jsou ustrky, ale
pravé tak zbytecné ulevy télesné postizenému ditéti. (...) Takové dité si pomalu zvyka na to, Ze
nemusi vynakladat vétsi usili pri ziskavani Zadoucich predmétii a iispéchii. “ (Kraus a Sandera,
1964, s. 143-144)

Mladsi skolni vek ditéte je v rozmezi od 6-7 roku zivota, znama nastupem do zakladni
Skoly, do 11-12 let, kdy se zacinaji objevovat prvni znamky pohlavniho dospivani. Svalova
sila ditéte je vetsi. S tim souvisi zajem o pohybové hry a sportovni vykony. Motorické
dovednosti nezavisi pouze na véku, ale i na tom, zda jsou vhodné€ podporovany. Dité se

dostava béhem Skolni dochazky do odlisné spolecenské situace. Ditéti piibyvaji povinnosti
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v podobé ptipravy do skoly a zodpovédnost. Dité je pravidelné hodnoceno, jak uciteli, tak
rodici i svymi spoluzaky. Pohybovy vyvoj ditéte se neustale zlepsuje, pohyby jsou ucelenéjsi
a presné&jsi. Déti behaji, skacou, hazi mi¢em, hraji hry na rychlost apod. (Langmeier a
Krejcitova, 2006; Kraus a Sandera, 1964)

Pro harmonicky vyvoj ditéte je velmi dulezita pochvala, pozitivni odezva, motivace
a vykon ditéte. Casto se stava, Ze pravé absence evokuje v ditéti pocit méndcennosti. V tomto
obdobi mé dité potiebu se identifikovat, vytvaii si sviij nazor a uvédomuje si svou sexualni
identitu. (Jankovsky, 2001) D¢ti s télesnym postizenim podavaji slabsi vykony a ztraceji tak
zajem o pohybové aktivity. Dité si je v tomto obdobi védomo svych zdarh a nezdart a je
schopno se porovnavat s vykony ostatnich déti. Coz souvisi i se zac¢lenénim do skupiny,
jelikoZ postaveni ditéte ve skupin€ vétSinou urcuje télesnd sila a obratnost. Jedinci, kteti jsou
slabi byvaji asto samotafi. Jini dokdZou své nedostatky kompenzovat v jinych aktivitach, pro

které maji vlohy. (Langmeier a Krej¢itova, 2006)

2. 3 Dospivani ditéte s télesnym postizenim a vybér vhodného povolani

Stiedni skolni vék je obdobi dospivani, které probiha od 11 do 15. roku zivota ditéte.
Obdobi dospivani se nazyva puberta. U déti se zacinaji objevovat sekundarni pohlavni znaky.
Dospivajici cht&ji o viem rozhodovat sami, cht&ji byt samostatni. Casto se opiraji o své
vrstevniky nez o rodic¢e. Svéfuji jim své touhy, pfani a sny. Pubescenti se snaZi napodobovat
jednani dospélych — mluvou a chovanim (koufeni). Dospivajici se chtéji zbavit kontroly
a chtéji rozhodovat o sobé sami. PoZaduji vétsi volnost. V tomto obdobi probihaji prvni
platonické lasky. Cim starsi je dité s t&lesnym postizenim, tim 1épe pfeméahé nasledky svého
postiZeni a v dob¢€ dospivani je vyrovnava. Jelikoz uz tolik nezaleZi na stupni postiZeni, ale
spise na rozumovych vlastnostech. Problémem jsou vsak nasledky socialni. (Vagnerova,
2012; Kraus a Sandera, 1964) Dle Jankovského (2001) je pubescent velmi citlivy na to, jak
vypada. Jakékoliv odliSnosti od svych vrstevnikill jsou zdrojem riznych traumat, které
ohrozuji jeho dalsi vyvoj. Dal§im spoustécem stresu a frustrace je neuspokojovani sexualnich
potieb.

Soucasti dospivani a ukonceni povinné Skolni dochazky se objevuje dalsi prekazka
v podobé¢ spravného vybéru povoléni ¢i dalsich skol. Co se tyce ptedevsim toho zaméstnani,
tak déti télesn€ postizené maji moznost uplatnéni podstatné nizsi nez déti zdravé. Musi se brat
V tvahu vSechna hlediska. Pfedevs§im dité musi jevit n€jaky zajem ¢i nadSeni pro zvoleny

obor. K praci musi spliiovat predpoklady télesné, ale i dusevni. Dale si musi dité spole¢né
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s rodi¢i promyslet, zda je zvoleny obor uplatnitelny v dnesni spole¢nosti. Dal§im
rozhodujicim faktorem je moznost technického ptizptsobeni pracovisté vzhledem k danému
postizeni ditéte.

Kraus spole¢né s Sanderou (1964) uvadi, Zze nejvhodnéj§im typem zaméstnani je
duSevniho rdzu. A to z toho divodu, Ze se z pohledu dusevni stranky vyrovnavaji zdravym
jedinctim a télesné postizeni se ztraci do pozadi.

Nyni se budeme vénovat povolanim, které jsou vhodné pro osoby s myopatii central
core disease, jelikoz prave toto onemocnéni je jadrem nasi bakalarské prace.

Pfi tomto typu onemocnéni je volba povolani velmi naro¢nd. Dulezité je ptihlizet
k celkové hybnosti pacienta, zda je jiz odkazan na vozik ¢i se stale dokaze pohybovat
samostatn€. Bereme v uvahu, Ze rozumova uroven je zachovana. Ve vétsiné piipadech je
nejvhodnéjsi volbou pokracovani ve studiu na stfednich odbornych skolach ¢i gymnézii.
Jedinci se tak uklidni a pocity bezmocnosti se vytrati. AvSak u jedinct, ktefi uz nejsou
schopni se pohybovat samostatné, se doporucuje dalkova forma studia, jelikoz doprava do
Skoly je pro studenta velmi naro¢na a nékdy i nemozna (tfidy ve vySSich patrech, Skola bez
vytahy apod.). V prib¢hu studia se velmi €asto ukaze, zda jedinec bude schopen pracovat ve
zvoleném oboru, protoze myopaticky proces se ve vétsin€ pripada bud’ to zpomali, nebo se
I zastavi. Mezi vhodné povolani pro jedince trpicim onemocnénim myopatie central core
disase patii napiiklad administrativni prace, piekladatelstvi riiznych publikacich nebo v
mensSich call centrech. Je vhodné vybirat budouci zaméstnani tak, aby bylo mozné jej
vykonavat i doma, kdyby se nahodou zdravotni stav mladistvého zhorsil. (Kraus a Sandera,

1964)
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3. VYCHOVA DITETE S TELESNYM POSTIZENIM

Pti zpracovavani této kapitoly jsme vychdzeli z toho, ze onemocnéni central core
disease spada do oblasti télesného postizeni, a proto je kapitola zpracovana z pohledu
somatopedie, tedy bez zaméfeni na jiz zminované onemocnéni.

Termin vychova pojmenovava zadmérny proces, ktery rozviji u jedinct citové
a rozumové schopnosti, jejich postoje a zplisoby chovani, které vyhovuji danym
spoleCenskym normam jednotlivych skupin ve spole¢nosti. Vychova se zna¢né podili na
utvareni osobnosti jedince s cilem dosahnout maximalniho vSestranného rozvoje.

(Renotiérova a Bendova, 2005)

3. 1 Podminky vychovy

Aby bylo dosaZeno stanovené¢ho vychovného cile, tak musi ucitel nebo vychovatel,
télesné postizenych, nemocnych a zdravotné oslabenych jedinct, znat podminky vychovy,

které se déli na vnitini a vnéjsi neboli subjektivni a objektivni.

3. 1. 1 Vnitini podminky

Vnitini podminky neboli subjektivni se tedy tykaji samotného jedince, jeho celkového
télesného a psychického vyvoje a stavu. Mezi vnitini podminky patii predevs§im zdravotni
stav — somatické a psychické zvlastnosti. Kazdy zdravotni stav jedince je vysoce individualni.
Zalezi na typu onemocnéni, jeji 1éCitelnosti, stupni a druhu télesného postizeni. Zdravotni stav
je definovan diagno6zou, na které se podili hned n¢kolik odborniki, naptiklad 1ékaf,
psycholog, specialni pedagog, socidlni pracovnik apod. Dilezitou informaci pro vychovu
ditéte je lokalizace poruchy hybnosti (postizeni dolnich ¢i hornich koncetin, postizeni jedné
nebo obou koncetin, postiZeni hlavy, patete atd.).

DalS8im kritériem je doba, kdy doslo k omezeni hybnosti, zdali se jedné o vrozené nebo
ziskané pohybové postizeni. U vrozen¢ho postiZeni lze predpokladat, ze adaptaci na omezeni
bude jedinec zvladat Iépe nez u postiZeni ziskaného. U ziskaného postiZeni je rozhodujici
uroven vyvoje ditéte, dale rozsah zkusSenosti, dovednosti a jejich kvalita. Pfi vychové je
zapotiebi dbat 1 na charakterové vlastnosti, podle kterych jsme schopni pracovat ¢i
vychovéavat dité, snadnéji poté volime vychovné metody ¢i zasady. Pfi vychoveé bychom
nem¢éli zapominat na psychicky stav postizeného ditéte, predevsim potfeby emocni. Davat
ditéti najevo, Ze 1 ptes jeho postiZzeni jej mame radi.
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Mezi vnitini podminky vychovy spadd i mentalni schopnost ditéte. Déti s télesnym
postizenim mohou reprezentovat bud’ to nadprimérnou mentalni schopnost, primérnou
mentalni schopnost anebo lehky podprimér mentalni schopnosti ¢i hlubokou mentalni
retardaci.

Posledni a zaroveit neméné dulezitou slozkou vnitinich podminek je dorozumivaci
schopnost ditéte. Pokud neni dité schopno se dorozumivat mluvenou feci ¢i psanim, tak je to
opravdu zavazna prekazka v ramci spolecenského zaclenéni se. Jednak je pro dité velmi
obtizné navazat kontakt s vrstevniky, pfedevS§im intaktnimi a taky to znemoznuje aplikaci

vychovnych a pracovnich ukolt. (Kabele et al., 1982; Renoti¢rova a Bendova, 2005)

3. 1. 2 Vn¢j$i podminky

Mezi vnéj$i podminky patii zejména podminky materiadlniho, spole¢enského
a vychovného prostiedi. AvSak prvni misto zaujima rodina, ktera je priméarni vychovnou
instituci. Je pfimo nutnosti, aby pedagogicky pracovnik dokézal spolupracovat s rodinnymi
Cleny.

Do vnéjsich podminek vychovy spadaji materidlni podminky. Jak ma dité
ptizplisobeno prostiedi kolem sebe. Domov, ¢i kazdé socidlni zatizeni by mélo spliiovat
naroky znevyhodnéni ditéte — naptiklad specidlni vytahy, bezbariérové prostiedi, schodolezy,
¢i zvedaci ploSiny.

Spolecenské prostiedi je v uz§im slova smyslu prostiedi, ve kterém se vyskytuji ty
nejblizsi osoby, které s danym ditétem komunikuji, spolupracuji a ziji. V ptipadé, Ze je dite
V socidlnim zafizeni, tak jeho spolecenskym prostiedim je personal daného zafizeni,
poptipad¢ dalsi ubytované déti. Pokud je dité doma a dochazi do Skoly, tak jeho spoleCenské
prostiedi tvofi rodinni ptislusnici a ucitelé spolu se Zaky daného Skolského zatizeni.
Vzhledem k tomu, ze déti s postizenim jsou velmi citlivé na jakykoliv nespravny vychovny
zasah, tak je potieba, aby ti, ktefi tvoti spolecenské prostiedi, méli taktni ptistup, presvédcivé
a pravdivé jednani. Pfi vychové neni na Skodu mit osobni ptiklad télesné postizeného ¢loveka,
ktery i ptes své znevyhodnéni doséhl a dosahuje uspéchli v osobnim zivoté, ale i v pracovnim.
Nikdy je totiz nebude nic motivovat vice nez praveé osobni piiklad jedince s podobnou
diagnoézou.

ReZim dne taktéz tvoii vnéj$i podminky vychovy. Jedna se o urCitou pravidelnost
jednotlivych ¢innosti a relaxace béhem dne. Dité ma piehled o jednotlivém dni, vi, co se bude

dit a na co se ma pfipravit. Dité tedy neni zbyte¢né stresovano necekanymi udalostmi. Rezim
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dne se samoziejme, v piipadé pobytu v nékterém ze socidlnich ¢i zdravotnickych zafizeni,
ptizptisobuje vuci 1éCebnym rehabilitaénim proceduram. Takze veskeré vychovné aktivity
jsou podiizeny prave 1é¢ebnému procesu. Na rezimu dne je tedy nutna spoluprace 1ékaiskych
odbornikli a vychovnych pracovnikd.

Soucasti 1é¢ebného procesu je i pohybovy rezim. Jsou realizovany pouze ty pohybové
aktivity, které nezhorsuji zdravotni stav, ba naopak podporuji a rozvijeji hybnost. Pro
vychovné plisobeni je potieba znat stupné pohybové aktivity. Prvni stupen predstavuje
jedince, ktery musi lezet v naprostém klidu a neni tedy na misté vychovné zaméstnani. Druhy
stupen je charakteristicky pro jedince, ktefi musi taktéz lezet, ale je mozné realizovat
vychovné aktivity pomoci zrakovych ¢i sluchovych podnéta. Treti stupeii je typicky tim, ze
déti musi lezet, ale jsou schopny zvladnout jednoduché grafické ¢innosti. Ctvrty stupeti je
urcen pro déti, které mohou sedét a vénovat se vytvarnym ¢innostem. Pfi patém stupni
pohybové aktivity se dité pohybuje po mistnosti, pii ¢emz je i schopné se vénovat
nenaro¢nym vychovnym aktivitam. Jedinec, ktery se miize pohybovat i ve venkovnim
prostiedi, ucastnit se pod dohledem vychovatele her, prochdzek ¢i jinych aktivit, spada do
Sestého stupné. Posledni stupeii, tedy sedmy zahrnuje déti, které se mtizou pln€ vénovat

pohybovym ¢innostem. (Kabele et al, 1982; Renotiérova a Bendova, 2005)

3. 2 Obsah vychovy

Vychova osob s omezenou hybnosti se rozdéluje do péti sloZzek — rozumova, télesna,
mravni, pracovni a esteticka.

SloZka rozumova predstavuje rozvoj védomosti a dovednosti, za ucelem zatazeni
jedincu s télesnym postizenim do pracovniho a spolecenského prostiedi. Taktéz uci déti
poznavacim procestim, uci je, jak si spravné osvojovat poznatky z rznych véd a rozviji
intelektudlni schopnosti. Rozumova slozka vychovy posiluje vili a sebevédomi Zaka, uci jej
k samostatnosti, péstuje aktivni postoj ke vzdélani, praci a zivotu. Dale se zak uéi respektovat
sva omezeni, kterd z postizeni vyplyva. Soucasti rozumové slozky je navazovani kontakti,
komunikace, planovani cilt kratkodobych, ale i dlouhodobych a vytvéreni si vlastni identity.
Rozumova sloZka je povaZzovéana za podptirny prostfedek, nosné rameno pro dalsi rozvoj.

T¢lesna slozka vychovy se snazi o optimalizaci télesné zdatnosti, zaroven predchézi
zhorSeni zdravotniho stavu a pohybovych dovednosti. Nabidka pohybovych aktivit je
samoziejmé ovlivnéna typem a stupném télesného postizeni. Mezi nejoblibené;jsi vSak patii
plavani, jelikoZ se ve vodé uvoliiuje svalové napéti, takze dochazi k relaxaci a odpo€inku.
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Jako dalsi pohybové aktivity mizeme uvést handbike, basketbal na voziku, monoski ¢i
boccia. Vychovatel zde zastupuje roli koordinétora a instruktora sportovnich ¢innosti.

Dalsi slozkou je mravni vychova. Ukolem této sloZky je seznamit jedince s t&lesnym
postizenim se zasady slusSného chovani, mravniho védomi a citéni. Diilezitym tkolem mravni
slozky je navazovani vztaht, coz je ptredpokladem pro tispéSnou integraci osob s télesnym
postizenim do spole¢nosti. Vychovatel by mél predstavovat vzor slusného a spravného
chovani, mél by déti motivovat a podporovat.

Pracovni slozka ma jedince naucit kladnému vztahu k pracovni ¢innosti. Podporuje
jejich samostatnost a sob&stacnost, zadroven posiluje jejich sebediivéru a rozviji motoriku.
Dtivodem pracovni vychovy je utvrzeni pravidelného pracovniho rezimu. V détském véku je
pracovni vychova vedena formou hry. Vysledky z dobie provedené prace poté vyvolavaji
Vv jedincich pozitivni pocity, a pfedev§im pocit uzitecnosti a sebeuplatnéni. Dllezitymi
zasadami v rdmci pracovni vychovy je respektovani individualnich zvlastnosti, dodrzovani
pracovniho rezimu a pozadavk® na hygienu pracovniho prostiedi. Ukolem vychovného
pracovnika je budovani pracovnich navyki a vytvéteni pozitivniho vztahu k praci. Pracovni
vychova zahrnuje naptiklad tyto aktivity: ruéni prace, prace s textiliemi, papirem,
ptirodninami, praci na pocitaci apod.

Posledni slozkou je estetickd vychova, ktera ¢aste¢né navazuje a doplituje mravni
vychovu. M4 za ukol rozvijet ¢innost smyslovych, pohybovych organti a podporovat kladny
pfistup k Zivotu. Soucasti slozky je 1 proces poznavaci — riizné exkurze, vystavy uméleckych
d¢l, Cetba literarnich dél, poslech hudby atd. Vyznam je 1 spole€ensky, kdy si jedinec vytvari
svlj osobni vkus a uci se péci o zevnéjSek. Do estetické slozky bychom mohli uvést
muzikoterapii, biblioterapii, dramaterapii a arteterapii. Vychovatel by m¢l predev§im

respektovat individualitu kazdého ditéte. (Kébele et al., 1982; Renotiérova a Bendova, 2005)

Na zakladé obecnych poznatkii o vychoveé zaki s télesnym postizenim a o onemocnéni
myopatie central core disease se pokusime stanovit zasady vychovy. Vychazime
z predpokladu, Ze k myopatii central core disease neni pfidruZzené Zadné jiné postiZeni.
Dité s myopatii central core disease je schopno samostatné komunikovat. Zdravotni stav jej
omezuje v pohybu a znepfijemniuje mu rizné aktivity svalovymi kie¢emi. Vzhledem k tomu,
Ze myopatie central core disease je vrozenad, tak by se mél jedinec s omezenim hybnosti 1épe
vypotadavat. Dit€ by mélo mit uzptisobené prostiedi dle individualnich potieb (vytah,
schodolezy, zdvihaci ploSiny apod.). Rodice by pfedevs§im neméli zamezovat styku

S ostatnimi vrstevniky, brani tak ditéti zaclenéni se do spole€nosti. Jedinec s myopatii central

23



core disease by nemél byt omezovan v pohybu, sam Si urci, které pohyby mu jsou ptijemné

a které nikoliv. Déle by se méli rodice vyvarovat pfehnané péci a doptat ditéti s myopatii
central core disease urcitou svobodu. Dité by se mélo ucit samostatnosti, takze bézné denni
aktivity by za néj urcit€¢ neméli plnit rodi¢e. To, Ze dit€ ma omezenou hybnost neni diivod
omezit navstévy vzdélavacich a kulturnich akci. Dité se nebude citit omezovano, a predevsim
nebude mit strach ze spolecnosti vice lidi. Na zavér je potfeba zminit dilezitost pochvaly,
ktera dit¢ motivuje k dalSim a lepSim vysledkim. Nesmime zapominat ani na projevy lasky

a porozumeéni.
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4. VZDELAVANI DITETE S TELESNYM POSTIZENIM

V této kapitole se zamétujeme na moznosti vzdélavani déti s t€lesnym postizenim
béhem Skolniho véku (6-15 let) a dorostu (15-18 let). Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni
myopatie central core disease se fadi do oblasti somatopedie, tak jsme kapitolu o vzdélavani
zpracovali pohledem obecnym, tedy bez piimého zaméteni na onemocnéni myopatie central
core disease.

Povinna $kolni dochazka, ktera ¢ini devét let, zacina v 6. roce ditéte. Do Skoly dité
nastupuje ve Skolni rok, ktery nasleduje po dovrseni Sestého roku zivota ditéte.

O piipravenosti zaka na $kolni dochazku rozhoduje pedagogicko-psychologicka poradna nebo
specialni pedagogické centrum, ve kterych jsou provadéna odborné vysetteni. Dité zralé pro
Skolu by mélo byt fyzicky, dusevné a télesné vyspéelé, vychovné pripravené, a predevsim
schopné se pfizpiisobit novym socidlnim situacim. Pokud neni dité dostate¢né vysp¢lé, tak mu
feditel skoly smi se souhlasem zakonnych zastupct ulozit odklad Skolni dochazky, avsak to
muze pouze dvakrat, tedy do osmého roku ditéte. Nejcastéji se vSak jedinciim s télesnym
postizenim doporuéuje odklad $kolni dochazky o jeden rok. (Kraus a Sandera, 1964)

Zak mize byt vzdélavan v ramei individudlni & skupinové integrace, ve §kole ziizené
pro zaky se zdravotnim postizenim, v zakladni skole praktické a specidlni pro télesné
postizené nebo formou inkluze. Pokud forma individualni integrace zakovi se zdravotnim
postizenim vyhovuje jeho podminkdm a potfebam, tak je dit€ pfednostné vzdélavano v ramci
integrace v béznych skolach. (Kraus a Sandera, 1964; Kantor et al., 2013; Fischer a Skoda,
2008)

Integrace je charakteristicka tim, Ze dité s t€lesnym postiZenim navstévuje béZnou
zakladni Skolu. AvSak neZ nastane integrace, tak se musi dit€ na tuto zménu pfipravit. Dité by
mélo byt adaptabilni a umét ovladat své pocity, tak aby nenarusovalo priubéh vyucovani.
Dulezitou podminkou jsou dostate¢né rozumové schopnosti, tak aby bylo schopno zvladat
ucivo dle IVP, které vétsinou astetné kopiruje SVP. Druh postizeni nesmi vyzadovat
nadmérny individudlni pfistup, nebot’ by mohlo dojit k negativnimu pfistupu ze strany
ostatnich déti a jejich rodicu. Pred ndstupem do Skoly by nemélo byt dité stresovano.

Ucitel ma za ukol pfed nastupem integrovaného ditéte ptipravit spoluzéky, potieba jim
vysvétlit problémy ditéte, nejlepsi metodou je vSak praktickd ukazka. Nechat déti, aby si
zkusily napftiklad jizdu na voziku, praci jednou rukou nebo psani tsty. Taktéz Skola se na
pfichod Zaka musi pfipravit a to tak, Ze zajisti maximalné moznou mobilitu Zaka, specialni

pracovni pomucky ¢i relaxaéni kouty.
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Zak pracuje podle IVP (individuélni vzd&lavaci plan), uéebni plan je piizptisobovan
vuci jeho potiebam. V ptipadé, ze zak s télesnym postizenim nema pridruzenou dalsi formu
postizeni, pfedev§im smyslovou ¢i mentalni retardaci, tak by mél zvladat ramcovy vzdélavaci
plan bézné zakladni Skoly. Ale oproti intaktnim détem ma moznost si ucivo rozlozit do desiti
ro¢nikd.

Rozvrh zaka odpovidé rozvrhu celé tfidy, takze se spoluzaky ma stejny pocet hodin,
neni nikterak odd&lovan od kolektivu. Skola spolupracuje s odbornym pracovistém
(pedagogicko-psychologické poradny a specialni pedagogické centrum) a samoziejmé
s rodinou zaka. V piipadé, ze ma dité k sob¢ asistenta pedagoga, tak ucitel celou vyuku
nenechava pouze na asistentovi, ale zapojuje zaka do bézného ucebniho procesu — zaka
vyvolava, zkousi, zapojuje do riiznych aktivit a kontroluje domaci ptipravu. Skupinova
integrace se 1isi pouze tim, Ze je zakl se zdravotnim postizenim vice, v jedné tiidé se muze

nachazet napiiklad aZ tfi déti. (Fischer a Skoda, 2008; Kantor et al., 2013)

Skoly ziizené pro Zaky s télesnym postizenim a zakladni $koly praktické a specialni
pro télesné postizené maji vyhodu prostiedi, jsou zafizené bezbariéroveé. Disponuji dobrou
dostupnosti do jednotlivych u¢eben, mistnosti (jako naptiklad toalety), taktéz nabizeji
parkovani, co nejblize ke vstupu do budovy. Dale jsou Skoly vybaveny specialnimi vytahy
nebo plosinami. Skola svym zakéim miiZze nabidnout dostate¢né mnozstvi kompenzaé¢nich
pomtcek v podobé otocného disku, elektrického zvedaku, prkna k pfesunu, polohovaciho
luzka, riznych polstarkli, adaptovanych klavesnic, spinaci, protiskluzné podlozky apod.
V ptipadé, Ze pii je pii Skole rehabilitacni oddélent, tak zaci dochédzi v pribéhu vyucovani na
rehabilitace, fyzikalni terapie &i na vodolé&bu. Skola se v tomto ptipadé domlouva
s rehabilitacnim oddé€lenim tak, aby dité nezameskavalo alesponi ty dilezité predméty, takze
na lécbu chodi naptiklad v dobé télesné, vytvarné ¢i hudebni vychové. Neékteré skoly maji
V nabidce 1 specializované terapie jako je muzikoterapie, canisterapie, arteterapie Ci
biblioterapie. Ttidy jsou vétSinou rozdéleny po 6-14 détech, u zakt, kteti maji t€zké zdravotni
postiZeni, je pocet déti ve tiid€ upraven na 4-6. Vyuka je n€kdy potieba individualizovat,
jelikoz se v jedné tfidé mlze sejit hned nékolik odlisnych ro¢nikii. Ucitel si tedy musi
piipravovat rizné aktivity ¢i samostatné prace pro zaky, kterym se nemuze v dany ¢as
veénovat, nebo vyuzit asistenta pedagoga. U kazdého ditéte si musi ucitel najit vhodny typ
komunikace a styl zkouseni. (Kantor et al., 2013)

Inkluze je forma vzdé€lavani, kdy se déti ned€li na intaktni a déti s postizenim. Cilem

je, aby vSechny déti z jedné izemni oblasti navs§tévovaly stejnou mistni Skolu a byly
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vzdélavany podle svych schopnosti, nadani a zajmi. Taktéz se snazi o vymizeni Skatulkovani,
neudava tedy zadné rozdily mezi jedinci. Détem s télesnym postizenim se dostane tolik
podpory, kolik zrovna budou potiebovat. Ucitel respektuje vSechna riizna specifika a potieby

déti s télesnym postizenim. (Hajkova, Strnadova, 2010)

Po ukonceni devatého ro¢niku zakladni Skoly, tedy povinné skolni dochazky, se dité
spolecné s rodi¢i domlouva, kam dal. Jestlize dit€¢ nema pfidruzenou dalsi formu postizeni,
predevsim smyslovou, nebo mentalni retardaci, tak by se dalo fici, ze mé vice moznosti.
Déti si vétSinou vybiraji bud’ to odborné stiedni Skoly nebo gymndzia. V kazdém ptipad¢ je
vhodnéjsi volit $koly zamétené na humanitni obory, vzhledem k télesnému postizeni. I pies
to, Ze zdravotni stav ditéte se pozastavil nebo zlepsil, musi vzdy rodi¢ pocitat i s moznosti, ze
se zdravotni stav miiZe zhorSit. VEtSinou se snazi rodice spole¢né s détmi vybirat Skoly, tak
aby bylo dit¢ v budoucnosti uplatitelné a samoziejmé, aby ho skola bavila. Dalsim a velmi
dialezitym faktorem pro vybér skoly je dostupnost. Vybrana Skola by méla byt, pokud mozno
bezbariérove zatizena pro volny a snazsi pohyb déti na voziku. V piipad¢ potieby ditcte
vlastnit 1 nékteré specialni, kompenzacni pomucky. Cokoliv, co miize ditéti s télesnym
postiZzenim usnadnit proces vzdélavani je dulezité. (Kantor et al., 2013)

V publikaci Telesné postizené dité: psychologie, lécba a vychova uvadi Kraus
spole¢né se Sanderou (1975) za vhodné stiedni §koly pro déti trpici myopatii, ty, které své
zaky ptipravuji na administrativni praci ¢i piekladatelskou ¢innost. Zdiraziuji fakt, ze
vystudovany obor by mél byt flexibilni, co se ty¢e mista vykonu prace. A to z toho diivodu,
aby bylo mozné praci vykonavat z pohodli domova, kdyby se zdravotni stav jedince nahle
zhorsil. Zamezi se tak situaci, kdy jedinec pfijde nenadale o praci a je odkdzan na pomoc od

svych nejblizsich.
4.1 Legislativa

Vzdélavani v Ceské republice zastiesuje zékon ¢. 561/2004 Sb., ktery pojednava
0 predskolnim, zakladnim, sttednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani.

Skolsky zakon zahrnuje § 16, ktery pojednava o podpoie vzdélavani déti, zaka
a studentl se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Vymezuje termin — dit€, Zak, student se
specidlnim vzdélavacimi potfebami jako osobu, kterd k naplnéni svych vzdélavacich moznosti
a uzivani svych prav potiebuje poskytnuti podptirnych opatreni. Podptirna opatieni spocivaji
V nezbytnych tpravach ve vzdelavani, odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostiedi

nebo jinym zivotnim podminkdm ditéte, Zaka nebo studenta. Déti, Zaci, studenti maji pravo na
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bezplatné poskytovani podptrnych opatfeni skolou a Skolskym zafizenim.
Podptirna opatieni se déli do péti stupnd, podle organiza¢ni, pedagogické a finan¢ni
naroc¢nosti. Jednotlivé stupné podpiirnych opatieni 1ze kombinovat. (Zakon ¢. 561/2004 Sb.,

© 2010-2017)

4. 1. 2 Stupné podptirnych opatieni

1. stupen podplirnych opatieni vymezuje bézné dostupné metody, které maji pti
spravné aplikaci pasobit jako prevence zhorSovani Skolni tispé$nosti zaka. Podplrna opatieni
identifikuji pedagogicti pracovnici dané Skoly. Realizaci podptrnych opatieni zajist'uji
vyucujici ve tfid¢, konzultuji je v poradenském pracovisti ¢i v poradenském zatizeni. Do
podpiirnych opatieni prvniho stupné spada naptiklad uprava zasedaciho potadku, Gprava
¢asovych limitl, uprava prestavek mezi hodinami, v planovani ¢asu straveného ve Skole
mimo vyucovani, zaddvani mensich celkti ke zpracovani. Mezi pomicky patii napiiklad
bézné dostupné ucebnice, doplnéné o materidly na procvi¢ovani probrané latky, materidly

Kk vizualizaci u¢iva. Pii vzdélavani lze vyuzit plan pedagogické podpory.

2. stupen podpurnych opatieni zafazuje specialné-pedagogické metody a formy prace,
které je mozné realizovat tak, aby neomezovaly vzdélavani ostatnich zaki. Opatieni se
realizuji na doporuceni Skolskych poradenskych zatfizeni. Vyuka zdka probihd vétSinou
spolecné se tfidou. Pomucky druhého stupné podptrnych opatieni nejsou ptilis finanéné
naro¢né (zjednodusené vyukové materialy, nastavce na psaci potieby, psani na PC, upravené
rysovaci soupravy apod.). Zak je vzdélavan pomoci planu pedagogické podpory, & IVP.
Moznost i daliiho pedagogického asistenta (1 hodina tydn&). Zak ma narok na zvyseni

finan¢nich prostredki ze statniho rozpoctu odpovidajici potfebam zaka.

3. stupeii podplirnych opatieni se realizuje na zakladé doporuceni skolskych
poradenskych zafizeni. Skola tizce s danymi §kolskymi poradenskymi zatizenimi
spolupracuje. Potteba vyuzivat specialni formy, metody a postupy vyuky. Rovnéz rozsifené
formy hodnoceni zéka. Vzdélavani je uskutecniovano pomoci IVP. Mezi pomtcky patii
specidlni ucebnice, didaktické, kompenzacni a rehabilitacni pomiicky. Podle potieb zaka lze
snizit pocet zakl ve tfide. Sluzby asistenta pedagoga (5—8 hodin tydné). Je 1 moZnost
prodlouzeni studia, nejvyse viak o jeden rok. Zakiim v tfetim stupni podpirnych opatfeni

nalezi navySeni finan¢nich prostfedku dle potieb zéka.
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4. stupen podptrnych opatfeni vyzaduje upravy v organizaci a pribéhu vzdélavani.
Opatieni jsou realizovano na zakladé doporuéeni SPZ. Zak je vzdélavan podle IVP. Vyuziva
pomiicky. Ve vétsing piipadt potieba Gpravy pracovniho mista. U nékterych zaki 1ze
vyuzivat nahradni formy komunikace. Potfeba asistenta pedagoga s odbornou kvalifikaci,
vyuzivana i u pfijimacich, zavérecnych a maturitnich zkousek. Lze vyuzit moznosti
prodlouzeni povinné skolni dochazky o jeden rok. V pfipad¢ stiedni nebo vyssi odborné Skoly
1ze prodlouzit studium o dva roky. Souc¢asti podpirnych opatieni ctvrtého stupné je
pravidelna vyuka predméti specialné-pedagogické péce. Zakam néaleZi navyseni finanénich

prostiedkil dle potfeb zaka.

5. stupen podpurnych opatieni vyzaduje nejvyssi miru pfizptsobeni organizace,
obsahu, formy a metod vzdélavani vici vzdélavacim potiebam zaka. Obsah uciva je
modifikovan a v ptipadé potieby i redukovan. Zaci se vzdélavaji pomoci IVP. P¥i vzdélavani
vyuzivaji specidlni ucebnice, alternativni vyukové materidly, specidlni didaktické,
kompenzacni a rehabilitacni pomtcky. Nutnd je i1 Gprava pracovniho prostoru zdka. Potieba
dalsiho pedagogického pracovnika, ktery se bude podilet na vyuce, ale i na dalSich Skolnich
aktivitach souvisejicich se vzdélavanim. V piipad¢ potieby je zajistovana domaci vyuka, na
které se podili pedagogové ptipadné pracovnik SPC. Podpiirné opatieni vychéazeji
z doporuceni SPZ. Zakam néleZi navyseni finanénich prostiedki dle potieb Zaka. (Stupné

podpurnych opatieni, © 2015-2017)

Na zéklad€ obecnych poznatkl 0 vzdélavani zaki s télesnym
postiZeni @ 0 onemocnéni myopatie central core disease vyvozujeme pro vzdélavani osob
S myopatii central core disease tyto zasady: bezbariérovy ptistup Skolni budovy, vzdélavani
podle individualniho planu, osvobozeni z télesné vychovy anebo moznost vyuky aplikované
pohybové aktivity, ¢i jeji nahrazeni potiebnymi predméty (Cesky jazyk, matematika apod.).
V ptipad€ pobytu ¢i vétsi absence zdka bychom doporucili dodani studijnich materiali
a moznost konzultacich s uciteli danych predmétd.

Za ptedpokladu, ze dit€¢ nema jiné postizeni nez télesné, doporucili bychom vzdélavani

formou integrace.
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5. RODINA JAKO NEJVETSI PODPORA

Co je to vlastné€ rodina? Je to nejspis pojem, jez se nemeni ani s posunem casu jako
tieba spolec¢nost a vztahy mezi lidmi, jen se zménila pravidla v doméacnosti.

,,Rodina je obecné chapana jako nejpiivodnéjsi, nejprirozenéjsi a nejdiilezitéjsi lidska
skupina a instituce, jako ekonomicka jednotka i jako zakladni stavebni prvek socialnich

struktur. “ (Reichel, 2008, s. 177)

,,Rodina je mala primdrni spolecenska skupina zaloZena na svazku muze a zeny, na
pokrevnim vztahu rodicii a déti. (...) Tvori spolecnou domdcnost, jejiz ¢lenové plni

spolecensky urcené a uznané role vyplyvajici ze souziti. “ (Klima et al, 2016, s. 27)

Clovék se stava &lenem rodiny jiz od chvile svého zrozeni. Zakladni funkci rodiny je
funkce socializacni. V podstaté nam poskytuje socidlni prostiedi v némz, jako déti, vyristame
a socializujeme se. Mezi dalsi funkce spada socialné-reprodukéni, kulturné-reprodukéni,
terapeuticko-pecovatelska, vychovné-vzdélavaci a obranna. (Reichel, 2008)

Kdyz si uvédomime veskeré potieby ditéte, tak zjistime, ze rodina zaujima
nezastupitelné misto.

Véfime tomu, Ze i v piipad¢ narozeni ditéte s postiZenim se situace neméni. Ano,
rodice tato zprava zfejmé na néjakou dobu zasahne, budou se s ni vniting prat, ale ve vétSiné
pripadi dité pfijmou za své, ptijmou ho takové, jake je. Po cely Zivot mu budou oporou,
budou se snazit o co nejvetsi rozvoj dovednosti, socializaci a pokud mozno i o rozvoj
rozumovych schopnosti. Spole¢né budou absolvovat navstévy 1ékaitd, pobyty v laznich ¢i
rizné typy terapii. Vzdy se rodice snazi pro dité¢ udélat maximum. Myslime si, Ze se zacnou
aktivné zajimat o problematiku postizeni, budou hledat rizné formy, metody ¢i aktivity, které
by ditéti trochu ulevily ¢i zptijemnily pohyb. Z kazdého tspéchu ditéte budou mit radost,
kterou budou davat patfi¢n€ najevo. Budou na své dité pysni, co vSe dokéaze i pfes své
znevyhodnéni. Veskerd podpora a laska od rodinnych ¢lent bude davat ditéti motivaci
k v&tsim vykonim.

Proto si myslime, Ze rodina je opravdu dulezita, dokaze dat ditéti tolik lasky, podpory
a moznosti jako nikdo jiny. Dokaze s nimi sdilet upfimné radost a pIn¢ je podporovat v jejich
snech i cilech. Rodina je pro déti s postizenim, a nejen pro né, ale vlastn€ pro vsechny déti,

naruci bezpeci, lasky, podpory, pochopeni a radosti.
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6. PRAKTICKA CAST

6. 1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je prohloubeni si informaci, o jiz zmifiovaném onemocnéni myopatie
central core disease. AvSak naSim hlavnim cilem je poukazat na moznost, ze 1 jedinci

S myopatii central core disease jsou schopni zit plnohodnotny zivot.

6.2 Dil¢i cile vyzkumu

V névaznosti na prostudovanou literaturu jsme vyzkum zaméfili na tii tematické
okruhy, a to onemocnéni central core disease, Vychovu a dospivani, vzdélavani osob

S myopatii central core disease.

6. 3 Metoda vyzkumu

Pro vypracovani praktické ¢asti bakalaiské prace jsme zvolili kvalitativni vyzkumné
Setfeni. Jako vyzkumnou metodu jsme vybrali nestrukturovany rozhovor.

Jedna se o metodu shromazd’ovani dat prosttednictvim verbalni komunikace mezi
vyzkumnym pracovnikem a respondentem. Vyhodou rozhovoru oproti jinym vyzkumnym
metoddm je navdzani osobniho kontaktu, ktery umoziuje hlubsi proniknuti do postoji
respondenta. Dalsi vyhodou je, Ze miizeme sledovat reakce respondenta na otazky ndmi
kladené¢ a v pripad€ nutnosti usmérnit pribéh rozhovoru.

Nestrukturovany rozhovor jsme vybrali z toho diivodu, Ze je velmi blizi k ptirozené
komunikaci. Vyzkumny pracovnik nema pfipravenou piesnou formulaci otazek a jejich
poradi. Je tedy na tazateli, aby ur¢il, které informace je potfeba od respondenta ziskat. Tazatel
se tedy miize volné vracet k nejasnym bodim ve vypovédi respondenta. (Chraska, 2016)

Od této metody si slibujeme ziskani podrobnégjSich informaci a osobnich zkuSenosti

tykajici se onemocnéni myopatie central core disease.

6. 4 Organice vyzkumu

Jako prvni jsme oslovili respondentku s myopatii central core disease, seznamili jsme
ji s ucelem a cilem prace a zaroven jsme ji ubezpe€ili, Ze zlstane v naprosté anonymité. Divka
s nestrukturovanym rozhovorem souhlasila. S respondentkou jsme uskutec¢nili celkem tii

schiizky. Na kazdé schlizce jsme se vénovali jinému tematickému okruhu (onemocnéni
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myopatie central core disease, détstvi, vychova a dospivani, vzdélavani).
Nestrukturovany rozhovor byl veden v pratelském duchu. Rozhovor byl ¢astecné
propojovan povidanim si mimo téma bakalarské prace, jelikoz nékteré otazky se tykaly
Ptepis rozhovoru naleznete v ptiloze. Pasaze, které se netykaly pfedmeétu bakalarské

préace byly odstranény.
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7. INTERPRETACE ZISKANYCH DAT

7.1 Onemocnéni myopatie central core disease

Onemocnéni central core disease je geneticky vrozené. Avsak ihned po narozeni
nezpozorovatelné. Rodice si kolem 18. mésice zivota divky vS§imli napadné chiize po
Spickach. Znepokojovalo je, ze nedoslapovala na celou nohu. Rodice postupné navstévovali
1ékai'ské odborniky, pfevazné neurology. Divka navstivila neurologa v Buchlovicich, Brné
a v Praze. Neustale si ji pfehazovali a dlouho dobu si nevédéli rady. Divka podstoupila
nékolik testl, avSak test na maligni hypertermii teprve ukéazal, ze onemocnéni, které ji trapi je
myopatie central core disease. Maligni hypertermie se totiz velmi ¢asto objevuje pii
onemocnéni myopatie CCD. Divka méla test na maligni hypertermii pozitivni, ale jeji
priznaky se u divky nevyskytuji. Podle doktora je mozné, Ze se test ve 20 % piipadt mili.

Onemocnéni myopatie central core disease se nikdy v rodin€ neobjevilo. Avsak divka
a jeji bratr onemocnénim trpi. Bratr divky mé& onemocnéni v mensim méftitku, dalo by se fici,
ze ho obcasna slabost svalstva nijak zvlaSt neomezuje. Jak tikd divka, tii kilometry pé&si chlize
neni pro né&j prekazkou.

Onemocnéni se projevuje svalovymi kie¢emi, které divka pocituje neustale, ale
pokazdé v jiné intenzité. Jsou dny, kdy jsou bolesti natolik silné, Ze divka nesnese na svych
koncetinach ani kalhoty, pouze je udrzuje v teple pod tenkou dekou. Bolestivé dny sttida pocit
slabosti dolnich koncetin. At uz jsou dny vice ¢i mén¢ bolestivé, vzdy bude pocitovat
nepiijemné brnéni nohou.

Divka si od bolesti ulevuje teplou koupeli, nebo se prohiiva se svym psem, ktery ma
zkousky z canisterapie. Vyhodou vycvi¢eného psa je, Ze vydrzi dlouho dobu v klidu. Dale si
pomaha od bolesti pomoci medikament na 1ékaisky piedpis jako je Gabapentin a Doreta.

Kazdym rokem navstévuje fyzioterapeuta a neurologa, jinak se doktorim, pokud mtize
rada vyhne.

Aktuélné planuje zakoupeni elektrického voziku, a to z toho diivodu, Ze v okoli
bydlisté je velké prevySeni v podob¢ kopct a neni natolik fyzicky zdatnd, aby to zvladala
samostatné na mechanickém voziku. Pfed tim, neZ dojde k zakoupeni, je potieba ziskat
souhlas neurologa, ortopeda, psychologa, fyzioterapeuta a o¢niho Iékafe. Divka zatim ¢eka na
vyjadreni vysledného verdiktu.

Jako kompenza¢ni pomticky vyuziva berle a vozik. Pfesuny z auta nebo na postel

zvlada vétSinou sama. Déle vyuZziva bezbariérovy vytah, ktery pofidili pied dvéma lety. Pfi
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rekonstrukci domu rozsitovali §itku dvefi pro lepsi pohyb na voziku. Divka uvadi, ze
v pripad¢, kdy ma velké bolesti, se neptemisti do pfizemi ani pomoci vytahu.

Divka v ramci utlumeni bolesti jezdivala na mési¢ni pobyty do lazni. V dobé, kdy
neméla uzavienou diagnozu navstivila 1ldzné€ ur¢ené pro revmatiky. Hlavni 1écebnou ktirou byl
bazén se studenou vodou, kterd ji v zadném ptipadé neudélala dobte. Dale jezdila do Losin
a do Janskych lazni. Pti lazenském pobytu navstévovala v okoli skolu, aby ve Skole tolik
nezameskala. V laznich se zacastnila nékolik procedur — bazén, perlickové koupele, masaze,
skupinovy télocvik, individualni rehabilitace. AvSak mezi oblibené procedury pattily masaze
a perlickové koupele. Pfi poslednim pobytu v ldznich se ji nohy nespravily, ba naopak doslo
doby dalsi pobyt v ldznich neriskovala.

Divka je o své nemoci informovana pouze z ust 1ékafii. Sama se o podrobnéjsi
informace nezajima. Lékartim vefi a pokazdé dostane od nich uspokojivé informace. Hlavné

je rada, ze vi, co ji je. Pouze rodice si vyhledali par odbornych ¢lankii.

7.2 Vychova a dospivani

Divka byla se svou vychovou spokojena. M¢la samoziejmé starostlivé rodice, kteti
0 ni méli strach, ale zaroven ji uméli doptat volnost. VZdy m¢li jen jednu podminku a to, aby
si vzala s sebou vozik. Rodi¢e vzdy pomysleli na situaci, kdyby ji nahodou zacaly bolet nohy,
tak aby si mohla sednout. Nikdy se nevyhybala svym povinnostem, nebyla ani osvobozena od
domacich praci. Musela mit uklizeny pokoj jako kazdé druhé dité. Ale ptesto vSechno bylo
babicka (ze strany matky), u té divka nesméla délat viibec nic. Naopak to bylo u babicky
druhé (z otcové strany), ta divku nutila do vSeho, co d¢€lali ostatni, divka si musela fikat
0 pauzu. Nyni uz babicka chape, ze nevydrzi tak dlouho na nohach jako ostatni. Takze
Vv piipadg, Ze se jde délat n&jaka brigada, napiiklad sbirani Svestek ¢€i hrabani sena, tak si
babicka vola divku do kuchyné. Divka na zavér podotyka, Ze kdyz byla mala, tak mivala nohy
oznacila rodiCe za hyperprotektivni (moc pecujici, pfehnané starostlivi).

Dospivani ¢ili pubertu prozila divka bézné. Jediné, co ji minulo bylo obrazeni hospod,
jelikoZz ji v pohybu omezoval vozik. V dospivani tedy méla problém spiSe se zaclenénim,
jelikoZ vrstevnici méli odliSné z4jmy. SpoluZaci navstévovali hospody, jezdili na spontanni

vylety a zazivali rizné dobrodruzstvi. Divka si byla jista, ze by zvladla naptiklad vstat brzo
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rano a jet vlakem do Prahy, objet ji na voziku, ale taky si byla védoma, Ze by dalsi tfi dny
stravila v bolestech, a tak radéji ztistdvala doma. Pubertu méla pomérné klidnou, jelikoz se
spiSe pohybovala v kruhu dospé€lych nez v kruhu svych vrstevnikii. AvSak do dnesni doby ji
mrzi, Ze o zazitky z vyletl pfisla, proto se to snazi dohnat nyni. Kazdy mésic si urci né¢jakeé
misto v Ceské republice, kam se jede podivat. Dal, nez do Ceské republiky se bohuzZel
nepodiva, jelikoz rodice maji strach z jazykové bariéry.

Co se tyce prvnich lasek a partnerskych vztaht, tak to se divce zatim bohuzel vyhyba.
jelikoz tak trochu vybocuje z norem — nepovazuje se za typického vozickare. Takze
nezapadala ani do skupiny nemocnych ani zdravych. Vztah naplnény laskou a pochopeni by
samoziejmé chtéla, ale ne za cenu toho, Ze by byla s nékym jen z toho duvodu, Ze si zbyli.
Prala by si po svém boku nékoho, kdo ji bude mit rad takovou, jaka je.

Divka by chtéla mit v budoucnosti i déti. AvSak se obava, Ze to nebude realné,
vzhledem K jejimu zdravotnimu stavu. Protoze pobira spoustu medikamentu, které by
S nejvétsi pravdépodobnosti nesméla uzivat béhem téhotenstvi a kojeni. Neni si zcela jista,

zda by ukrutné bolesti a svalové kiece zvladla bez 1€k, a proto rad€ji uvazuje o adopci.

7. 2.1 Zaliby a volny Cas

Divka ve svém volném cCase trénuje asisten¢niho psa a se svym druhym pejskem jezdi
do riznych zatizeni, kde spole¢né s mamkou provadi canisterapii. Nedavno navstivila prvni
0 podporu jedné Zakyné s t€lesnym postiZzenim a jeji integrace do béZné zékladni Skoly.

Divka rada navstévuje kino, ale bohuzel je vzdaleno néco malo ptes 40 kilometr od
mista bydlisté. Takze do kina se dopravuje autem, nékdy hromadnou autobusovou dopravou,
ale pouze s doprovodem. Doprovod pii cestovani hromadnou dopravou je pro divku dilezity
z toho diivodu, Ze ji pomaha pies vétsi prekazky, které neni schopna sama piekonat. Od
nového roku si kazdy mésic uréi misto, kam vyrazi na vylet, poznava krasy Ceské republiky.
Jak uzZ bylo zminéno vySe, navstévuje kurz anglického jazyka a dalsi dva kurzy mé v planu.
Mezi jeji nejvetsi zalibu patii Siti kordlkovych Sperkd, s kterymi kazdoro€né na Vanoce

vyjizdi na charitativni akci. Nov¢ se zacala vénovat para-agility.
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7.3 Vzdélavani

Divka navs$tévovala matefskou $kolu mimo své bydliste, a to z toho davodu, Ze ji Skola
nechtéla kvuli problémiam s nohama piijmout. Takze divka do mateiské Skoly dojizdéla.

K dispozici méla golfovy kocar, takze kdyz se §lo na prochazku, tak bylo domluvené, ze ho
muze brat s sebou. Jak jsme jiz zminovali v podkapitole Vychova a dospivani divka

v mlads$im v€ku neméla tak velké bolesti, spise ji obtézovaly zatuhlé Achillovy $lachy. Tedy
méla lepsi fyzickou zdatnost nez v dnesni dobé€. V matetské skole méla divka velmi dobré
vztahy se svymi vrstevniky. Jeji spoluzaci vidéli, jak se onemocnéni postupné zhorsovalo,
takze kdyz vymeénila golfovy koc¢ar za vozik, tak ji vSechny déti chtély poméhat, prevazné
Kluci.

Prvni stupeni zakladni Skoly absolvovala s roénim odkladem v misté bydlisté. I zde
m¢éla dobré vztahy s vrstevniky, ale uz nebyli tolik napomocni, spise si o pomoc musela fikat.
Déti si prevazné myslely, Ze ma divka néjaké vyhody, tlevy. Kdyz nemohla chodit do skoly,
tak ji ukoly a seSity k opsani nosil zak, ktery mél sluzbu ve tfidé. Zlom nastal v momenté, kdy
divce donesli seSity a v domé se potkali s pani ucitelkou, kterd divku zkousela. Teprve po této
situaci si spoluzaci uvédomili, ze se testim divka nevyhne, a uz viibec nemé zadné vyhody.
Dokonce ji jesté litovali.

V ramci pfestupu na druhy stupeit zdkladni Skoly se divka st¢hovala z mésta na
vesnici. Zakladni Skola byla od vesnice vzdalena tfi kilometry. Tfidni kolektiv hodnoti
kladné, do doby, nez se vratil spoluzak z polepSovny. Po jeho navratu se zacal postoj
spoluzakd ménit. Opét si mysleli, ze ma divka vyhody. Nevsimali si toho, Ze oni odchazi ze
Skoly v jednu hodinu odpoledne, a divka ve $kole ziistava do ¢tyt odpoledne. Divka po $kole
dopisovala seSity, pisemky anebo ji bylo vysvétlovano u¢ivo. Na druhém stupni zékladni
Skoly se ji stal neptijemny zazitek, na ktery dodnes vzpomina se slzami v o¢ich. M¢li psat
matematického klokana Vv jidelné, avSak jidelna se nachazela v patte, kde se bez cizi pomoci
divka nemohla dostat. A ze spoluzak ji nikdo neptisel na pomoc, a tak musela v zimé vyjet
ven na voziku a objet celou budovu skoly (Skola se nachazela na prudkém kopci). Dokonce
ani tridni ucitelka si nevsimla, ze ji chybi jeden zak. Po této zkuSenosti se divka nejvice tésila
az bude moct odejit na stiedni skolu.

Stiedni Skolu si divka vybirala s rodi¢i. Spole¢né si sedli a zvazovali rtizné varianty.
Zvazovali moznosti uplatnéni na trhu prace, moznosti dopravy a bezbariérovost jednotlivych
Skol. A samoziejmé zajem divky o jednotlivé obory. Divka se hlasila na dva — knihovnice,

socialni pracovnice. Na obor knihovnice splnila pfijimaci zkousky a na obor socialni
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pracovnice nevyhovéla podminkam pfijimaciho fizeni. Volba tedy byla jasna. Skola byla
bezbariérove zarizena, ucitelé byli velice mily a vstficni, jen bezbariérovou toaletu méli az ve
tretim patie, kam se divka dopravovala pomoci vytahu. Naplni prace knihovnice je informacni
prace, piijem knih, vydej knih, zavadéni knih do registru, prace v archivech. Nejvice se vSak
divce na oboru knihovnice zamlouvala prace s lidmi. Stfedni Skolu divka bohuzel ze
zdravotnich divodl nedostudovala. Svou Skolni dochazku ukoncila po dvou letech studia. Ale
nyni uz je na tom zdravotné Iépe, takze v blizké dob¢ planuje navrat do Skoly. Tvrdi, ze do 26
let si muze fikat, Ze nema dostudovanou Skolu ze zdravotnich divodt, ale nechce si to fikat ve
téiceti.

Za dobu studia neméla divka k dispozici sluzby asistenta. Kazd4 Skola ji poskytla
specialni lavici, uzamykatelnou skiifiku na ucebnice a zidli na koleckach, poptipadé klice od
vytahu a zdvihacich ploSin.

Po dobu $kolni dochéazky byla divka vzdélavana podle individualniho vzdélavaciho
planu. IVP spocival v tom, ze kdyz nemohla chodit do $koly, tak ji byli poskytnuty studijni
materialy a divka dojizd€la pouze na zkouSeni.

Béhem skolskych let byla divka osvobozena od télesné vychovy, misto toho se ucila
jinym predmétim, nebo dohanéla zkousky ¢i pisemky.

Po zhodnoceni vSech tii skol by se divka vratila na prvni stupen zakladni Skoly, jelikoz
tam méla dobry tiidni kolektiv. Na stfedni Skole se ji taktéz libilo, ale tim, Ze studium musela
ukoncit, tak neméla pfileZitost se vice seznamit se svymi spoluzaky. Prvni stupeni zékladni
Skoly a stfedni $kolu hodnoti jako nejlepsi, jak ptistup uciteld, tak i spoluzaki.

K integraci zakt se divka stavi neutralné. Ale ona sama tika, Ze je moc rada za to, Ze
se mohla vzdélavat mezi zdravymi détmi.

Nyni se divka snazi vzdélavat alespont pomoci kurzli. Navstévuje kurz anglického
jazyka a mé v planu se ptihlasit na kurz tvorby webovych stranek. Dale by se chtéla od své

maminky naucit Sit.
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8. DISKUZE

V ramci diskuze, bych rada zhodnotila kvalitu zivota divky, s kterou jsem vedla
rozhovor. Vzhledem ke v§em informacim, které jsem od divky ziskala, si myslim, ze divka

zije plnohodnotny Zivot.

I pies to, ze nem¢la velkeé sStésti na tiidni kolektiv, tak na lidi nezaneviela. Velice rada
chodi do spole¢nosti, komunikuje s lidmi, je ochotna pomahat. Dokazuji to jeji navstévy
v zékladnich skolach a v domovech pro seniory. Kde provadi canisterapii ¢i jen povida
0 zivoteé na voziku. Svym zptisobem podporuje ostatni, dodava jim silu svym nemizicim
usmévem na tvari. Rada navstévuje kino, a to 1 pfes to, ze pokazdé musi ¢elit nepohodIné

jizd€ méstskou dopravou.

DrZi se své zésady, Ze zivot s vozikem nekon¢i, coz potvrzuje svymi aktivitami. Ma
chut’ se dal vzdélavat, at’ uz se jedna o dokonceni $koly, ¢i absolvovani nékterych kurzii
a Vv neposledni fad¢ nauceni se manualni zrucnosti. Taktéz rada cestuje, kazdy mésic vyjizdi
na ruzné vylety ¢i akce. Pokud ji to zdravotni stav dovoli, tak se vyda na prochazku ¢i mensi
turu do ptirody. Dokonce i pfes to, Ze je Castecné pfipoutana k voziku, tak se neboji sportovat.

Ma chut’ si vSe vyzkouset.

Na zavér bych uvedla, ze divka na své onemocnéni nahlizi velmi redlné. Uvédomuje si
hranice svého onemocnéni. Je schopna si zhodnotit, na co sta¢i a co uz by ji jeji zdravotni stav

nedovolil. Avsak na své onemocnéni ¢i na vozik se nikdy nevymlouvala.

Véfim tomu, Ze divka se miize stat velkym piikladem a vzorem pro ty, ktefi trpi
stejnym onemocnénim a boji se napiiklad vyjet do svéta za kulturou ¢i za néjakym piijemnym

zazitkem. Divka je diikazem toho, Ze zivot s vozikem opravdu nekon¢i.
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9. ZAVER

Cilem bakalaiské prace bylo rozsifit si védomosti o0 onemocnéni typu myopatie central
core disease. Dal$im a hlavnim cilem bylo dokazat, ze i jedinci s myopatii central core disease

mohou zit plnohodnotny Zivot.

V teoretické ¢asti prace jsme se zamértili na vysvétleni pojmu myopatie central core
disease. Dale jsme se seznamili s charakteristikou onemocnéni, prvnimi projevy, diagnostikou
a ptipadnou 1é¢bou onemocnéni myopatie central core disease. Pomoci odbornych studii jsme
vymezili vychovu, vzdélavani a dospivani ditéte s t€lesnym postizenim. Na zékladé téchto
zjisténych poznatkl jsme se pokusili o stanoveni zésad vychovy a vzdélavani piimo pro

osoby trpici onemocnénim myopatie central core disease.

Soucasti bakalaiské prace byl vyzkum, ktery byl realizovan metodou
nestrukturalizovaného rozhovoru s respondentkou trpici onemocnénim myopatii central core
disease. V navaznosti na teoretickou ¢ast jsme vyzkum rozdé€lili do tii okruhti (onemocnéni

central core disease, vychova a dospivani, vzdélavani osob s myopatii central core disease).

Pomoci rozhovoru jsme ziskali potiebné informace ze Zivota s onemocnénim myopatii
central core disease, které ndm pomohli potvrdit nas predpoklad, ze je mozné s timto typem

onemocnéni zit plnohodnotny zivot.

Jsme si zaroven védomi, Ze nemizeme na zakladé rozhovoru s jednim respondentem
oznacit kvalitu Zivota za obecnou platnost pro vSechny jedince s myopatii central core
disease. Ale miizeme poukézat na to, Ze pokud jedinec s timto typem onemocnéni budeme mit

zfejmy zajem o plnohodnotny zivot, tak je to uskutecnitelné.
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PRILOHA 1
ROZHOVOR

Kdy se projevily prvni pfiznaky onemocnéni myopatie central core disease?

Meélo by to byt od narozeni. Mamka mi fikala, ze v 18 mésicich si v§Simla, ze jsem
spise chodila po téch Spickach nez na paty, nedoSlapovala jsem celou nohou. A zacali jsme
objizdét ty doktory. No a ve tfinacti letech mi teda neurolog fekl, ze bych méla mit myopatii

central core disease.

Jak je mozné. Ze nastala tak velka prodleva?

Doktofi si mé docela piehazovali, byla jsem u neurologa v Buchlovicich, Brné¢ a v
Praze. Po testu na maligni hypertermii bylo jasno, jelikoz vySel pozitivni. A pii tomto
onemocnéni se objevuje prave ta myopatie central core disease. Ale ptiznaky maligni
hypertermie podle doktora nemam, bylo mi feceno, ze se test ve 20 % piipadl mili.
Gabebentin 400, elicea — nervy, doreta — silné bolesti, 1éky jsem si chodila nechavat napsat do

centra bolesti ve Zliné.

Objevilo se onemocnéni jesté u jiného ¢lena rodiny?

Ano, u brachy, hned po narozeni mu d¢lali genetické testy na maligni hypertermii, ale
on to nema v tak velkém métitku. Nedéla mu problém jit p&sky tii kilometry nebo je schopny
jit pomahat se dievem na cely den a sta¢i mu jednodenni odpocinek, to ja bych se z toho

dostavala i tfi dny. Jinak nikde jinde, byla jsem prvni.

Jak Casto se objevuiji bolesti?

Mirné bolesti jsou dalo by se fict potad, jen se rliizni ta intenzita. Nékdy jsou ty bolesti
takové, Ze jenom doma lezim a nesnesu na téch nohéch ani kalhoty, ponozky. Jsem jenom
prikrytd takovou tenkou dekou. No a nékdy jsou ty bolesti, Ze mam ty nohy bolavé, Ze si

¢lovek neni jisty, Ze ho ty nohy udrzi. Neptijemné v nich brni.

Beres$ néjaké medikamenty na utlumeni bolesti?

Jo, beru Doretu, ta je na velké bolesti, pak Gabapentin ten je taky od bolesti a pak jeste

COSI na nervy.

Kolik Iékait musite pravideln€ navstévovat?

Kwvili myopatii musim jednou za rok na kardiologii, jezdim jesté na rehabilitace, takze
rehabilitaéniho doktora a neurologa, jinak ja se doktoriim, pokud miiZzu a nemusim tam, se

vyhybam.



Jak probihaji rehabilitace?

Vzdycky cvi¢ime rizné cviky, ted’ jezdim do Zlina. Doktor mi fekl, Zze pii myopatii je
praser, kdyz nedoslapnu na paty, takze mi ted’ dal cvi¢eni na zkracené achilovky, aby se mi

trochu zpravili.

Jezdis na lazenské pobyty?

V pocatku, kdyz jesté nevédéli piresn€ co mi je, tak mé poslali do 1azni Podébrady, kde
se 1éCi revmatici. Asi si dokazes predstavit, jak mé nohy, které nesnasi zimu, byly nadSené,
kdyz jsme byli v bazénu, ktery byl pro mé velmi studeny. Ale jinak tam bylo krasné. Pak jsem
jezdila do Losin a do Janskych. Ale pfi poslednim lazeniském pobytu se mi nohy pfiSerné
rozhodily, takze pobyt nebyl viibec ulevou. Nohy mé zacaly hodné bolet, takze jsem z lazni

odjizd¢€la na voziku. A od té doby jsem dal$i pobyt v laznich neriskovala.

Jak dlouho trva pobyt v laznich?

Myslim, ze Ctyti az Sest tydnd.

Navstévovala si pfi pobytu v 1dznich néjakou $kolu?

I ptes to, Ze jsem byla stfedoskolak, tak jsem tam musela chodit. I kdyz vétSinou ty

sttedoskolaky n&jak moc nefesi. Ze jsou schopni se vzd&lavat samostatng. J4 tam chodila

vvvvv

sama. Bylo to tam fajn, ucitelka nam davala vypracované zapisky, takze jsem si je nemusela

délat sama.

Jaké procedury si podstupovala béhem pobytu v 1ldznich?

Bud’ to bazén, nebo perlickové koupele, masaze, skupinovy télocvik, individualni

rehabilitace.

Ktera procedura ti byla nejptfijemnéj$i?

Nejradéji jsem méla individuélni rehabilitaci. JelikoZz mi tam dali vzdycky néco
dobrého a byla s nimi sranda. Ale na nohy jsem m¢la nejradéji ty masaze a vodolécbu. Ale i ta
rehabilitace méla obc¢as néco do sebe, ale kdyZ jsem to n€kdy prehnala, §la jsem tfeba na
vychézku, cvicila jsem, tak potom mi to nohy daly dost najevo. TakZe se mi musel upravovat

plan procedur. Obcas jsem tedy vynechala to spole¢né cviceni.

Jak relaxuje$ doma?

M pejsek (Bellinka) ma zkousky z canisterapie. TakZze doma provadim to prohifivani



se. Bellinka vydrzi dlouho dobu v klidu, takze na ni lezim a ddvame si Slofika. Jesté si

napoustim teplou vanu a obcas si tam hodim né&jaké ty bylinky.

Jaké pouzivas kompenzacéni pomucky?

Pouzivam berle a vozik. Pfesunuti z auta na vozik nebo na postel zvladam vétSinou
sama. Ale jinak v domé mame zafizeny vytah. Ale kdyz mam dny, kdy mé ty nohy opravdu
boli, tak nejsem schopna se ani tim vytahem pfemistit ven. Jsem rada, ze se dostanu na zachod

a pak zpatky do postele.

Hledala jsi néjakou literaturu o myopatii central core disease?

Pouze ¢lanky na internetu, vesmes veéfim tomu, co mi fekne doktor. Takze mi
informovanost od doktori staci. Staci mi, kdyz vim, co mi je. Jenom mamka si to hledala, ale

nasla jen ty ¢lanky.

Jakd u vas vypadala vychova?

Rekla bych, e jsem méla starostlivé rodice, ale byla tam i volnost. Rodi¢e mi vé&fili.
Akorat kdyz jsem $la tieba ven s kamaradkami, tak jsem musela vzdy sebou brat vozik.
Venku jsem byla tfeba az do vecera, ale mamka s tim problém neméla. Hlavni bylo to, Ze
jsem méla doma uklizené, a ze jsem pfisla domi v poradku. Obc¢as méla babicka strach, takze
jsem nemohla skoro nic délat. Ale u babicky z tatkové strany jsem zase musela fikat, Zze uz
nemuizu. Vlastn¢ az ted’ to babicka pochopila, takze mi nyni dovoluje chodit po zahradg, ale
jen tam, kde slepice nechali vajicka. TakZe kdyz se jdou sbirat naptiklad trnky nebo ofechy,
tak si mé stdhne do kuchyné, abych tam nemusela. Ale diiv, kdyz jsem byla mensi, tak ty
nohy byly lepsi, takze jsem byla schopné obejit Luhacovickou piehradu. Takze nemtizu fict,

Ze bych méla vychovu s prehnanou citlivosti rodict a okoli.

Kam si chodila do matefské Skoly?

V misté bydlisté jsem do mateiské Skoly chodit nemohla, jelikoz mé tam kviili noham
nechtéli. Takze jsem musela dojizdét. Ve Skolce jsem méla takovy golfovy kocar. Takze kdyz
se §lo na prochazku, tak jsem méla domluvené, Ze si miizu brat s sebou ten koc¢ar. Kdyz jsem
byla mala, tak ty nohy jesté tolik nebolely, spi$ ty achilovky zatuhlé. Neméla jsem tak silné

bolesti, takze jsem toho zvladala docela dost, méla jsem lepsi fyzicku.

Jak se k tobé& chovaly déti?

Ve skolce jsem méla velmi dobré vztahy s déckama. Vidély, jak se to onemocnéni
postupné zhorSovalo, takze kdyZ jsem dostala vozik, tak mi chtéli velmi pomahat, hlavné tedy

kluci. A za odménu se chtéli vzdy vozit. Byli super, prosté napomocni.



Jak se ti libilo na zdkladni $kole?

Museli jsme se stehovat, kvili Skole, takze po prest¢hovani to bylo jiné. Nemtizu fict,
ze by nebyli tolik ndpomocni, ani to nebyla zase uplna nesnaSenlivost, ale spis jsem si musela

fikat o pomoc.

Napada té néjaky duvod, pro¢ byl piistup zakl na zakladni Skole jiny, nez ve $kole matetrské?

Jo, myslim si, Ze décka si myslely, Ze mam vyhody, Ze nejsem tak zkousena jako oni.
Kdyz jsem do Skoly chodit nemohla, tak bylo dané, ze kdo mél sluzbu ve tiid¢, tak mi nosil
dom ukoly a seSity na prepsani. Zlom asi ptiSel v moment¢, kdy mi spoluzék nesl sesity
a nacapal u nés ucitelku matematiky, jak mi zadava pisemku. Takze teprve pak si spoluzaci
uvédomili, Ze se tém testiim taky nevyhnu. Jest¢ meé potom litovali, ze ucitelé chodi az ke mné

domti, ze musim mit pofad doma poukluzané a takové.

V pripadé pfestupu na druhy stupen zakladni Skoly jsi se st€hovala podruhé, jaci byli

spoluzaci tam?

Ze zacatku to jakz takz §lo, ale poté se vratil jeden spoluzédk, co byl v polepSovné. Tak
se postoj décek zacal ménit. Nevnimali tfeba to, Ze kdyz oni kon¢ili v jednu odpoledne, tak ja
jesté v té skole jsem, tieba az do ¢tyf. Kdy jsem si dopisovala pisemky, které mi chybély,
nebo se nechala vyzkousSet, ale taky jsem si nechédvala vysvétlovat u¢ivo. Jednou se stalo, ze
se mél psat matematicky klokan v jidelné. Do Satny jsem se nedostala, jelikoz ta byla dole,

a nez bych se tam dostala, tak by mi urcité zamkli. Takze jsem musela jet okolo celé budovy,
ktera stoji v kopci, a jeste to bylo v zim¢. Dokonce ani ucitelka si nevS§imla, ze ji tam chybim
a Ze jsem se ji tam objevila aZ po 45 minutach. Ale jako promin, myslim si, Ze s tim vozikem
jsem docela napadna. KdyZ si na to vzpomenu, je mi z toho zle. Do kopce mi pomahal takovy
déda, strasné jsem se bala, aby se jeSté jemu néco nestalo. Tam jsem byla fakt rada, ze uz

muzu jit na stfedni a téch spoluzaka se zbavim.

Jakym zpusobem jste vybirali stfedni Skolu?

No sedla jsem si s nasima a fekla jsem jim, ze m¢ bavi ty knizky, tak jsem si fikala, ze
bych mohla byt knihovnicu, ta Skola nebyla Spatna, mohla bych tam bydlet u babic¢ky a na

dojizdéni to neni tak daleko.

Studovala jsi tedy na knihovnici?

Jo, ale nedostudovala jsem ji. Mam v planu ji dostudovat. Ale asi az za dva roky, jak
dostuduje mamka s brachou (maturita). Do 26 let si mizu fikat, Ze nemam dostudovanou

Skolu ze zdravotnich diivodi, ale nechci si to fikat ve tficeti nebo ve Ctyficeti. V planu mam



jesté kurz na tvorbu webovych stranek, kde je sleva i pro ZTP. Abych méla na néco papir, Ze

néco umim.

Byla jsi spokojena na stfedni Skole, po dobu studia?

Jo, tam jsem byla spokojena, akorat se mi tam pokazily nohy a doktorka mi fekla, ze si

vvvvvv

bezbariérova, ucitelé byli nachystani, akorat meéli toaletu az ve tietim patie (ja méla tiidu

V prvnim).

Jaky je napln prace knihovnice?

Préace informacni (infocentrum), ptijem knih, vydej knih, zavadéni knih do registru,
prace v archivech, spise archivni ¢innost, prace s lidmi, to se mi libilo, nechtéla bych pracovat

nékde bez piistupu k lidem.

Byla jsi vzdélavana podle IVP?

Ano, dochéazely mi materialy, kdyz jsem mohla, tak jsem do Skoly chodila, ale jinak
jsem chodila tfeba az na zkousSeni (odpoledne). Ale bylo to tam fajn, pfistup ucitelti byl
skvély. Ve druhdku jsem skoncila, méla jsem ho splnény pouze na 75 %. Prvéak jsem dé¢lala
dvakrat, nohy se mi prudce zhors$ili po umrti v roding, byla jsem na opiatovych naplasti, takze
jsem ani o sob¢ nevédéla a nechtéla jsem skoncit na injekcich, jelikoz z nich méam strach, tak
jsem nakonec v druhaku skon¢ila. Chybély mi dva pfedméty, ale to jsem uz bohuzel

nezvladla.

Mzéla jsi tieba k dispozici asistentku?

Ne, tu jsem neméla. M¢la jsem specialni lavici, a uzamykatelnou skiiitku na ucebnice,
zidli na koleckach. Skiinku jsem musela zamykat, jelikoZz mi décka knizky brali...Nikdo mé
nepodrZel, brali to jakoby, Ze kdyz si téch mych problémi nebudou v§imat, tak je oni mit taky

nebudou.

Kdyby si méla moznost na nékterou Skolu vratit. ktera by to byla?

Asi na prvni stupen, s déckama jsem jesté dneska v kontaktu. S déckama ze stiedni
bych se rada vid€la, na sraz bych jela, ale nevim, jak by m¢ vzali, protoze jsem tam moc

dlouhou dobu nebyla. Tyto dvé Skoly byli nejlepsi, jak ptistup uciteld, tak i spoluzakd.

Jak u tebe probihala puberta?

Rekla bych, ze normélné. Akorét tim, Ze jsem byla docela mimo ten t¥idni kolektiv,

tak m€ minulo to obraZeni téch hospod. Kdyz se bavili o hospodach, tak jsem si neméla



S nimi, co fict. Ale tim, Ze jsem byla ve styku s dospélymi nebo moc malymi (pfedskolni vék),
tak si myslim, Ze i to mé& docela dost ovlivnilo tu pubertu. Sice m¢ obcas trochu mrzelo, ze
jsem s déckama do hospody nesla, protoZe jsem védéla, ze zazivaji rizna dobrodruzstvi
(Praha na otocku). Véd¢la jsem, Ze jsem schopna vstat a objet tu Prahu na voziku, ale taky
jsem védé€la, ze potom bych prolezela dva dny v posteli v bolestech, takze mé docela mrzelo,

Ze jsem o tyto zazitky pfisla.

Jak travi$ volnv ¢as?

V pondéli mivam rehabilitace. V utery a ve stiedu hlidam sestfenky. A jeste v utery
mam anglictinu, osveézuji si ji, jelikoz kdyz ji nepouzivam, tak to zapomindm. Navic jsem si
dala takové predsevzeti, ze kazdy mésic vyjedu nékam na vylet. Ted’ jsem byla vlastné
U kamaradky na Hluboké. V dubnu nepojedu nikam, protoze musim Setfit, abych se mohla
Vv kvétnu podivat do Brna na animefest. A urcité si tam budu chtit néco koupit. Jest¢ mam
Vv planu se naucit $it. Chtéla bych si usit povlak ptes postel a tfeba n¢jaky ten polstar.

Nyni trénuju asistenéniho psa pro jednu znamou. Se svym druhym pejskem jezdim po
ruznych zatizenich a provadime tam spole¢né s mamkou canisterapii. Nedavno jsem byla ve
Skole na prvnim stupni, kde jsem pomahala jedné hol¢i¢ce ukazat jejim spoluzaktim, jak
funguje vozik. Jelikoz do té doby méla kocarek a ja ji premluvila, ze vozik je pohodIngjsi. Tak
jsme tam méli takové kratké povidani o vozi¢karich. Spoluzaci si poté zkouseli jizdu na
voziku, aby poznali ty strasti a Ze to vlastné neni Zadn4 sranda. Sebou jsme vzali i mého
asistencniho psa, takze déti mohly vidét, jak takovy asisten¢ni pes funguje.

Jesté rada $iju naramky z koralkt. O vikendu budu mit sezeni s maminkami z matei'ského
centra a budu je ucit vyrobu naramki, ndusnic, ndhrdelniku z koralkt. Dalsi vikend médm

vystavu v Luhacovicich. Ob¢as pomaham na jarmarcich ¢i ve vanoc¢nich dilni¢kéach pro déti.

Jsi piihlaSena na néjaky jiny kurz, nez na angli¢tinu?

No chci se naucit §it, ale to mé bude ucit mamka. A neddvno jsem nasla na internetu
néjaky kurz na tvorbu webovych stranek, navic tam maji slevu pro ZTP, takZe mam v planu

se tam zapsat.

Navstivila jsi nékdy i jiny stat, neZ Ceskou republiku?

Byla jsem nejdéle na Slovensku. Rodice se boji jazykové bariéry. Takze jsem si fekla,

7e aspoii pojezdim krasy Ceské republiky.

Jezdi$ méstskou hromadni dopravou?

Jezdim, ale spise s doprovodem, aby mi pomohl se dostat pies ty prekazky.



Nizkopodlazni autobusy jsou fajn, tam se dostanu v pohodg¢, ale je Skoda, ze nejezdi furt. Je
tam hodné¢ velika ¢asova prodleva. Nékdy bych rada jela i sama, ale nemiizu, jelikoz to
vypada docela blb¢, kdyz se zvednu z voziku a pietahnu si ho sama naptiklad pfes ten patnik
a pak si zase sednu. Hodn€ mi pomaha bratr, sice strasné drzkuje, ale vim, ze kdykoliv budu

potiebovat pomoc, tak on mi s tim pomiize. Nikdy by mi netekl, ze se mu nechce apod.

Jaké mas moznosti pohybu po byté, v pfipadé, ze musis byt na voziku?

Ja myslim, ze dobré. Doma jsme ziizovali vytah, takze se rozsifovali i futra a dvefe na

zachod se oteviraji do chodby. VétSinou mi ale pomaha rodina, naptiklad vylézt z vany.

MaS nebo méla jsi partnersky vztah?

To mé zatim bohuzel minulo, nevim, jestli k mému §tésti nebo k mé smile.
Samoziejmé bych chtéla potkat nékoho, kdo by mé mél rad takovou, jaka jsem a ob¢as by me
obejmul, ale nechtéla bych to za takovou cenu, Ze bych byla s nékym jen proto, abych
s nékym byla (tak jsme si na sebe zbyly). Doufam, Ze se jest¢ s n€kym sezndmim a pfijde to.
sd¢luji rady, byla jsem jednou na vozickarském srazu, ale tim ze vybocuji z téch norem, ze
nejsem uplny vozickar, tak mi ptijde, Ze tam moc nezapaddm. Ani do té zdravé skupiny a ani

do té nemocné.

Chtéla by si déti?

Déti bych chtéla, ale nevim, jak by to u mé bylo, protoze bych musela na chvili
vysadit ty 1éky. Nesméla bych je brat béhem téhotenstvi a pii kojeni, a nejsem si jistd, zda
bych to vydrzela, piece jenom je to skoro dva roky... Spis§ bych si asi musela déti adoptovat.

Nejvice na to myslim, kdyZ kolem mé ty déti pobihaji.

Vénujes se néjakému sportu?

Ted se vénuji para agility — zkouSim to, co d€laji zdravi, akorat to délam na voziku.
Ve stanoveném Case musi$ prekonat naptiklad dvacet piekazek, které mas ocislované, no a ty

toho psa vedes. Davas mu pokyny, na které prekazky ma jit.

Co si mysli$ o integraci?

Ja st myslim, ze pokud je to dité jako j4, tak je to fajn. Ale pro ty ostatni déti by to
bylo naro¢né po psychické strance, a bylo by to narocné i pro décka zdravé, protoze ten
postizeny by je zpomaloval. Postizeny se zbyte¢né trapi, snazi se vyrovnat nékomu, na koho
nema. V podstaté to je jako bych se ja rozhodla délat atletiku. Myslim si, ze bude lepsi, kdyz

se bude srovnavat se svyma, taky se mize drat doptfedu. Ja osobn¢ jsem byla rada, Ze jsem



byla mezi zdravyma détmi, nedélala jsem si Zadné ambice, Ze budu ta premiantka se samymi

jednic¢kami.

Piemyslela jsi nékdy o koupeni elektrického voziku?

Zrovna to ted’ feSim. Planuji jeho zakoupeni, jelikoz vSude na okoli mam kopce,
a nemam tu fyzicku, abych se do nich drhla sama. Jenze na to potiebujes potvrzeni od
neurologa, ortopeda, psychologa, rehabilitaka, o¢niho. Pfedesly doktor neurolog nemé¢l
smlouvu s pojistovnou, novy doktor je uréen pro dospé€lé. Takze ted’ ¢ekam, co mi na to

feknou doktofi.



