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Uvod

V souvislosti se spoleénym vzdélavanim se stava zaclefiovani télesné postizenych
74kt stale Castéjsi zalezitosti. Rada $kol se vSak s takovym zakem setkdvd poprvé
a nema zadné zkuSenosti se zaclenovanim téchto déti mezi intaktni spoluzéky.

Pracuji jako ucitelka v bézné zakladni skole. Je jen otazkou cCasu, kdy budu jako
pedagog fesit podobnou situaci, ktera je pro nas zatim nova.

Béhem spoluprace mezi Skolami jsem poznala chlapce, u kterého byla
diagnostikovéana svalova dystrofie Duchennova typu. Byl to usmévavy, pohodovy hoch,
ktery a¢ byl upoutan na invalidnim voziku, bez problému se s dopomoci svého asistenta
nebo spoluzakl aktivné zapojoval do probihajicich ¢innosti a setkani Skol si uzival.

Zacala jsem se zajimat o problematiku svalové dystrofie, nebot’ jsem se dozvédéla, ze
ve mésté, kde pracuji, funguje organizace Parent projekt sdruzujici rodiny déti prave
S touto diagnozou.

V teoretické ¢asti se zabyvam pfi¢inami a projevy svalovych dystrofii, prognézou
U pacientll a jeji souvislosti se vzdélavanim. Dale se vénuji legislativnimu zakotveni
vzdélavani zakd se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Vzdélavani je soucasti
komplexni péce, a tak i touto komplexni péci se v této praci vénuji.

Praktickd ¢ast vychdzi ze dvou piipadovych studii. Pro jejich vypracovani jsem
pouzila metody pozorovani, nestrukturovaného rozhovoru a analyzy dokumentd.

Zavérem Casti je soubor doporuceni pro pedagogy.



1 Obecna charakteristika onemocnéni

Onemocnéni postihujici kosterni a srde¢ni svaly nazyvame myopatie. Dle Bednatika
(2004) se déli na hereditarni — neboli dédicné a ziskané. Mezi geneticky podminéné
patii svalové dystrofie, myopatie kongenitalni (vrozené), metabolické a nékteré dalsi.
K ziskanym fadime napiiklad myopatie zanétlivé, toxické a endokrinni (v disledku
poruch zlaz s vnitini sekreci). Jednotlivé druhy myopatickych onemocnéni se od sebe
lisi pfi¢inami, svymi pfiznaky a zpusobem 1éCby. (Bednatik in Neurologie pro praxi,
2004)

Svalova dystrofie je oznaCeni pro fadu genetickych onemocnéni postihujicich
svalstvo. Toto postizeni zplsobuje mutace genu, ktery produkuje protein dystrofin.
Mutace zplsobi snizeni mnozstvi dystrofinu ve svalech, které pak nejsou schopny
provadeét stahy. (Muscular dystrophy - Diagnosis and treatment, 2018)

Svalové dystrofie jsou genetické vady, pro které je typické ochabovani svalstva. Jak
postupuje degenerace, snizuje se i sila ve svalech. DMD prvné popsal francouzsky
neurolog Guillaume Benjamin Amand Duchenne v roce 1860. BMD je pojmenovana
po némeckém lékari jménem Peter Emil Becker, ktery poprvé popsal tuto variantu
v roce 1950. (Svalovd (muskuldrni) dystrofie Duchenne/Becker, 2007)

Dystrofinovy gen je nejvétsim genem kddujicim tvorbu bilkovin v lidském organismu.
Byva cCasto zasazen mutacemi, které vedou k poruse tvorby dystrofinu dulezitého pro
vytvofeni stabilni struktury svalovych vlaken. (Zlaty standard péce, 2007, s. 8)

Dystrofin je nejdelsi znamy gen na urovni DNA. Nachazi se na kratkém rameni
chromosomu X na pozici Xp21. Dystrofinovy gen byl objeven v roce 1986 a je dlouhy
0,84 mm. Ma 79 exonit — kodujicich usekii, které se podileji na kédovani proteinu o vice
nez 3 500 aminokyselinovych bazich. (Hendrixen a kol., 2013, s. 10)

Existuje ptiblizné 30 dalSich neuromuskularnich poruch, které jsou ¢asto zaménovany
se svalovou dystrofii, protoze také zpisobuji svalovou slabost. Ta vSak je v takovych
ptipadech zplisobena nervy nebo motorickymi neurony, které je ovladaji. Mezi né patii
naptiklad spinalni svalova atrofie a neuropatie (v€etné¢ metabolickych,

mitochondrialnich a zanétlivych myopatii). (Better Health Channel, 2018)

1.1 Klasifikace svalovych dystrofii

V' soucasné dobé rozlisujeme ndsledujici klinické syndromy (Samaha a Quinlan,
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1996):

Duchenneovu svalovou dystrofii (DMD)

Beckerovu svalovou dystrofii (BMD)

Syndrom krampui, myalgiie, myoglobinurie
X recesivni dilatacni kardiomyopatii (XRDKMP)

Dystrofinopatie drive hodnocené jako ,, limb-girdle” svalové dystrofie,
,,quandriceps myopathy ““ nebo kongenitalni svalové dystrofie
o Samostatnd skupina z hlediska srdecniho onemocnéni je skupina zZen -

prenasecek. (Bednaftik a kol., 2001, s. 125, 126)
1.2 Charakteristika vybranych dystrofii

1.2.1 Duchenneova svalova dystrofie (DMD)

Touto diagnézou se budu zabyvat podrobnéji, nebot' jsou ji postizeni vsSichni
sledovani chlapci, vybrani pro ptipadové studie v praktické ¢asti mé prace.

Poprvé byla popsdna vroce 1852 E. Meryonem a pozd¢ji 1868 francouzskym
neurologem a fotografem G. Duchennem de Boulognem. Jedna se o nejcastéjsi
Vyskytuje se v poméru 1 : 3 500 narozenych chlapct. (Matikova a kol., 2004) Na celém
svete se kazdy rok narodi asi 20 000 deti s DMD. (Na vzdélani zalezi, 2013, s. 11)

V Ceské republice Zije piiblizné 350 pacienti s onemocnénim DMD. Vychazime-li
ze statistik, které uvadéji ptiblizné 110 000 narozenych déti ro¢né, z toho je zhruba
55000 chlapcii, pak se jich stouto chorobou v Ceské republice kazdy rok narodi
pfibliZzné patnict.

MUDr. Jana Haberlova, Ph. D., z Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FN v Motole
uvadi deset chlapcti roéné narozenych s touto chorobou. (Prvni pacient v Cesku dostal

lék na Duchenneovu svalovou dystrofii, 2016)

1.2.1.1 Klinické priznaky a pribéh

Postizeni jsou muzi, Zzeny byvaji pfenaseckami, tedy nositelkami defektni alely’.

L alela - jedna zkonkrétnich forem genu (Velky lékatsky slovnik, 2018)
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Bézny je vyskyt u bratri nebo strycti matky.

Déti se rodi zdravé. Nékdy se vyskytne u novorozenci nizsi svalové napéti —
hypotonie. Nastava lehce opozdény motoricky vyvoj. Slabost postihuje svalstvo
pletence panevniho, ramenniho a trupové svaly. Hlavni projevy choroby se objevi plné
mezi 3. — 5. rokem:

e zvétSena lytka

e kolébava chlize

e vyrazna bederni lordéza

e potize pii vstavani ze diepu nebo nizké stolicky - Gowersovo znameni (dité
si pomaha rukama ,,Splha*)

e obtize pti chiizi do schodi

¢ chtize po Spickach (déti maji zkracené Achillovy Slachy)

e Unava a vycerpani po probuzeni

e ties, uzkost, pokles soustiedéni a spavost béhem dne

Mezi 9. — 12. rokem ztraci dité¢ schopnost samostatné chlize. Vznikaji trvala zkraceni
délky svali — kontraktury. Kvili nedostate¢né funkci plic dochéazi k opakovanym
respiraénim infekcim, potizim pii feci a odkaSlavani, progresivnimu poklesu vitalni
kapacity. Obvykle po desatém roce zivota svalova slabost postihuje také horni
konéetiny spolu s Sijovymi a dychacimi svaly. Casem je nezbytna uméla plicni
ventilace. Od tfindcti let jsou postiZzeni trvale upoutani na invalidni vozik. Smrt nastava
nejpozdéji kolem tiicatého roku Zivota v dusledku respiraéniho selhani. Umélou plicni
ventilaci je mozné aZ dvojndsobné prodlouzit Zivot nemocného.

(Bednatik a kol., 2001)

U pacienttl s DMD mohou byt postizeny i dalsi tkan&. Napf. postizeni srdce — fibrdza?
levé komory, miZe se vyskytnout i srdec¢ni arytmie. Postihuje détské 1 dospé€lé pacienty.
U déti je to zhruba tietina, u dospé€lych asi polovina pacientti. Dale je to syndrom akutni
zalude¢ni dilatace — zvraceni spojené s abdominalni (bfi$ni) bolesti. Také to miize byt

paralyza® mo¢ového méchyfe, ta se viak objevuje se vzacné.

2 Jedn4 se o zmnoZeni vaziva v uréitém organu na tikor funkéni tkéang. Pfi vét§im rozsahu vede
ke ztuhnuti organu a poruse jeho funkce. (Velky 1ékatsky slovnik, 2018)
3 Ochrnuti, obrna z nejriznéjsich pfi¢in onemocnéni mozku, michy, nervii, svald. (Velky

1ékatsky slovnik, 2018)
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1.2.1.2 Diagnostika

Driive se diagndéza DMD opirala pouze o klinické pfiznaky, analyzu svalové biopsie
a vysledky elektromyografickych vySetfeni. Dnes medicina umoznuje identifikovat
DMD gen pomoci molekularné biologické diagnostiky. Analyza dystrofického proteinu
umoziuje diferencovat jednotlivé svalové dystrofie, nékteré formy spinalnich
muskularnich atrofii, také detekovat zeny prenaSecky. (Lukas in Matikova a kol., 2001)

V soucasnosti se DMD obvykle diagnostikuje jiz pred objevenim se klinickych
priznaki zjistenim znacného zvyseni hodnot sérove kreatinkindzy, indikovanym pro jiné
nez svalove obtize. V této fazi je dité zcela bez klinickych obtizi. (Matikova 2004, s. 116)

Provadi se elektromyografie (EMG), coz je elektrofysiologicka vySetfovaci metoda,
ktera se zabyva méfenim elektrické aktivity a jejim Sifenim v nervech a svalech, svalové
funkce a také jak jiz bylo zminéno, vysetieni krve na koncentraci kreatinkinazy.

Kreatinkindza je enzym, ktery se uvoliuje zrozpadajicich se svalovych bunék.
U nemocného s Duchennovou dystrofii bude jeho koncentrace velmi vysoka. Pti biopsii
svalu (ziskani vzorku ze svalu) je ve vzorku zjisténa nepfitomnost dystrofinu. Vysetieni
svali se provadi pomoci malé jehlové elektrody (podobné injekéni jehle) zavedené
do prislusného svalu, kterou se snima elektricka aktivita ze svalu v klidu a pii volni

aktivaci svalu. (Kalous, 2018)

1.2.1.3 Lécba a prevence

Prevence

Mezi preventivni opatfeni fadime prenatdlni diagnostiku. Ta se opird o invazivni
a neinvazivni vySetfovaci metody. Pfi invazivnich metodach je odebiran material plodu,
ktery je nasledné vySetten. U neinvazivnich metod se jedné o dalsi vySetfeni, naptiklad
ultrazvukové vySetfeni k urceni pohlavi plodu ¢i biochemicky screening matky.
Invazivni 1 neinvazivni metody vySetfeni se u nas standardné provadéji. Dle odbornikli
Z pupecniku a dalsi, znichz se provadi biochemické a chromozomalni vySetfeni

a vysetteni DNA. (Postup péce pri svalové dystrofii Duchenne/Becker, 2016)

Lécba

Svalovou dystrofii fadime mezi nevylécitelné nemoci, vzdy konci smrti pacienta.
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Lécba se proto zaméfuje na zmirnéni symptomu, prodlouZeni Zivota a zvySeni jeho
kvality. Soucasti komplexni péce o pacienta je rehabilitace. Systematicka rehabilitace
zmirnuje kiece, stahy svalii a zkracovani Achillovych a podkolennich §lach a prodluzuje
tim schopnost samostatné chiize. Dale se pouzivaji rizné ortézy, dlahy a dalsi
kompenzacni pomucky. (Symptomy - databdze priznakii a indikaci castych nemoci,
2017)

Péce o pacienty s DMD se zaméfuje na vice oblasti a feSi primarni i sekundarni
aspekty této nemoci. Do této péCe zahrnujeme rehabilitaci, ortopedii vcetné
chirurgickych zakroki, respiracni a kardiovaskularni péci, vyzivovou péci,
farmakologickou 1é¢bu a neméné dulezitou péci psychosocialni. (Diagnostika a lécba
svalové dystrofie, 2011)

Béhem poslednich desetileti se lékarska péce vyrazné zlepsSila. Od roku 1990 je
prumérna délka zZivota vyssi o 10 let. V roce 1990 byla prumeérna délka zivota 19 let.
V soucasné dobé je to 30 let. To znamend, Ze nyni vznikda zcela nova a jedinecna
skupina pacientu: dospeli muzi s DMD. (Rahbek at al., 2005) Probiha velmi mnoho
vyzkumnych projekti. Pro pacienty s DMD se hledaji nové léky a prvni ovoce prinasi
také genova terapie. (Hendrixen a kol., s. 10, 2013)

Farmakoterapie
Farmakologické zasahy jiz zacaly meénit prirozeny pribéh DMD a dalsi pokrok
dalsi zlepseni priubéhu onemocnéni — vcetné genové terapie a tzv. ,,small mollecule

therapy . (Diagnostika a lécba svalové dystrofie, nestr., 2011)

Vyuzivaji se dvé skupiny preparati:

projevy zanéti v postizenych svalech. Pii dlouhodobém uzivani se vSak
projevuji zavazné nezadouci ucinky, jako je sniZeni pfirozené imunity, rozvoj
diabetu, nariist télesné hmotnosti, poruchy ristu, zhorSené hojeni ran a dalsi.
Typicky je také tzv. mésickovy oblice;j.

e Glukokortikoidy — v soucasné dobé jsou jedinym dostupnym Ilékem,
zpomalujicim pokles svalové sily a funkcnosti u pacienti s DMD, coz ma
zasadni vliv na sniZeni rizika skolidzy a stabilizaci dychacich funkci. Mize

nastat i zlepSeni srdec¢ni funkce. (Diagnostika a lécba svalové dystrofie, 2011)
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Lécbu kortikosteroidy mohou doprovazet tyto vedlejsi priznaky v riznych stupnich
intenzity:
o Nariist télesné vahy a zvysena chut k jidlu
e Cushingitv syndrom s excesivni tvorbou tukovych polstari na téle
a v oblicejovych partiich (nafouklé tvare)
e hypertenze - vysoky krevni tlak
e odvapnovani kosti
e zpozdeény nastup puberty

e omezeni ristu

problematické chovani a vykyvy nalad (Hendrixen a kol., s. 17, 2013)

Potravinové doplitkky - sem fadime L-karnitin, ktery zajiStuje regeneraci svalovych
bun¢k po intenzivni fyzické zatézi a zlepSuje intenzitu a vytrvalost svalovych kontrakci.
L-arginin - tato aminokyselina ovliviiuje utrofin, jenz mize Casteéné funkéné nahradit
chybéjici dystrofin. Kreatin monohydrat je nezbytny pro energeticky metabolismus
svalové bunky a Koenzym Q 10 snizuje u pacienti riziko srde¢nich arytmii a selhdni
srdce. Tyto pripravky jsou vhodné pro své minimalni nebo zadné vedlejsi ucinky. (Zlaty

standard péce, 2007)

Ortopedicka péce

Klicovou soucasti rehabilitacni péce je péce k zachovani pruznosti svalii a prevenci
kontraktur. Cilem protahovani je zachovat funkcnost a pohodli, (Diagnostika a lécha
svalové dystrofie, 2011, s. 25) coZ zajistuje protahovani, masirovini a mickovani.
Termoterapie md také nezastupitelnou ulohu pri protahovani svalii. Idealné dlouhodobé
prohrati je vynikajicim prostredkem pro sniZeni tuhosti vaziva. Lze vyuzivat pomérné
Sirokou Skalu prostredkii, napriklad nafukovaci dlahy, balneoterapie, ale i Kenny
zabaly. (Neurologie pro praxi, 2005) Hojn¢ byva vyuzivana i hydroterapie (cviceni
ve vodé a plavani), také je tfeba zminit moznost zooterapie, hlavné hipoterapie
a canisterapie. Pfi hipoterapii jsou zapojeny svaly, které normalné chlapci nejsou
schopni vyuZzivat (pfi sezeni na koni a pii chiizi). U canisterapie se jednd o vyuziti
pozitivniho plisobeni psa na zdravi ¢lovéka, predev§im na jeho psychiku. (Postup péce
pri svalové dystrofii Duchenne/Becker, 2016) Dale podpora samostatnosti formou

cviceni ADL (activity of daily living, tedy bézné denni ¢innosti), udrzeni dechovych
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funkci a zabranéni strachu z pohybovych aktivit.

Pravidelné, kazdodenni protahovani neni mozné bez spoluprace rodiny. Je nutné, aby
si rodice osvojili protahovaci techniky a provadéli je ihned od stanoveni diagndzy.
(Neurologie pro praxi, 2005)

Na rehabilitaci pacienta se podili tym specialisti, je nutnd mezioborova péce. Na té se
podili predev§im neurolog, ktery zajistuje komplexni péci, doporuceni dal§im lékaitim,
predepisuje kompenzacni pomiicky a lazn€. Kardiolog sleduje funkci a silu srde¢niho
svalu. Tento sval mlZze byt postizen stejn¢ jako kosterni svalstvo a pacienti s BMD maji
plic. Dale fyzioterapeut, ten se podili na kontrole stavu pacienta, provadi zacvik
spravného protahovani a cviceni na doma a provadi specidlni metody na funkéni vyuziti
svalové sily. Pro Zadany efekt je nutnd kombinace nékolika postupli. Odbornici
v priru¢ce Diagnostika a péfe u Duchennovy svalové dystrofie (2009) doporucuji
aktivni protahovani, pasivni protahovani, polohovani a dlouhodobé protahovani pomoci
kompenzacnich pomitcek, dlah a ortéz. Aktivni 1 pasivni protahovani by se mélo
provadét minimalné 4 krat az 6 krat tydn¢ doma, ve Skole nebo na klinice. (Postup péce
pri svalové dystrofii Duchenne/Becker, 2016) Vyznam zamezovani vzniku kontraktur
byl popsan jiz v roce 1959 Archibaldem a Vignosem. Ti popsali vyznam dlahovani
dolnich koncetin, které vede k prodlouzeni doby samostatné chiize. Jako nejefektivnéjsi
a nejSetrngj$i protahovani se jevi udrzeni vzpiimeného stoje po co nejdelsi moznou
dobu. (Neurologie pro praxi, 2005) Kromé fyzioterapeuta je u ostatnich odbornika

postacujici kontrola zhruba 1 krat ro¢né.

Kompenzaéni pomiicky

Kompenzaéni pomiicky jsou nedilnou soucésti rehabilitace pacienti s DMD. Mezi
nejvhodnéj$i mizeme zatadit specialni ortézy AFO (ankle - foot orthesis) stabilizujici
kotnik a koleno v optimalni poloze. UZivané na noc mohou pomoci k prevenci ¢i
minimalizaci progrese kontraktur vedoucich k equinoznimu postaveni nohy, tyto ortézy
doporucuji odbornici pouzivat celozivotng. Ortézy na celou dolni koncetinu (knee-
ankle-foot orthesis — KAFO) se vyuzivaji pfi stani a kratké chizi k terapeutickym
ucelim. Pro pacienty s mirnou nebo zddnou kontrakturou kloubii v pozdni chodici nebo
rané nechodici fazi jsou duilezité kompenzacni pomicky pro pasivni stani. (Postup péce
pri svalové dystrofii Duchenne/Becker, 2016)

Nenahraditelnou pomiickou je stavéci stll na polohovani v poloze, ve které je
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zkraceny sval ve svém maximdlnim protazeni. Vyuziva se u pacientli chodicich 1 jiz
odkézanych na mechanicky vozik. (Kolaf, 2009) Dale elasticka trupova ortéza nebo
korzet k zajisténi napfimeného drzeni trupu a elektricky vozik, protoze generalizovana
slabost jim neumoznuje ovladat rukama vozik mechanicky. (Bednatik, 2004)

Protetické pomicky k usnadnéni zivota je vhodné vybirat se zkuSenym odbornikem,
nejlépe ergoterapeutem, ktery milize provést cilend Setfeni v domacim prostredi,
piipadné ve Skole nebo v zaméstnani. Mezi takové pomuicky mtizeme zatadit naptiklad
berle, kocarky, kola, ru¢ni nebo elektrické voziky, détska vozitka, polohovaci a zdvihaci
postele, hydraulicky zvedak, opérky a sedacky, hydraulicky se zvedajici zidle. Jsou
dualezité jakékoliv prostiedky umoznujici premisténi z mista na misto. (Zlaty standard
péce, 2007)

Nezbytné jsou pomucky umoziujici provadét bézné denni ¢innosti — ADL (Activity
of Daily Living). Jedna se o pomucky usnadnujici sebeobsluhu, napfiklad oblékani,
hygienu, stravovani a dal$i Cinnosti. Z oblasti hygieny to mohou byt madla k usnadnéni
vstdvani, zejména na toaleté¢ a v koupelné; ndstavce na WC, vanové ¢i sprchové
sedacky. Pro zdravé spani polohovaci lizka — vySkové nastavitelna, s polohovanim
trupu a dolnich koncetin. Dale se muze jednat o podpérky a antidekubitni pomucky
(slouzi k prevenci vzniku dekubiti — otlakt, prolezenin a k jejich 1écb€). Ze Skolnich
pomlcek vyberme naptiklad specidlni trojhranné psaci potieby, protiskluzovou
podlozku, magnetickd pravitka na geometrii, nepfevrhnutelny kelimek a trojhranné nebo

prstové Stétce na vytvarnou vychovu. (Votava, 2005)

Chirurgické zakroky

Operacni postup je radikalnim zasahem a je tieba, aby jej odbornici pecliveé zvazili. Je
nutné piihlédnout i k individualnimu stavu kazdého jedince. V takovém pfiipadé
chirurgické zédkroky vyrazné napomahaji prodlouzit dobu nezavislé lokomoce ¢i navraci
schopnost stoje a chiize. Intenzivni rehabilitace po operaci ma za cil co nejvice zkratit

dobu imobilizace a udrzet kondici a pohyblivost. (Neurologie pro praxi, 2005)

Respiracni péce

Respiracni péce spociva v pravidelném méteni vitalni kapacity plic a méfeni CO2, coz
je mozné doma kontrolovat pomoci malych pfenosnych pfistroji. Timto zplisobem lze
zaznamenavat progresi respiracni svalové slabosti a odhalit rozvoj no¢niho selhani

respirace. Pi1 vyskytu symptomt (poruchy spanku, zvySena inava a spavost pies den,
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ranni bolesti hlavy, nevolnost) je zavedena neinvazivni no¢ni hypoventilace. Pfi
zvySené hladiné oxidu uhli¢itého nebo snizené saturaci kysliku v bdélém stavu se
zvazuje pouzivani plicni ventilace i ptes den. Veétsi komfort pro pacienta predstavuje
prerusovand ventilace s pozitivnim tlakem a s pouZitim ndustku. (Postup péce pri
svalové dystrofii Duchenne/Becker, 2016) Kvuli obtizim s kaslanim a vykaslavani hlenu
mivaji infekce dychacich cest komplikovany priibéh. Nezbytné je podavani antibiotik

a prevence vhodnym ockovanim. (Zlaty standard péce, 2007)

Kardiologicka péce

Zahrnuje pravidelnd vySetfeni u kardiologa kazdé 1 - 2 roky od stanoveni diagnézy
DMD, nebot” srdce mtize byt poskozeno jest¢ diive, nez je kardiomyopatie prokdzana
pfi EKG, ECHO nebo magnetické rezonanci. VySetfeni mohou odhalit slabost
srde¢niho svalu, tachykardii - zrychleni srdec¢ni frekvence, arytmii. Po konzultaci
s kardiologem by m¢lo byt zahajeno uzivani 1éki (Beta - blokatory, ACE - inhibitory,
blokatory receptorii, diuretika) jez napomdhaji lepSimu krevnimu obéhu

a efektivnéj$imu fungovani srdce. (Specializovana péce o DMD pacienty, 2018)

VyZivova péce

Snizena fyzicka aktivita a uZivani kortikosteroidli mohou vést k obezité, osteoporoze
(fidnuti kosti) a rozvoji deformaci patefe a hrudniku. Ty pak maji za nasledek
progredujici dechovou nedostateCnost. Tato rizika je nutné sniZovat mimo jiné
I vhodnym stravovanim a uzivanim potravinovych dopliki. VyZzivovy poradce
doporucuje raciondlni dietu s omezenim cukrl a ZivociSnych tuktli, dostatecny piisun
vitamind a minerdld. Pfijjem stravy by mél byt Castéjs$i a v menSim mnozstvi, aby
organismus nevytvarel energetické rezervy. V pozdégjSich fazich choroby se u pacientli
vyskytnou polykaci obtize a zvySuje se riziko aspirace (vdechnuti potravy). Je tieba
stravu vhodn¢ upravovat pro snadnéjsi polykani (kaSovita a mleta strava). Pokud neni
mozny pfijem potravy Usty, zavaddi se pacientovi sonda pifes bifiSni sténu piimo
do zaludku. (Zlaty standard péce, 2007)

V Ceské republice nejsou $kolni jidelny ze zékona povinny zajistovat dietni
stravovani. Vyhlaska 17/2015 Sb. umoznuje zafizenim Skolniho stravovani, aby se
po zvazeni persondlnich, materidlnich a prostorovych podminek rozhodly, zda budou
tento typ stravovani poskytovat. Nezastupitelnd je role nutricniho terapeuta. Dietni

stravovani muze byt poskytovano pouze na =zakladé potvrzeni registrujiciho
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poskytovatele zdravotnich sluzeb v oboru praktické 1ékatstvi pro déti a dorost o potiebé
dietniho stravovani. Novelizace z roku 2017 stanovi v takovém pfipadé podrobné
podminky schvaleni dietni receptury. (Vyhlaska ¢. 17/2015 Sb., kterou se méni vyhlaska
¢. 107/2005 Sb., o skolnim stravovani, ve znéni pozdéjsich predpisii, 2017, § 2, odst. 5)

Psychosocialni péce

V Ceské republice byla rodi¢i déti se svalovou dystrofii vroce 2001 zaloZena
neziskova organizace Parent Project. Tato organizace spolupracuje s podobnymi
organizacemi a vyzkumnymi centry v zahrani¢i, zjiStuje a zprostiedkovava nejnovejsi
informace a snazi se o zkvalitnéni Zivota pacientd i jejich rodin. (Posldni, 2016)

Psychologické poradenstvi a podpora jsou nezbytné nejen pro nemocné, ale i pro
jejich rodiny. (Neurologie pro praxi, 2010) Pomize tak snaze zvladnout jak
emocionalni, tak i dalsi praktické problémy plynouci z nemoci. (Postup péce pri svalové
dystrofii, 2016)

Kli¢ové je pro zajisténi psychosocialniho zdravi pacienta a jeho rodiny urceni
koordinatora péce. Tim by mél byt odbornik s dostatkem védomosti a zkuSenosti
S klinickou péc¢i o pacienty s DMD. Koordindtor svymi zdsahy pomahd omezit
spoleCenskou izolaci a predchazet socialnim problémtm, se kterymi se rodina potyka.
(Komplexni péce o pacienty s DMD v FN Brno, 2016)

Psychosocidlni péce by méla probihat po celou dobu onemocnéni. Jejim cilem je
umoznit pacientovi zit samostatné kvalitni Zivot. Diky kvalitni dostupné péci se stale
vice pacientd doziva tficeti i vice let. Je tedy dulezité zamétit se také na otazky
vzdélavani, zaméestnani a bydleni, ale i na plynuly pfechod péce. (Apkon in Kolarova,
republiky. Jako ptriklad mizeme uvést Dansko, kde Zije 60% muzi s DMD samostatné.
Dr. Haberlova (2018) upozoriiuje na nutnost vést chlapce jiz od détstvi k samostatnosti
a spolupraci s asistenty a piredchazet tak fixaci pouze na rodice.

Jednim z odbornikli, ktery muze tuto péci poskytovat je psychoterapeut. Vyuziva
psychoterapii jako zplsob podpory a seberozvoje klienta, piipadné jako prostiedek
pomaci Vv krizovych situacich. (Jak probiha psychoterapie, 2018)

Jako dalsiho odbornika nelze opomenout Skolniho psychologa. Pracuje se Zaky,
pedagogy 1 rodi¢i. Na dané Skole vykonava konzultaéni, poradenské, diagnostické,
metodické, intervenéni a informacni Cinnosti. (Vyhldaska ¢. 72/2005 Sb., 2016, ptiloha
¢. 4)
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1.2.2 Beckerova svalova dystrofie (BMD)

Beckerova svalova dystrofie (benigni pseudohypertroficka svalova dystrofie) byla
poprvé popsana v roce 1955 némeckym lékafem Peterem Emilem Beckerem.

Tato forma dystrofie je méné castd. Na 100 000 tisic narozenych chlapci se BMD
objevi pfiblizné ve tfech az Sesti piipadech. Divky jsou pfenasecky bez zjevnych obtizi.

Jedna se o dédicné onemocnéni, které je vazano na pohlavni chromozom X. Je
mirnéj$i formou onemocnéni s pomalejSim prubéhem a delSim piezitim pacientl. Rozdil
oproti Duchennové dystrofii spoc¢iva vtom, Zze u Beckerovy muskulédrni dystrofie
protein dystrofin zcela nechybi, ale jeho koncentrace a kvalita je znacné snizena.

(Stefanek, 2011)

1.2.2.1 Klinické priznaky a pribéh

Klinické projevy jsou podobné Duchennové svalové dystrofii, ale choroba nastupuje
V pozdéjsim véku a ma vyrazné pomalejsi progresi.

V raném véku nemaji déti zietelné obtiZe, jen nékteti jedinci mohou mit lehce
opozdény motoricky vyvoj podobné, jako tomu byvd u DMD. Ptiznaky se objevuji

zhruba ve véku 8 — 25 let, n€kdy 1 pozdé&ji. Patii mezi né:

svalova slabost koncetin, krku a trupu
e pocit tezkych rukou
e zhorseni chiize
o toe-walking (chuze po Spickach, také znama jako equinozita)
e casté pady
e potize s dychanim
o kosterni deformity hrudniku a zad (skolioza)
o svalové deformity (kontrakce pat, nohy, pseudohypertrofie lytkovych svalii)
® unava
e srdecni choroby
o zvysené hladiny CPK (kreatinfosfokindzy) v Krvi
(Beckerova svalova dystrofie, 2013)
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1.2.2.2 Projevy

Projevy a progrese choroby jsou velmi rtizné. Prvni pifiznaky se podle Bednatika
(2001) objevuji mezi tfemi az dvaceti roky, Matikova (2004) uvadi mezi péti az patnacti
lety 1 pozdéji.

U pacientli s BMD je prokdzano vyraznéjsi srdecni postizeni, které se Casto rozvine
jesté pred postizenim svalstva.

Mentalni retardace nebo jiné mimosvalové projevy byvaji velmi vzacné.

Hlavni pfi¢inou smrti pacient s BMD je srde¢ni selhani. (Matikova, 2004)

Prognoza u této choroby se jevi vyrazné Iépe. Na rozdil od Duchennovy muskularni
dystrofie se nemocni dozivaji vétSinou vice nez Ctyficeti let. U nékterych nemocnych

dokonce nedochézi k vyraznému zkraceni Zivota. (Stefanek, 2011)

1.2.3 Syndrom krampii, myalgie, myoglobinurie

Podle Bednatika (2001) se jedné o hrani¢ni ptipady Beckerovy muskularni dystrofie.
Klinické ptiznaky se objevuji mezi 10 az 50 roky. Takto nemocni muzi maji zvySenou
hladinu keratinkinazy. Mutace dystrofinu se projevuje pouze krampy (kiecemi)
amyalgiemi (svalovymi bolestmi), také se mize objevit intolerance zatéze

S pozétézovou myoglobinurii (svalovou bilkovinou v moci).

1.2.4 X recesivni dilata¢ni kardiomyopatii (XRDKMP)

Je popisovana jako postizeni srdce bez zjevného klinického postizeni kosternich svali.
RozliSujeme dva typy XRDKMP:

e X recesivni dilatatni kardiomyopatie jako extrémni typ Beckerovy
dystrofinopatie

e Nedochdzi k ochabovani svalstva, ale vysledky svalové biopsie
a imunohistochemického vySetieni odpovidaji Beckerovée svalové dystrofii.

e X recesivni dilata¢ni kardiomyopatie se selektivnim postizenim myokardu

e U tohoto typu dochazi u adolescentli a mladych muzi k progresivnimu
srdecnimu selhavani, kdy je béhem jednoho az dvou let od objeveni klinickych

pfiznakl nutnd transplantace srdce. (Bednatik, 2001)
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1.2.5 Zeny pienaSecky

V populaci se vyskytuje pfiblizné 1 pienasecka na 100 000 Zen. Zena je povaZzovana
za prenaSecku, pokud je postizeny jeji bratr ¢i stryc z matCiny strany a také jeji syn.
V takovém pfiipadé je az polovicni riziko postizeni jejich déti. Pokud se v rodiné
vyskytuje pouze jedno postizeni, zena byt nutn¢ pienaseckou nemusi. V jedné tietiné
ptipadl se jedné o takzvanou Cerstvou mutaci. Podle Emeryho (1963) je urcité procento
prenasecek postizeno svalovou slabosti. (Emery in Matikova, 2004)

Priblizne 10 % prenasecek vykazuje nékteré projevy nemoci, které mohou zahrnovat
| jen vwhradné postizeni kognitivni a/nebo srdecni funkce. Ackoliv porucha je obvykle
mnohem mirnejsi u postizenych divek nez u chlapcii, jsou i pripady, kdy je zavaznost
onemocnéni podobnd, jako u postizenych chlapcu. S vyjimkou nékolika pripadi
spojenych s chromozomalnim preskupenim se prepoklada, zZe vétsina divek je postizena

v diisledku nerovnomeérné inaktivace chromozomu X. (Diagnostika a péce, 2009)

1.3 Problematika déti s DMD

1.3.1 Priibéh nemoci v jednotlivych obdobich

PredSkolni vék

V predskolnim véku se nemoc jiz projevila klinickymi pfiznaky, kromé& fyzickych
pfiznaki se mohou objevit i psychické. VétSina déti s DMD/BMD navstévuje
matetfskou Skolu, coz je velmi dilezité pro jejich dal$i vyvoj. Z diivodi vétsi tinavy,
Castych paddid a moznych trazll je vhodna piitomnost asistenta. Toto ovSem zaleZi na
doporuceni skolského poradenského zatizeni. U chlapci v tomto veéku jeste nebudou
nutna podputirna opatieni 4. nebo 5. stupné. (viz. kap. 2.2 Legislativni ramec)

Dité¢ si v tomto obdobi jiz uvédomuje svoji odliSnost od ostatnich vrstevniki.
Reakcemi na takové situace miZe byt vztek a vzdor. Vytvotené socialni vazby pomahaji
détem zvladnout piechod do zékladni Skoly a novy rezim spojeny s plnénim povinnosti.

(Zlaty standard péce, 2007)

Miladsi §kolni vék

Vstup do Skoly ptedstavuje pro chlapce velkou psychickou 1 fyzickou zatéz.
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V zakladni Skole je pfitomnost asistenta nutnosti. Pokud je v této dobé dité jiz
pfipoutano na invalidnim voziku, potiebuje celodenni, tedy 24 hodinovou péc¢i. Mohou
se pridruzit jeSté problémy sjeho socidlni izolaci. (Zlaty standard péce, 2007)
Rozhodnuti o doporuceni asistenta pedagoga vydava Skolské poradenské zatfizeni
na zaklad¢ vysledki komplexniho vySetfeni. Pokud dité chodi, asistent vétSinou neni
doporucen na celou dobu pobytu ve Skole. Rodi¢e maji moznost zapojit osobniho
asistenta, ktery ovSem neni zaméstnancem Skoly a je placen z financnich prostfedka
rodiny.

Chlapci s DMD/BMD byvaji velmi ¢asto opozdéni v psychickém vyvoji, vyskytuji se
u nich potize v oblasti jazykového vyvoje. Nemusi byt schopni zpracovavat informace
a pokyny stejné jako jejich vrstevnici, coz se muze projevit nespravnymi reakcemi
naotazky ¢i pii samostatném vyjadiovani. (Na vzdelani zalezi, 2013) Specialné
pedagogické centrum provede komplexni diagnostiku Zzaka — psychologickou
a specialné pedagogickou. Poté vypracuje plan péce o zaka, ktery obsahuje strategie
souborné podpory zdka, pedagogicko-psychologické vedeni apod. Na zaklad¢ vysledk
vySetfeni zpracuje navrh k zafazeni do rezimu vzdélavani Zaka se specidlnimi
vzdelavacimi potfebami a ndvrh na individudlni vzdélavaci plan, ktery nasledné vytvori

tiidni ucitel za spoluprace odbornikil, pedagogii a rodi¢i. (Michalik a kol., 2013)

1.3.2 Chovani, uceni, emoce (dopady nemoci na chovani, uc¢eni, emoce)

1.3.2.1 Problémy v chovani

Dnes jsou jiz odbornici presvédceni, ze chybéjici dystrofin v mozku je pricinou mnoha
poruch chdpani a chovani. (Zlaty standard péce, 2007, s. 46) Vime, ze ve zdravém
mozku se dystrofin nachazi ve tfech oblastech: cortex (kura), cerebellum (mozecek)
a hippocampus (oblouckovy zavit ve spodni ¢asti mozku). Chybé&jici dystrofin v nich
muze byt pfic¢inou problému s chovanim a ucenim. (Zlaty standard péce, 2007) Télesné
omezeni muze byt ndro¢né pro kazdého. Frustrace a zklamani (n¢kdy i problémy
sucenim) se mohou odrazet vchovani chlapciu. Projevuji se impulzivitou,
nedostate¢nou regulaci emoci a snizenou flexibilitou mysleni. Nezadouci ucinky 1€k,
které uzivaji, mohou také ovliviiovat jejich chovani. (Na vzdeélani zalezi, 2013)

Kazdé onemocnéni ma vliv na psychiku. T¢€lesny handicap je obecné chéapan jako

vvvvvvvvvv
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stres a zpusobuje fadu vnitinich konfliktd, z nichz nékteré se mohou zdat netesitelné.
Télesné postizené a zdravotné znevyhodnéné déti se vyrovnavaji s naroénymi situacemi
stejné jako zdravé déti, pouzivaji agresi (slovni ¢i fyzickou), negativismus, Unik.
(Cadova a kol., 2012)

Naopak Opatiilova (2011) uvadi, ze prestoze se Castéji vyskytuji poruchy chovani,
pozornosti a autistického spektra, vétSina chlapci s DMD neni deprimovana svou

situaci a ma zdravy pfistup k zivotu.

1.3.2.2 Problémy v uceni

Jedna se o problémy v oblasti feci, paméti a pozornosti.

Ret

Projevuji se tézkosti pii nutnosti rychle se vyjadrit, které vSak nejsou zapricinény
svalovou slabosti hlasovych organt. NejcastéjSimi takovymi obtizemi jsou pozdni
nastup feci, obtizné vybavovani slov, plynulost projevu (odmlky, vsuvky, opakovani
slov). Obecné lze fici, ze chlapci 1épe rozumi, nez se vyjadiuji.

Pamét’

Kratkodoba pamét’ slouzi k do¢asnému ukladani informaci. Je pouzivana velice Casto
a je dilezitd mimo jiné i pro porozuméni jazykového projevu. Pti poruchach kratkodobé
paméti vyvstavaji problémy suchovdvanim a vybavovanim informaci. U chlapct
s DMD se jedna hlavné o pamét’ vizuélni a poslechovou.

Pozornost

Vyzkum, ktery provedl Parent Project uvadi, Zze 8% chlapci s DMD ma véazné
problémy pozornosti, které se odrazeji ve Skolni praci a uceni. Tyto problémy
pravdépodobné souviseji také s télesnou tinavou, ktera je u chlapcti Casta.

Naopak jsou oblasti, kde chlapci mohou také vynikat. Maji dobré vizualni vnimani
a vysledky v oblasti u¢eni a memorovani na zakladé opakovani.

Celkové se problémy souvisejici s jazykem, paméti a pozornosti mohou projevovat
obtizemi se zahajovanim a dokoncovanim zadanych ukoll, stfiddnim cinnosti
a orientaci v ¢ase. Odbornici se shoduji, Ze silné a slabé stranky v kognitivni oblasti
nejsou typické u vSech chlapci s DMD.

(Hendriksen, 2013)
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2. Moznosti vzdélavani zaku v CR

2.1 Vymezeni pojmu

2.1.1 Integrace

Integrace podle Buivalové a Reitmayerové (2007) je definovéana jako stav souziti
postizenych a nepostizenych pri  prijatelné mire konfliktnosti. (Buivalova,
Reitmayerova, 2007, s. 19) Jako hlavni prostfedky integrace uvadéji socialni
rehabilitaci, specidlni vychovu a vzdélavani, dale psychologické piisobeni a pracovni
uplatnéni.

Schopnost uplatnéni ve spolecnosti a zdravé socidlni a partnerské vztahy patii mezi
vné&jsi projevy integrace.

Opakem integrace je segregace, tedy vyrazeni a odlouceni zdravotné postizenych lidi.
Ta byla uplatiiovana pted rokem 1989. Déti byly separovany a v podstaté izolovany
od okolniho svéta, ¢imz jim bylo prakticky znemoznéno naudit se zit v b&zné
spole¢nosti. (Bufvalova, Reitmayerova, 2007, s. 19)

Az do pocatku 17. stoleti byla pro osoby s postizenim bézna exkluze, tedy vylouceni
ze vzdélavani ve vefejném Skolstvi. V 18. a 19. stoleti byly zakladany tstavy, specialni
zafizeni a Skoly pro osoby sriznym druhem postizeni — segregace. Ve 20. stoleti
se specidlni Skolstvi stalo soucasti vefejného Skolského systému, stat se zacal podilet
najeho cinnosti naptiklad spolufinancovanim, vzdélavanim odborného personalu.

(Bartonova, Vitkova, 2007)

2.1.2 Inkluze

Inkluze je chépana jako integrace vsech zaki do bézné sSkoly. (Vitkova a kol., 2004)
V inkluzivnim pristupu jsou tedy osoby s postizenim zapojovany do vsech béinych
cinnosti jako lidé bez postizeni. Pokud je to mozné, nejsou pritom vyuzivany Zadné
specialni prostredky a postupy. Pouze v situacich, kdy je to nezbytné nutné, nastupuje
adekvatni pomoc a podpora. (Slowik, 2016)

Spole¢né — inkluzivni vzdélavani vychazi z novely Skolského zakona (novela

€. 82/2015 Sh.) Zavadi tzv. podpurnd opatfeni, ktera maji za ukol pomahat zakiim
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se specidlnimi vzdélavacimi potifebami pii vzdélavani v béznych Skolach. (Zdkon
¢. 82/2015 Sh., 2015)

Podpiirna opatieni piedstavuji konkrétni pomoc a mohou byt poskytovana Siroké skale
zakl: tém, ktefi maji jen mensi a doCasné obtize ve vzdélavani, zakiim nadanym
I zakim zdravotné znevyhodnénym. Dochdzi tak k vyrovnadni podminek pro vzdélavani
zakit se SVP v beznych Skolach, kteri jsou jiz mnoho let do techto skol integrovani.
Vytvareji se tak pro né podminky, které mély ve vétsi mire dosud pouze Skoly specialni.

(Reditel zdkladni Skoly a vzdélavani Zakii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, 2016)
2.1.3 Z4k se specialnimi vzdélavacimi potiebami

Oblasti vzdelavani deéti, Zakii a studentii se specidalnimi vzdélavacimi potrebami je
venovan § 16 zakona ¢. 561/2004 Sbh.

Ditétem, zakem a studentem se specidalnimi vzdélavacimi potiebami se rozumi osoba,
ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav
na rovnopravném zaklade s ostatnimi potiebuje poskytnuti podpiirnych opatieni.
Podpurnymi opatienimi se rozumi nezbytné upravy ve vzdélavani a Skolskych sluzbach
odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostiedi nebo jinym zZivotnim podminkam
ditéte, Zdka nebo studenta. Déti, Zaci a studenti se specialnimi vzdeélavacimi potirebami
maji pravo na bezplatné poskytovani podpiirnych opatieni Skolou a skolskym zarizenim.

(Zakon ¢. 561/2004 Sb., §16, 2017)
2.2 Legislativni ramec

2.2.1 Platna legislativa

Kazdému ditéti je tieba poskytovat podporu a pomoc v urCité mitfe. Vzdélavaci
pusobeni pedagoga musi vychdzet z individudlnich potieb a zajmi ditéte, ze znalosti
aktualniho rozvojového stavu i konkrétni Zivotni a socialni situace (Opatiilova, 2009).

Pravo vSech déti na vzdélani zajistuje Listina prav a svobod, kterd je soucasti tistavy
Ceské republiky.

Cile vzdélavaci politiky byly schvaleny vladou Ceské republiky. (Vitkova 2004)

Vzdélavani zakd a studentii se specidlnimi vzdé€lavacimi potfebami, tedy 1 zakl

s télesnym postizenim, upravuje vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. VyhlaSka stanovi pro takové
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vzdélavani podpirnd opatfeni péti stupiiti. Podplrnad opatfeni prvniho stupné jsou
v kompetenci Skoly a podplrnd opatfeni vyssich stupiiti (druhého az patého stupné) se
poskytuji na zékladé¢ doporuceni Skolského poradenského zafizeni a s informovanym
souhlasem zletilého zdka nebo zakonného zastupce zaka. (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.,
2017, § 2)

Dale, vyzaduji-li to potfeby zdka, zpracovava Skola individudlni vzdé¢lavaci plan.
(Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2017, § 3)

Platna legislativa umoznuje V piipadé potieb zdka také vyuziti asistenta pedagoga
(Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2017, § 5) a osobniho asistenta (ptip. dalSich osob). (Vyhlaska
¢. 27/2016 Sb., 2017, § 9)

V piipadech vzdélavani Zzakl zpracovanych v této praci je vyuzit individudlni

vzdélavaci plan a asistent pedagoga i osobni asistent(ka).

Narodni program rozvoje vzdélavani v Ceské republice - Bila kniha

Ndrodni program rozvoje vzdélavani v Ceské republice. Formuje vladni strategii
V oblasti vzdeélavani, kterda odradzi celospolecenské zajmy a dava konkrétni podnéty
K praci vsech stupnii skol a pedagogickych pracovnikii.

Dokument se zabyva vychodisky a pfedpoklady rozvoje celé vzdélavaci soustavy,
rozpracovava cile vzdeldavani stanovené Skolskym zdkonem a vymezuje hlavni oblasti
vzdelavani, obsahy vzdélavani a prostredky, které jsou nezbytné k dosahovani téchto
cilii. (Néarodni program rozvoje vzdélavani v Ceské republice, 2001, nestr.), také fesi

specifické otazky jednotlivych vzdélavacich sektort, stupnii a druhi skol.

Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predSkolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon)

Tento zakon nabyl UCinnosti 1. ledna 2005. Stanovi podminky, prava a povinnosti,
za nichz se uskuteciiuje vychova a vzdélavani. Pro kazdy obor vzdélavani jsou urcujici
ramcové vzdélavaci programy, které jsou zavazné pro tvorbu Skolnich vzdélavacich
programtll a vymezuji obsah a podminky vzdélavani.

Ramcové vzdélavaci programy (RVP) stanovi zejména konkrétni cile, formy, délku
a povinny obsah vzdélavani, a to vseobecného a odborného podle zaméreni daného
oboru vzdélani, jeho organizacni usporadani, profesni profil, podminky priitbehu
a ukoncovani vzdeélavani a zasady pro tvorbu Skolnich vzdélavacich programu, jakoz

| podminky pro vzdélavani Zakii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a nezbytné
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materialni, persondlni a organizacni podminky a podminky bezpecnosti a ochrany
zdravi. Podminky ochrany zdravi pro uskuteciiovani vzdelavani stanovi ministerstvo
V dohodé s Ministerstvem zdravotnictvi. (Zakon & 561/2004 Sb., 2017, § 4)

Skolni vzdélavaci program (SVP) musi byt v souladu sramcovym vzdélavacim
programem. Stanovuje konkrétni cile vzdélavani, dale formy, délku, obsah
a organizacni uspotradani. (Zakon ¢. 561/2004 Sb., 2017, § 5)

Vzdélavanim zakt se specialnimi vzd€lavacimi potfebami se blize zabyva §16
Skolského zakona. Definuje zdky a studenty se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami
a podptrna opatieni, kterd jsou nezbytna pro naplnéni vzdélavacich moznosti a prava na
vzdélani téchto zaka. Deéti, Zaci a studenti se specialnimi vzdélavacimi potrebami maji
pravo na bezplatné poskytovani podpiirnych opatreni Skolou a skolskym zarizenim.

(Zakon ¢. 561/2004 Sb., §16, 2017)

Druhové vymezuje podpiirnd opatieni poskytovana ve Skolach a Skolskych zatfizenich.
Jejich presny vycet uvadi Vyhlaska ¢. 27/2016 Sh.

Jedna se o:

a) poradenskou pomoc Skoly a skolského poradenského zarizeni,

b) upravu organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani a Skolskych
sluzeb, vcetné zabezpeceni vyuky predmétii specidlné pedagogické péce a vcetné
prodlouzent délky stredniho nebo vyssiho odborného vzdélavani az o dva roky,

¢) upravu podminek prijimani ke vzdélavani a ukoncovani vzdélavani,

d) pouziti kompenzacnich pomiicek, specialnich ucebnic a specidlnich ucebnich
pomiicek, vyuzivani komunikacnich systému neslysicich a hluchoslepych osob (Zdkon ¢.
155/1998 Sb., o komunikacnich systémech neslysicich a hluchoslepych osob), Braillova
pisma a podpurnych nebo nahradnich komunikacnich systémii,

e) upravu ocekdavanych vystupu vzdeélavani v mezich stanovenych rdamcovymi
vzdelavacimi programy a akreditovanymi vzdélavacimi programy,

f) vzdélavani podle individudlniho vzdeéldvaciho planu,

g) vyuziti asistenta pedagoga,

h) vyuziti dalsiho pedagogického pracovnika, tlumocnika ceského znakového jazyka,
prepisovatele pro neslysici nebo moznosti pusobeni osob poskytujicich diteti, zdakovi
nebo studentovi po dobu jeho pobytu ve Skole nebo Skolskéem zarizeni podporu podle
zvlastnich pravnich predpisu, nebo

i) poskytovani vzdélavani nebo Skolskych sluzeb v prostordch stavebné nebo technicky
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upravenych. (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2017, Piiloha ¢. 1, nestr.)

Ke ztizeni jednotlivé tfidy, oddéleni nebo studijni skupiny s upravenymi vzdélavacimi
programy v ramci Skoly a ke zfizeni funkce asistenta pedagoga je nezbytny souhlas

krajského tiadu.(Zdkon ¢, 561/2004 Sb., §16, 2017)

Vyhlaska €. 27/2016 Sb., o vzdélavani déti, Zaki a studenti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, Zaki a studentii mimoiadné nadanych

Vyhlaska 27/2016 Sb o vzdélavani zakd se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
upravuje pravidla vzdélavani s ohledem na vék a stupen vyvoje v souladu se zdjmem
zaka. Vymezuje podpirné opatieni prvniho az patého stupné.

Podptlirna opatieni 1. stupné slouzi ke kompenzaci mirnych obtizi ve vzdélavani zdka
prostfednictvim mirnych uprav metod, organizace prace a hodnoceni, které nevyzaduji
normovanou finan¢éni naro¢nost. Pokud se zminéna opatfeni prvniho stupné jevi jako
nedostate¢na, doporuc¢i Skola nebo Skolské zafizeni vyuziti poradenské pomoci
Skolského poradenského zatizeni k posouzeni zdkovych specidlnich vzdélavacich
potieb. Podptirna opatfeni druhého az patého stupné se poskytuji samostatné nebo v
kombinacich riznych druhti a stupiii a to na zdkladé doporuceni skolského
poradenského pracovisté a s informovanym souhlasem zdkonného zastupce. Normovana
finan¢ni narocnost je stanovena v piiloze této vyhlasky.

Podpirna opatfeni 2. stupné jsou ureny pro zaky se specifiky, ktera lze rovnéz

charakterizovat jako mirna a Ize je obvykle kompenzovat s vyuzitim specialnich
ucebnic, kompenzac¢nich pomiicek, podporou specidlné pedagogické péce a upravami
pedagogické préce.
a hodnoceni zédka. V odtivodnénych piipadech (u déti s lehkym mentalnim postizenim)
lze ptistoupit k Gpravam obsahli a vystupti ze vzdélavani. Tento stupen podptrnych
opatfeni se pridéluje zejména pii zavaznych specifickych poruchach uceni, poruchach
chovéni, lehkém mentdlnim postiZzeni, pii té€lesném postizeni a dalSich obtiZich.
Charakter specidlnich vzdélavacich potieb vyzaduje asistenta pedagoga a ptipadné také
spolupraci s dalSimi odborniky - specialn¢ pedagogickym centrem, lékafi, terapeuty,
socialnimi pracovniky.

Podplirna opatieni 4. Stupné jsou pfidélovana tehdy, jsou-li na zaklad¢ diagnostiky

zédka zahrnujici vyjadieni 1€kaii a dalSich odbornikli potiebné vyznamné upravy
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v metodach, organizaci, uprav obsahu vzdélavani ke kompenzaci disledki zdravotniho
postizeni. Zak v bé&zné tfidé se vzdélava podle individudlniho vzdélavaciho planu,
VvV némz jsou zahrnuty i predméty specidlné pedagogické péce zamétené na konkrétni
potieby zaka vzhledem k typu a projeviim jeho druhu postizeni Ci obtizi.

zdravotnich postizeni, soubéznym postizenim vice vadami a vyzaduji nejvyssi miru
prizptisobeni. Zpravidla je vyzadovana uprava pracovniho prostiedi a vzdélavani
probiha s podporou asistenta pedagoga, ktery je vyuzivan po celou dobu vyuky zaka,
specialniho pedagoga ¢i dalSiho pedagogického pracovnika.

(Vyhlaska ¢. 2712016 Sh., 2017, ptiloha ¢. 1)

Podpuirna opatreni spocivaji v

a) poradenské pomoci skoly a skolského poradenského zarizeni,

b) upravé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélivani a Skolskych
sluzeb, vcetné zabezpeceni vyuky predmetii specidalné pedagogické péce a vietné
prodlouzeni délky stredniho nebo vyssiho odborného vzdélavani az o dva roky,

C) upravé podminek prijimani ke vzdélavani a ukoncovani vzdelavani,

d) pouziti kompenzacnich pomiicek, specidlnich ucebnic a specidlnich ucebnich
pomiicek, vyuzivani komunikacnich systémii neslysicich a hluchoslepych osob, Braillova
pisma a podpiirnych nebo nahradnich komunikacnich systéma,

e) upravé ocekavanych vystupu vzdeélavani v mezich stanovenych rdamcovymi
vzdeélavacimi programy a akreditovanymi vzdélavacimi programy,

f) vzdeélavani podle individualniho vzdeélavaciho planu,

Q) wuziti asistenta pedagoga,

h) wuziti dalsiho pedagogického pracovnika, tlumocnika ceského znakového jazyka,
prepisovatele pro neslysici nebo moznosti piisobeni osob poskytujicich diteti, Zakovi
nebo studentovi po dobu jeho pobytu ve Skole nebo Skolském zarizeni podporu podle
zvlastnich pravnich predpisu, nebo

i) poskytovani vzdelavani nebo skolskych sluzeb v prostordach stavebné nebo technicky
upravenych.

(561/2004 Sb. ve znéni 1. 9. 2017 — 31. 8. 2018, §16, odst. 2)

2.2.2 Skolska poradenska za¥izeni

Jak uvadi Zikl (2011) tento podpirny systém je dilezity zvlasté pii praci s détmi
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s télesnym a kombinovanym postizenim, kdy je nutné komunikovat kromé Skolskych
poradenskych instituci také se zdravotniky, aby nedochazelo ke zkreslovani c¢i
nedostatku informaci.

Vychovni poradci pracuji na vSech zékladnich a stfednich Skolach. Jejich tkolem je
poradenstvi v oblasti vychovy, vzdélavani a volby dalsiho studia nebo povolani. Skolni
psycholog a specialni pedagog neni na vSech Skolach (s vyjimkou specialnich $kol).
Pisobi v oblasti primarni prevence, podili se hlavné na snizovani vychovnych
a vyukovych problému. (Vitkova, 2004)

Ve skolach jsou nyni zfizovdna Skolni poradenskd pracovisté. Ta poskytuji
poradenské a konzultacni sluzby zadkim, jejich zdkonnym zastupcim a pedagogim.
Tym tohoto pracovisté tvoii Skolni psycholog, Skolni specidlni pedagog, vychovny
poradce a Skolni metodik prevence. Koordinatorem byvéa Skolni psycholog nebo
specialni pedagog. Ten ve spolupraci s ostatnimi odbornymi pracovniky, vedenim skoly
a pedagogy vytvori Program zabezpecovani pedagogicko-psychologického poradenstvi
poskytovaného ve Skole. Za poskytovani poradenskych sluzeb ve Skole zodpovida
teditel skoly.

(Skolni poradenska pracovisté (SPP), 2018)

Pedagogicko psychologické poradny spolu se specidlné pedagogickymi centry patii
mezi Skolska poradenska zatfizeni. Jejich ¢innost urcuje vyhlaSka 72/2005 Sb. ve znéni
197/2016 Sb.

Pedagogicko psychologicka poradna poskytuje pedagogicko-psychologické
aspecialné — pedagogické poradenstvi a odborné konzultace. Cinnost probiha
ambulantné na pracovisti poradny. (Vitkova, 2004)

Zajist'uje tyto sluzby:

e zjiStovani pfipravenosti zaki na povinnou Skolni dochdzku (vydava o ni
zpravu a doporuceni)

e provadéni psychologickych a speciadlné pedagogickych vysSetfeni pro zaky
s SVP

e zjiStovani specidlnich vzdelavacich potieb zaka

e vypracovani doporuceni s navrhy podpurnych opatteni

e spoluprace pfi piijiméani zaka do Skol a zafazovani do tfid, odd€leni a skupin
se vzdélavacim programem odpovidajicim jejich vzdélavacim potfebam

e poradenské sluzby zakim, zdkonnym zastupcim a pedagogickym
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pracovnikiim
e metodicka podpora skole

e zajiStovani prevence rizikového chovani (Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., § 5,
2016)

Hlavnim tkolem specialné pedagogickych center (SPC) je diagnostika a souvisejici
poradenstvi zakt s mentdlnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym postizenim,
vadami fe€i, soubéznym postizenim vice vadami nebo autismem. Pavodné byla
zfizovana pii specialnich Skolach, pozdé¢ji 1 jako samostatnd zfizeni. Pracovnici
vyjizdéji 1 do skol, ale jejich maly pocet a velka vzdalenost byvaji pfic¢inou horsi
dostupnosti. (Cadova a kol., 2012) Cinnost SPC se tyka hlavé téchto oblasti:

o komplexni diagnostika Zdka (specialné pedagogicka a psychologicka)

e pomoc pri integraci a realizaci ucelené rehabilitace

e piima prace szdakem a vSestrannd podpora jeho psychomotorického
a socidalniho rozvoje

o konzultace a metodicka pomoc pro zdakonné zastupce a pedagogické
pracovniky

e socialné — pravni poradenstvi (socialni davky, prispévky apod.)

e kariérové poradenstvi

e zapiijcovani odborné literatury

e zapiijcovani rehabilitacnich a kompenzacnich pomiicek

e zpracovani doporuceni k zarazeni do reZimu vzdélavani zZakii se specialnimi
vzdelavacimi potiebami

e tvorba, navrhy a nabidka specialnich pomiicek podle individudlnich potreb
Zaka

e realizace specifickych aktivit podle zdravotniho postizeni zdaka (napt. ndcvik
vyuzivani alternativni a augmentativni komunikace, prdace s pocitacem
S wuzitim specialniho hardwaru a softwaru, rozvoj manipulacnich schopnosti,
aplikace dalsich terapeutickych technik atd.) (Zikl, 2011, str. 18, 19)

e metodické podpora asistentll pedagoga doporucenych centrem

Pedagogicko-psychologicka poradna ma jiné specifické zameéteni nez SPC. Prevladaji

zde psychologové (je jich na pracovisti vice, v SPC je pouze jeden) a pedagogicko
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psychologicka prace s klientem. V poradné prevazuji diagnostické cinnosti, v centru
jsou to Cinnosti intervencni realizované v souvislosti vzdélavani déti a zaka se
zdravotnim postizenim. Poradny a centra uZivaji rozdilné diagnostické nastroje. Cinnost
PPP se uskuteciiuje na pracovisti nebo navstévami pracovnikti ve skolach.

V SPC mayji sirsi diagnostické nastroje. Pfevazuji zde specialni pedagogové — realizuji
specialné pedagogické diagnostické a intervenéni ¢innosti. Na rozdil od PPP nemohou
vzdy pozivat standardizované diagnostické nastroje v plném rozsahu, dodrzovat ¢asové
limity apod. S ohledem na moznosti ditéte testy upravuji podle potieby — zjednodusené
zadani, Uprava velikosti textu, uprava Casového limitu. Pii diagnostice vSak mohou
pouzivat vétsi skalu hracek, stavebnic a dalSich pomiicek, které si sami vyrabéji. Sluzby
jsou poskytovany kromé pracovisté také v prosttedi, kde klient Zije, ve Skole, ptipadné
ve specidlni Skole nebo zatizeni béhem diagnostického pobytu.

(Porovnani PPP a SPC z hlediska uzivani diagnostickych néstroji, 2012)

74k se specialnimi vzdélavacimi potfebami v b&Zné zakladni skole se vzdélava podle
individudlniho vzdé€lavaciho planu (IVP). Jedna se o zdvazny dokument. Podle vyhlasky
¢. 27/2016 Sb. vychézi ze Skolniho vzdelavaciho programu skoly, zavéra vySetieni
Skolskymi poradenskymi zafizenimi, doporuceni odbornych 1ékait ¢i dalSich odborniki
a vyjadieni zdkonného zastupce zdka. Je soucasti Zzakovy dokumentace, byva
vypracovan pied nastupem zaka do Skoly (nejdéle vSak jeden mésic po nastupu do
Skoly). Na tvorbé planu se podili tfidni ucitel, vyucujici dalSich pfedmétii, pracovnici
Skolskych poradenskych pracovist, rodice zdka piipadné dalSi odbornici podle
individualnich potieb ditéte.
V IVP jsou obsaZeny:
¢ identifika¢ni idaje zaka
e udaje o poradenském, pfipadné¢ jiném =zafizeni a jméno kontaktniho
pracovnika
e cile vzdé€lavani, predméty v nichz je IVP realizovan
e podplrna opatieni — metody a organizace udaje o poradenském, ptipadné
jiném zatizeni a jméno kontaktniho pracovnika
e cile vzdélavani, predméty v nichz je IVP realizovan
e podpirnda opatfeni — metody a organizace vyuky, upravy obsahu

a ocekavanych vystupit vzd€lavani, organizace vyuky, upravy obsahu
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a oCekavanych vystupd, zplisob zadavani a plnéni tkoll, ovéfovani védomosti
a dovednosti, hodnoceni zaka

e seznam kompenzacnich, rehabilita¢nich a u¢ebnich pomicek

potieba dalSiho pedagogického pracovnika nebo asistenta

dalsi subjekty podilejici se na vzdélani
e spoluprace mezi zakem, zdkonnymi zastupci a vyucujicim
e podrobny popis podptirnych opatieni v jednotlivych pfedmétech
e podpisy zucastnénych osob — tiidniho ucitele, vyucujicich jednotlivych
predmétii, Skolniho poradenského pracovnika, pracovnika Skolského
poradenského zafizeni, zédka a jeho zakonného zastupce

Podle potteby miize byt IVP upravovan i v prib¢hu skolniho roku.

Reditel §koly odpovida za zpracovani individualniho vzd&lavaciho planu a sezndmi
s nim zdkonného zastupce zdka, ktery toto potvrdi svym podpisem. PInéni a dodrzovéani
IVP sleduje a vyhodnocuje Skolské poradenské zatizeni.

(27/2016 Sb., piiloha €. 2)

Zikl (2011) upozorituje na vhodnost zaclenéni planu zdravotni péce ¢i 1écebné
rehabilitace véetné souhlasu rodict s jejich realizaci do IVP. Plan zdravotni péce by mél
vychazet z prani rodici, ti by také spolu s pfisluSnymi odborniky méli spolupracovat na

jeho realizaci.

Asistent pedagoga
podpory. Podle novely skolského zékona (82/2015) mtze ve tfidé nebo skupiné, kde se
vzdélava zak se specidlnimi vzd€lavacimi potiebami, feditel Zadat o zfizeni funkce
asistenta pedagoga. Nezbytné je vyjadieni Skolského poradenského zafizeni. Cilem je
zlepsit podminky prace pedagoga, zkvalitnit pristup kZakim se specidalnimi
vzdélavacimi potrebami, prispét k vytvoreni podminek individualizace, k napliovani
vzdélavacich potieb vSech Zdakii ve tride. (Metodické doporuceni ke zrizeni funkce
asistenta pedagoga, 2016, s. 1, 2016)

Hlavni ¢innosti asistenta pedagoga zmiinuje vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. §5. Jedna se
0 pomoc pedagogovi pfi komunikaci se Zakem ¢i jeho zakonnym zastupcem, podporu
apomoc zaklim pii pfizpisobovani Skolnimu prostiedi, pfipravé na vyuku a vyuce

samotné. U zaka s tézkym zdravotnim postizenim také nutnd pomoc pii sebeobsluze
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a pohybu béhem vyucovani a pti akcich pofddanych Skolou. Asistent vede zdka
K nejvyssi mozné samostatnosti a aktivnimu zapojovani do vsech ¢innosti. (27/2016 Sb.,
§5)

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach vymezuje osobni asistenci. Jedna se
o0 terénni sluzbu poskytovanou osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby.

Sluzba zahrnuje zejména pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu,
pomoc pii osobni hygiené, pomoc pii vychovné, vzdélavaci Cinnosti, zprostiedkovani
kontaktu se spole¢enskym prostiedim. (108/2006)

Ve tfidé, kde se vzdélava zak se specidlnimi vzd€lavacimi potiebami, miize na
zaklad¢ vyjadieni Skolského poradenského zafizeni, se souhlasem feditele Skoly
a zakonného zastupce zéka plisobit osobni asistent, ktery neni zaméstnancem Skoly.
(27/2016) Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana v pfirozeném socialnim
prostfedi. Jedné se zejména o pomoc pii sebeobsluze, osobni hygiené, pfi vychovnych,
vzdélavacich a dalSich Cinnostech. Tato sluzba neni financovana ze skolského rozpoctu.

(108/2006 Sb. §39)
2.3 Vzdélavani zaka s DMD

Jak jiz bylo uvedeno vySe, zak se zdravotnim postizenim se pfednostné vzdélava
v bézné Skole, pokud to odpovida jeho potfebam a moZnostem a také moznostem
a podminkdm Skoly, a to formou individudlni integrace podle individualniho
vzdélavaciho planu. Dalsi formou vzdélavani je skupinova integrace, kterd probiha
ve specialni tfidé, oddéleni nebo skupiné ziizené pro Zaky se zdravotnim postiZenim
v bézné zakladni Skole. Speciadlni Skoly samostatné zfizené pro zaky se zdravotnim
postizenim jsou urCeny predevSim pro zaky s tézSimi formami zdravotniho postiZeni.
Zatadit do takové tfidy nebo skupiny lze dit€¢ v ptipad€, ze poskytnuti podplrnych
opatfeni neni dostacujici k napliovani jeho vzdélavacich potfeb a moznosti. Podminkou
je pisemna zadost zékonného zastupce a doporuceni Skolského zatizeni. (561/2004 Sb.,
§ 16, odst. 9, s ucinnosti od 1. 9. 2017)

Vzdélavani se uskutecniuje podle Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni
vzdélavani (RVP ZV), ktery je vychodiskem pro Skolni vzdé&lavaci program (SVP).
SVP je podkladem pro vytvofeni individudlniho vzdélavaciho planu. V SVP $kola
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stanovi pravidla a realizaci IVP (zohlediovat druh, stupenn a miru postizeni pfi
stanovovani obsahu, forem a metod vyuky, patficné upravit Skolni prostiedi)
a specifikuje provadéni podpurnych opatieni, uprav vzdélavaciho procesu zakt se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami a ucebni osnovy piredméta specialné pedagogické
péce.

Dalsi podminky pro vzdélavani zakl s podplirnymi opatfenimi:

e uplatiovani principu diferenciace a individualizace vzdélavaciho procesu
pri organizaci ¢innosti a pri stanovovani obsahu, forem i metod vyuky,

e VvSechna stanovenda podpiirna opatieni pri vzdelavani zZakii;

o pri vzdeélavani ZzZdka, ktery nemiize vnimat rec sluchem, jako soucdst
podpuirnych opatreni vzdélavani v komunikacnim systému, ktery odpovida jeho
potrebam a s jehoz uzivanim mad zkusenost;

o pri vzdélavani Zaka, ktery pri komunikaci vyuziva prostredky alternativni
nebo augmentativni komunikace, jako soucast podpiirnych opatieni vzdélavani
V komunikacnim systému, ktery odpovida jeho vzdelavacim potiebam;

e v odiivodnénych pripadech odlisnou délku vyucovacich hodin pro Zaky se
specidlnimi vzdélavacimi potrebami nebo déleni a spojovani vyucovacich hodin;

e pro zZaky uvedené v § 16 odst. 9 skolského zakona pripadné prodlouzeni
zakladniho vzdélavani na deset rocnikii;

o formativni hodnoceni vzdelavani Zaku se specidlnimi vzdelavacimi
potiebami;

e spolupraci se zakonnymi zdstupci Zaka, Skolskymi poradenskymi zarizenimi
a odbornymi pracovniky Skolniho poradenského pracoviste, v pripade potieby
spoluprdaci s odborniky mimo oblast Skolstvi (zejména pri tvorbé IVP),

e spolupraci s ostatnimi Skolami.

(RVP ZV, 2017, s. 149)

Skola piijimajici dité s télesnym postizenim by méla spliiovat uréité pozadavky, které

ovliviiuji miru Gspésnosti jeho integrace.

2.3.1 Metody prace

Skolska poradenské zatizeni (SPC, PPP) sleduji piedeviim projevy zaka v télesné,
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intelektové, socidlni a emocionalni oblasti, kde se zamétuji na kvalitu, Uroven
a specifika vyvoje. Nasledné vypracuji zpravu s doporuc¢enimi pro Skolu. Ta jsou
vychodiskem pro vytvofeni individualniho vzdé€lavaciho planu a stanoveni podptrnych
opatfeni. U zakl s t€lesnym postizenim je vhodné vyuzivat i specialni metody prace
Vv jednotlivych pfedmétech.

Pied nastupem zaka s DMD do zéakladni Skoly je vhodné uspotadat schiizku s jeho
rodi¢i a prodiskutovat s nimi diagnoézu a stav zaka. Po rozhovoru a studiu odbornych
materidli k dané problematice seznamit ucitele a spoluzaky s touto situaci, aby byl
chlapec pfijat ostatnimi détmi do kolektivu a byla tak zajisténa psychicka pohoda ve
ttidé. Rozhovor s détmi musi byt veden citlivé a oteviené. Pedagog by meél byt
pfipraven zodpoveédét dotazy zakh pfiméetfené jejich veéku a podporovat tak porozuméni
a zaClenovani. Vyzkumy ukazuji, Ze dobfe informovani spoluZéci spiSe takovéto dité
chrani a neublizuji mu. (Priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele, 2013)

Cilem je maximalni mozna samostatnost zaka, proto je zaddouci poskytovat pomoc
pouze V nezbytné¢ nutnych piipadech. Dale vhodné vyuzivat vzajemnou spolupraci

tlesné postizeného Zéka se zdravymi spoluzaky. (Cadova a kol., 2012)

Obecna doporuceni pro vSechny piredméty:

Minimum c¢innosti provadénych vsedé na podlaze kvuli obtiznému vstavani z této
pozice.

Ptekondvani dlouhych vzdalenosti péSky neni vhodné. Vzdalenosti by mély byt co
nejkratsi a Zak by mél mit na pfesun vice Casu moznost odpocinku.

Na piekonavani schodl pouzivat vytah, ploSinu, rampu ¢i schodolez.

Pracovat podle plantli, dodrZzovat rutinni postupy. V piipadé zmén vcas informovat
zaka. (Na vzdelani zalezi, 2013)

Umoznit vyuzivat alternativni formy zapist — krat§i zapis, tiSténa verze, kopirovani
od spoluzakt apod.

Ovéfovat spravné pochopeni zadani tikolu.

Vyuzivat individualni ovéfovani znalosti.

Hodnotit pouze obsahovou stranku a orientovat se na oblasti, ve kterych je Zak
uspesny.

Respektovat individudlni tempo.

Respektovat projevy poruchy diagnostikované poradenskym zatizenim.

Zohlednit poruchu pozornosti, fe€i, paméti, tolerovat kolisani vykonnosti.

37



Zapojovat zédky do vSech aktivit ve tfidé (sluzby, GcCast na projektech, Skolnich
akcich). Podporovat kontakty se spoluzaky (skupinova prace, spole¢né tkoly, projekty).
(Cadova a kol., 2012)

Pti planovani prace brat v ivahu zvySenou Unavu, zmény nalad, Castou absenci
Vv disledku infekénich onemocnéni, hospitalizaci, 1é¢ebnych pobyti.

V maximdalni mife podporovat zajmy zaka ze vSech oblasti, mize se tak zapojit
do vice aktivit béhem vyucovani a zvysuje se jeho motivace k dal§imu vzdélavani.

Vyuzivanim podpory ostatnich zakl ve tfidé upeviovat a rozvijet socialni vztahy mezi
vrstevniky.

(Muscular Dystrophy - What Teachers Need to Know, 2018)

Télesna vychova
Nesmime opomijet fakt, ze u zaku s télesnym postizenim ma TV plnit stejné ukoly
jako u zdravych jedincl: upeviiovat a rozvijet pohybové dovednosti a navyky,
vychovavat charakterové vlastnosti (ohleduplnost, sebeovladdani). Dale vytvéaret kladny
postoj Kk pohybovym aktivitam, upeviiovat a zlepSovat zdravotni stav jedince.
K naplitovani tdchto ciltl je tieba dodrzovat nékteré podminky a doporuéeni. (Cadova,
2012)
Aby bylo mozné napliovat vySe uvedené cile télesné vychovy, je dulezité¢ dodrzovat
tato doporuceni:
e zafazeni do béZzné TV ma byt podlozeno doporuc¢enim lékate
e zajistit komfortni prostfedi (prostorove, tepelné a svételné podminky)
e vzdy respektovat momentalni zdravotni a psychicky stav zaka
e je vhodné mit k dispozici asistenta (muze se zakem provadét pasivni
protahovaci cvi¢eni, dopomahat pii nacviku novych pohybovych dovednosti,
ptipadné poskytovat odstupniovanou dopomoc)
e zafazovat rehabilitacni a kompenzacni cvi¢eni doporucena fyzioterapeutem
¢ dle moznosti vyuzivat specidlni sportovni kompenzaéni pomicky
T¢lesnd vychova ma byt prospéSna pro vSechny zaky, proto je tfeba télocvicné
aktivity pfizpisobit vS§em.

(Bartoiiova in Cadova 2015)

74k se nesmi naméhat az do vy&erpani sil. Mé&l by se tdastnit hodin télesné vychovy
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I poté, co je upoutan na vozik.

Vynechame posilovaci cviky, nebot’ mohou poskodit slabé svaly.

Dbame na pravidelné¢ protahovani svali nohou, zvlasté chodidel, kolen a kycli.
Vyuzivame soubor protahovacich cviceni.

Upravime pravidla her a ¢innosti (mensi hraci pole, delsi ¢as, ...).

Vyuzivame nacini z lehéich materialt (plast, péna), volime vétsi velikost.

Pfi raznych c¢innostech miize zak fungovat jako pomocnik, poradce, ziva meta,
pomocny rozhod¢i apod.

Lze zapojit dalsi podptirné osoby. (Cadova a kol., 2015)

Ostatni predméty

Pouzivat kompenzaéni pomiicky.

Dbét na spravné sezeni a svétlo pii praci.

Trénovat orientaci v ¢ase, naslednosti, posloupnosti.

Trénovat logicky tsudek.

Umoznit a respektovat pomocné kroky do stadia automatizace (napf. pomocné
vypocty).

Vyuzit zapojeni vSech smysl zéka.

Ve zvySené mife vyuzivat tabulky, piehledy, ¢iselné osy a fady, modely a vzorecky.

Dtsledné kontrolovat porozuméni instrukci a zadani uloh.

Pfednostné pouzivat ucebnice a pracovni seSity s vykladem v Ceském jazyce
a tisténym slovnickem vcetné vyslovnosti.

V pisemném projevu tolerovat specifické chyby a slova napsana foneticky (pokud
byla diagnostikovéana nékterd z SPU).

Vyvarovat se nepiehlednych pracovnich sesitl a listt.

UmoZnit psani tiskacim pismem.

Pti ovéfovani znalosti preferovat Gstni formu.

Casté&ji stiidat praci a odpo&inek.

Prestoze se neuvadéji specifické chyby pro DMD a zdanlivé neni diivod napt. pro
testy s volbou spravné odpovédi, zak s DMD piekonava pii psani pohybové obtize a tak
je dodrzeni pro néj vyrazné obtizn€jSiho postupu (psani celych odpovédi a opakovana

kontrola formy) druhotadé.
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2.3.2 Komplexni rehabilitace

Komplexni (ucelend) rehabilitace je vzajemné provézany, koordinovany a cileny
proces. Jejim cilem je zmirnit disledky a postup onemocnéni (progresi), podporovat
piirozeny vyvoj ditéte, co nejvice ho piiblizit zdravym vrstevnikim a zaclenit
postizeného do spole¢nosti tak, aby mohl Zit kvalitni Zivot. Radime sem rehabilitaci
1écebnou, socialni, psychologickou a pedagogickou. Jednotlivé slozky se vzijemné
prolinaji, a proto je nutné vytvoreni multidisciplinarniho tymu. Jeho soucésti jsou
odborni 1ékafi, fyzioterapeut, ergoterapeut, psycholog, socialni pracovnik, ortopedicky
protetik a pro déti je nezbytny pedagog. Nezastupitelnou ulohu maji také rodice.
(Votava, 2005)

Lécebna rehabilitace

Lécebna rehabilitace je jednou znejvyznamnégjSich slozek ucelené rehabilitace.
Vyuziva lécebnych postuptl, je zajisStovana zdravotnickymi lécebnymi zatfizenimi. Jejim
cilem je odstranéni nebo zmirnéni orgdnovych a funkénich defektd. (Jesensky in

Jiraskova, Harangova 2015)

Dil¢imi sloZkami jsou:
o fyzioterapie — diagnostika, 1é¢ba a prevence poruch pohybového systému
Protahovaci cviky - jsou dulezité pro oddaleni ¢i zabranéni vzniku kontraktur
(zkraceni) Achillovych $lach, flexorii (ohybact) kolen a kyc¢li a tim omezeni
rozsahu pohyblivosti kloubt.
Nutnd je instruktdz u fyzioterapeuta, nebot laické provadéni mulze byt
kontraproduktivni. Po protaZeni svall je dobré pokracovat v aktivnim cviceni.
Dechova cviceni - nezbytnd pro zlepSeni prichodnosti dychacich cest
audrzeni dechovych funkci. Pro nacvik spravného dychani je vhodna
napiiklad joga, zp&v, nafukovani balonkd, hrani na flétnu. Kromé cviceni je
dilezita také inhalace.
Lazenské pobyty
(Zlaty standard, 2007)
e ergoterapie — nacvik sebeobsluhy, rozvoj motoriky a smyslovych funkci
e zooterapie — vyuziva pozitivniho ptsobeni zvifete na ¢lovéka ve fyzické

I psychické roviné. Déli se na Animal Assisted Activities (¢innost za ucasti
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zvifat) a Animal Assisted Therapy (terapie pomoci zvifat). Patii sem napiiklad
canisterapie (se psy), hipoterapie (ki)

e expresivni terapie — alternativni podpiirné terapeutické metody. Radime
k nim arteterapii (pracuje s vytvarnymi projevy), muzikoterapii (vyuziva hudbu,
rytmus, zvuky a toény), dramaterapii (pracuje S divadelnimi prostiedky)
a biblioterapii (prace s knihou, textem)

(Ucelena rehabilitace, 2018)

Socialni rehabilitace

Pojem socialni rehabilitace definuje zédkon o socialnich sluzbach (Zakon ¢. 108/2006
Vv aktudlnim znéni). Jedna se o soubor specifickych ¢innosti, které rozvijeji schopnosti
a dovednosti potfebné pro samostatny zivot a zaclenéni do spolecnosti. Socialni
rehabilitace si klade za cil zvysit kvalitu Zivota. Je poskytovana formou terénnich,
ambulantnich nebo pobytovych sluzeb. (Zdkon ¢. 108/2006 Sb., §70)

Mezi zékladni Cinnosti socialni terapie patii nacvik dovednosti pro zvladani péce
0 vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym
prostfedim, vychovné a vzdéldvaci Cinnosti, uplatiiovani prdv (moZznosti ziskavani
rehabilitacnich a kompenzacnich pomiicek, socidlni zabezpeCeni, a podobn¢)
a obstaravani osobnich zalezitosti a také vytvareni a upeviiovani pracovnich navyku.

(Vyhlagka & 505/2006 Sb., § 35, §67)

Pedagogicka rehabilitace

Zamg¢tuje se na oblast vychovy a vzdélavani. Je to celozZivotni proces. Klade si za cil
dosadhnout co nejvysSiho vzdélani u osob se zdravotnim postizenim a aktivné je tak
zapojit do spoleCenského zivota. Zahrnuje sluzby rané péce, poradenskd zafizeni —
pedagogicko-psychologické poradny, specialné pedagogicka centra, stfediska vychovné
péce. Na pedagogické rehabilitaci se podileji pedagogové v béznych Skoléach, specialni
pedagogové, vychovatelé, asistenti pedagoga a rodice. (Jirdskova, Harangova, 2015)

V ramci pedagogické rehabilitace jsou vyuZzivany tyto prostiedky: reedukace (aktivity
zam&fené na ndpravu naruSenych funkci), kompenzace (vyrovnani, ndhrada snizené
nebo chybéjici funkce €1 organu), pedagogicka diagnostika, edukace (uplatiiovani
vhodnych vychovnych a vzd€lavacich metod, postupi a forem vzhledem
k individualnim potfebam), stimulace (aktivity podnécujici ¢lovéka k néjaké reakci

pomoci podnétil). (Ucelend rehabilitace, 2018, Jiraskova, 2015)
41



V nédvaznosti na pedagogickou rehabilitaci by méla nésledovat rehabilitace pracovni.
V nedavné dobé se k ni nepfistupovalo, nebot chlapci se svalovou dystrofii
Duchennova typu se vzhledem Kk progresi tohoto onemocnéni dozivali pouze rané
dospélosti. Vzhledem k pokrocilé péci se v soucasné dobé vyrazné prodlouzila délka
zivota téchto chlapcii a dle mého nézoru je tieba do pedagogické rehabilitace zahrnout

nejen profesni vzdélavani, ale také zminovanou pracovni rehabilitaci.

2.3.3 Systém domaci pripravy

Nedilnou soucésti vzdélavani zéka je pravidelna domadci priprava. Ta zahrnuje domaci
studijni Cinnosti a domadaci ukoly. Domdci ucebni cCinnosti probihaji v domécim
prostiedi, které je pro dit¢ bezpecné a poskytuje zazemi pro plné soustiedéni bez
rusivych podnéti. Neni omezeno jen na vyhrazeny prostor, jako tomu byvé ve skole, ale
muze probihat v riznych prostfedich — Vv knihovné, v pfirodé apod. Dava zdkovi
piilezitost pro samostatné mysleni, rozhodovani, kreativitu. (Cadova, 2015)

Domaci studijni cinnost je neopomenutelnym spolucinitelem rozvoje a posilovani
studijnich a Zivotnich kompetenci Zdka, motivacnim Ccinitelem k dalsi individudlni
sebevzdelavaci aktivité a v neposledni 7adé je prostiedkem kontroly postupu vzdeélavani
u Zdka a zpétné vazby pro ucitele, Ziky i jejich rodice. (Cadova a kol., 2015, s. 233)

Na domaci ptipravu zakt bychom méli nahliZet jako na specifickou organiza¢ni formu
vyuky, V niz se realizuji konkrétni ucebni cile v podminkach neprimého vizeni Zdkovy
prace v dobé mimo vyuku. (Cadova a kol., 2015, s. 234) Spravné pojeti smyslu domaci
pfipravy spoCivad zejména v rozvoji aktivity, samostatnosti a osvojeni si navyku
a techniky uceni.

Domaci ukol je prace, kterou ucitel zaddva zakliim. MiiZze se jednat o procvicovani
probrané latky, nebo o pfipravu na budouci vyucovani. Vhodné zadany domaci tkol
pomaha ditéti upevnit si u€ivo probirané ve Skole a propojuje jej s dal§imi informacemi,
védomosti, zkuSenostmi. MulZze byt ulinnym prosttedkem motivace ditéte
Vv sebevzdélavani.

Cile domacich ukolii:

e procvicovani uciva (zejména v praktickych souvislostech)
e rozvoj smyslu pro povinnost

e rozvoj schopnosti Zdkit samostatné se ucit

o ucitel motivuje Zaka (nejen) pro nové ucivo
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o ucitel, zak, rodic ziskavaji zpétnou vazbu
e rozvoj schopnosti organizovat cas
e roziifent kompetenci Zdkii (doplitkovy cil) (Cadova a kol., 2015, s. 234)

Uskalim mize byt formalni piistup ze strany uditeltl, zakd i rodi¢a, kteii spatiuji
smysl domaci ptipravy pouze v opakovani a procvicovani uciva. Zasadné by se nemélo
jednat o pozadavek, aby se déti doma doucily ucivo, které nezvladly ve Skole.

(Cadova a kol., 2015)

U zékti s DMD by mél pii zadavani ukolt ucitel zvazit délku zadani ulohy, aby zak
nebyl piili§ zatézovan dlouhym psanim. Zadani by vzdy mélo byt jednoznacné,
konkrétni. Lze volit rizné zptisoby plnéni domaciho tkolu, naptiklad ustn€, zpracovani
na PC apod. Podle narocnosti ukolu by meél byt zakovi ponechan delsi cas
na vypracovani. (Na vzdélani zalezi, 2013)

Pri domadci pripravé je rozhodujici spoluucast rodici. Jejich ulohou je zajisteni
podminek pro vypracovani ukolu, ale stejné jako u ostatnich déti, rodic nezodpovida
za vécnou spravnost ukolu. Naopak, chyby, které dité udeéla, predstavuji pro pedagoga
diilezZitou zpétnou vazbu o tom, co dité zvlada a co je potreba znovu procvicit. (Vrbova,

2015, s. 199)

Shrnuti

Svalova dystrofie je nejéastéjsi dédiénou svalovou chorobou. Casto za¢ina jiz
Vv détském veku a postupné vede k tiplné imobilité. Chlapci s touto diagnézou patii mezi
7aky se specialnimi vzdélavacimi potfebami a pedagogové se s nimi setkdvaji béhem
své praxe. Aby zajistili t€émto zakiim kvalitni vzdélavani, stavaji se soucasti komplexni

péce o tyto déti.
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Prakticka ¢ast

3 Metodologie

Praktickou ¢ast mé diplomové prace tvoii kvalitativni vyzkum. Tento vyzkum jsem
provade¢la prostfednictvim ptipadovych studii. Cilem vyzkumu je analyzovat specifika
vzdélavani zakl se svalovou dystrofii a navrhnout postupy vyuzitelné v zékladni skole.

Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZemy na riiznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského probléemu.
Vyzkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje riizné typy textu, informuje
0 ndzorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach. (Creswel
in Hendl, 2016, s. 46)

Cilem kvalitativniho vyzkumu je porozuméni ¢lovéku, pochopeni jeho vlastniho
hlediska. Vyznamnym faktorem je snaha o sblizeni se zkoumanymi osobami
a proniknuti do situaci. Tento vyzkum uvadi zjisténi v neciselné, tedy slovni podobé.
Gavora (2000) stejné¢ jako Disman (2000) hovoii o kvalitativnim vyzkumu jako
0 nenumerickém Setfeni.

Kvalitativni vyzkum ma své piednosti i nevyhody.

Ptednosti:

e ziskani hloubkového popisu a vhledu do ptipadi

¢ hledani pfi¢innych souvislosti

e moznost studovat procesy a navrhovat teorie

e pribéh vyzkumu v pfirozeném prostiedi
Nevyhody:

e Casove narocny sbér dat a jejich analyza

obtizn¢ testovatelné hypotézy a teorie

ziskana znalost nemusi byt zobecnitelna

e prace s omezenym poctem jedincl

vyzkumnikovy interpretace jsou subjektivni

(Hendl, 2016)

Piipadova studie (kazuistika) patii mezi metody kvalitativniho vyzkumu. Jeji

podstatou je zamereni na jeden objekt, celek, jednotku. Predmét svého zkoumani se
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pripadova studie snazi popsat detailné a pritom komplexné, v jeho sloZitosti i celistvosti.
(Reichel, 2009, s. 29)

Nejcastéjsimi metodami pii sbéru dat pro ptipadové studie jsou pozorovani, rozhovor
a analyza dokumentii. Tyto metody jsem pouzila i ja.

Pozorovani patii k nejzakladnéjsim technikdm sbéru dat. Podle Kohoutka (2002) pii
pozorovani zkoumame jevy ve formé, ve které je nachazime. (Uvod k pozorovani
V humanitnich védach, 2009).

Rozhovor je jednou z kli¢ovych metod sbéru dat. Jedna se o verbalni komunikaci mezi
vyzkumnikem a respondentem. Vyuziva techniku kladeni otevienych nebo uzavienych
otazek. Dotazovani zahrnuje strukturovany typ rozhovoru (pevné dana struktura
otazek), nestrukturovany typ (volny) a ¢asteéné strukturovany typ rozhovoru (stanovena
osnova, navod). Podle poctu osob rozliSujeme rozhovor individualni a skupinovy.
(Hendl, 2005)

Pro pfipadové studie v této praci byl =zvolen nestrukturovany rozhovor.
U nestrukturovaného rozhovoru neni pfedem ureno znéni ani pofadi otazek.
Vyzkumnik podnécuje respondenta k vypravéni. V prubéhu vypraveni se doptava. Na
dotazovaného tak rozhovor piisobi pfirozenéji a umoziuje tazateli detailn€jSi poznani.

(Ferjencik, 2010)

Analyza dokumentli ptredstavuje vyhleddvani vhodnych pisemnych, obrazovych,
zvukovych a jinych materiald, z nichz chceme ziskat informace o daném jevu, a jejich
nasledné¢ zpracovani. Tuto metodu je vhodné doplnit o dal§i metody, naptiklad
rozhovor. (Miovsky, 2006)

Pti sbéru dat probihalo pozorovani v zékladnich Skolach ve tfidach, které navstévuji
zaci uvedeni v pfipadovych studiich. Rozhovory byly vedeny s rodi¢i zaki, tfidnimi
ucitelkami, dalSimi pedagogy podilejicimi se na vzdélavani 1 s zdky samotnymi. Dale
byly prostudovany zpravy poradenskych zafizeni a psychologickych vySetieni,

individualni vzdélavaci plany a zdznamy vysledki vzdélavani.

Soucasti praktické cCasti jsou dvé pripadové studie chlapct s diagnézou svalové
dystrofie Duchennova typu. Piivodné mély byt tfi studie, ale po prvotnim piislibu rodice
od souhlasu odstoupili. Vzhledem k vzacné diagnéze se mi bohuzel nepodatilo najit

dalsi pfipad. Jména chlapci byla zménéna kvili zachovani anonymity.
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3.1 Piipadové studie

3.1.1 Kazuistika ¢. 1

Jméno ditéte: David
Rok narozeni: 2008
Vék: 10 let

Rodinna anamnéza

Uvedené informace byly ziskany z rozhovoru s matkou.

Otec — ve&k 47 let, vzdélani stiedoskolské s maturitou, v soucasné dobé pracuje jako
mistr ve strojirenském podniku.

Matka — vek 38 let, vzdélani stfedoSkolské s maturitou, v soucasnosti pracuje jako
asistentka pedagoga ve specialni skole.

Sourozenci: sestra — vek 14 let, studuje na viceletém gymnaziu

Rodina tplna, s harmonickymi vztahy mezi rodi¢i i sourozenci. David vzhlizi ke své
star§i sestfe a chce se ji ve vSem vyrovnat. PrarodiCe z matCiny strany jiz neziji,
z otcovy strany jsou s rodinou v Gzkém kontaktu. Maji dobré vztahy, vypomahaji dle
potfeby a svych moznosti. Rodina Zije v rodinném domku v klidné casti mésta.
Sourozenci sdileji spole¢ny détsky pokoj. David ma spoustu konickli: PC, cetbu knih,

mapy. Navstévuje astronomicky krouzek a krouzek deskovych her.

Osobni anamnéza

Matka uvedla, Ze se jednalo o druhé téhotenstvi, planované, mélo bezproblémovy
pribéh. Porod probé&hl v fadném terminu a bez komplikaci. Matka uvadi normdlni
porodni hmotnost a miru. Do soucasné doby neprodélal David zadné operace a neutrpél
uraz. Chlapec byva €asto nemocny, trpi na infekce hornich cest dychacich. Je citlivy na
zmeény pocasi.

Diagnoza svalové dystrofie Duchennova typu mu byla stanovena ve dvou letech.
Vysetfenimi bylo zjiSténo, ze se jedna o mutaci — matka tedy neni pfenasecka. Od péti
let na doporuceni lékarti uzivéa kortikoidy. V disledku medikace vyraznéji pfibyva na
vaze. Rodice se snazi chlapcovu vahu redukovat, zaméfili se spiSe na zménu jidelnicku,
zatim nechtéji zmensovat porce jidla.

U chlapce se projevily typické ptiznaky onemocnéni DMD: zvétSend lytka, lordoza
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a lehce zkracené Achillovy Slachy. Hoch nosi zdravotni obuv, na noc pouziva ortézy.
Chodi sam, ujde ptiblizné 500 metr. Po schodech chodi, ale nestfida nohy. Zveda se
bez Splhu. Fyzicky se vyrazné nezhorSuje, ale stézuje si Castéji na bolest v nohach.
Pravidelna cviceni provadi s rodi¢i kazdy den. Matka uvadi, ze syn n¢kdy cvicit nechce,
protoze je pfiliS unaveny. Je ale duslednd. Jednou za ctrnact dnd dochazeji na
rehabilitaci. Ma k dispozici mechanicky vozik pro pfesuny na delsi vzdalenosti. Kazdy
rok absolvuje mésicni pobyt v laznich.

Podle slov matky a na zdkladé dokumentace probihal psychicky vyvoj dle normy,
nebyly pozorovany zadné odliSnosti. Chlapec se obcfas chovd panovacné, snazi se
manipulovat s rodi¢i podle svych momentalnich pocitii. Casto si chce diktovat, coZ se
mu vice dafi u otce. Matka se snazi synovi neustupovat. Ten se umi 1 vztekat. Od ctyf
let umi sam Cist, pocCitat a pracovat na pocitai a tabletu. Je spiSe introvert, sdm
nevyhledava nové kontakty. Snazi se byt maximalné samostatny. Je soutézivy. Doma se

zapojuje do leh¢ich domacich praci.

Skolni anamnéza

Od t# let nav§tévoval mateiskou Skolu specialni. Skolku vybrala matka, aby mél
chlapec vhodnou péci. Ve tfid¢ byla pfitomna asistentka pedagoga. Béhem piedskolniho
vzdélavani byl v péci logopeda. Rodice jsou v disledku zavazné diagnézy nadmeérné
ochranitelsti, jak vyplyva ze zprav psychologického vysetieni. Vyzadovali odklad
Skolni dochazky, aby syna chranili pted vyssi psychickou zatézi. Matka Zadala asistenta
pedagoga. Chlapec pfed nastupem do Skoly absolvoval kontrolni psychologicke
vySetfeni. Z vysledkil vyplyva, Ze ve vSech zkouSkach podaval nadprimérmé vykony.
Opakované byl zjistén vyrazné akcelerovany mentélni vyvoj, pfimétené sebehodnoceni
a osobni zralost.

Na zakladni Skolu nastoupil s roénim odkladem. Pfi nastupu umél cCist, psat a pocitat
do sta. Po prvnim mésici vykonal rozdilové zkousky a postoupil do druhého ro¢niku.

Zakladni Skola podle matky dosud neméla zkuSenosti s integraci télesné postizeného
zaka. Vedeni Skoly bylo ale velmi vstficné. Na spole¢né schiizce s rodi¢i a budouci
tfidni ucitelkou projednali nutnd opatieni a postupy, probéhla i konzultace s SPC.
Protoze David zatim nejevil viditelné zndmky onemocnéni, nebylo nutné upravovat
Skolni prostfedi. Se stavebnimi Upravami pocitd Skola do budoucna (bezbariérovy

pfistup na toalety a do tfid, najezd do Skoly).

47



Soucasny stav

Ve ctvrté tfide€, kterou David navstévuje, je 29 zakt. Ucebna je umisténa v prvnim
patfe. WC se nachazi na konci chodby. Zaci se béhem vyuky nestéhuji. B&hem
vyuCovani je chlapec velmi aktivni. Jeho zdravotni stav se jiz del§i dobu vyraznéji
nezhorsil, pouze si st€Zuje na vétsi tnavu a Castou bolest v nohdch. Mize se volné
pohybovat po tfidé. Pani ucitelka mi sdélila, Ze plni vSechny zadané tkoly ve stejném
rozsahu jako ostatni zaci. Ma splnéno bud’ jako prvni, nebo mezi prvnimi. O vyuku jevi
velky zajem. Ma vyborny prospéch, ucivo zvlada, dostava i ukoly navic. Ma potiebu
vynikat, m& vyborné encyklopedické znalosti. Nahlédnutim do seSitli jsem zjistila, Ze
pismo je upravné, zapisky si barevné podtrhava. Se spoluzaky komunikuje, snazi se jim
ve vSem vyrovnat. Nepolevuje pii fyzickych aktivitdch, je aktivni i o pfestavkach.
Se spoluzaky spolupracuje na tukolech, schazeji se 1 v dobé mimo vyucovani. Je
maximalné samostatny, vSechny bézné a sebeobsluzné Cinnosti zvladd sam. Na toaletu
chodi bez doprovodu. Chodi pti hoding, aby mél klid. Spole¢nych tfidnich akci se
ucastni dle moznosti (vzdéalenost, narocnost), nékdy ho doprovazi matka. Ve Skole
navs§tévuje jiz druhym rokem astronomicky krouzek. Ze zprav z navstév SPC jsem
zjistila, ze je osvobozen z télesné vychovy, zatim neni nutny IVP. Asistent pedagoga
mu byl pfidélen na celou dobu vyuky vcetné mimoskolnich akci, hlavné jako
preventivni dohled pii manipula¢nich a pohybovych aktivitach.

Matce byla nabidnuta moZnost psychologické podpory pro rodinu i1 chlapce v SPC
nebo soukromého psychologa. Jak mi sd€lila, tuto moznost zatim nevyuzila.

SPC pravidelné¢ navs$tévuje Skolu i1 rodinu. Ve Skole provadi terénni diagnostiku
a konzultace s pedagogy i vedenim. Béhem navstévy pracovniku je vzdy pfitomny jeden

z rodicl, prevazné matka. Vzajemnou spolupraci si vSichni chvali.

Zavér

David je velmi aktivni a zvidavy chlapec. Ma silnou potiebu byt uspésny, byt chvalen
a oceniovan. Rodic¢e maji silnou potiebu d¢lat vSe spravné a syna chranit, hlavné matka.
Syna seznamili s diagndzou pouze ¢astecné, neni informovan o vyvoji nemoci. Chlapec
citi izkost a obavy rodi¢ii o jeho zdravi. Diky tomu si vice uvédomuje svoji nemoc.
O to vice se po vSech strankach snazi vyrovnat svym zdravym spoluzakiim. Zatim se
mu to dafi, nebot’ jeho zdravotni stav se jiz del$i dobu vyrazné nezhorSuje. Domnivam

wrwe

bude vice pretézovat, coz by mohlo vést ke zhorSeni jeho zdravotniho stavu. Dalsi
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problém spatiuji v nedostatecné informovanosti o chlapcové onemocnéni. Rodice by se
synem m¢li oteviené a pfimétené veéku hovoftit o nepiiznivé prognéze nemoci, nebot’ je
jen otazkou casu, kdy si zacne sdm vyhledavat informace a vSe se dozvi. Tato
skutecnost by mohla vyrazné negativné ovlivnit jeho psychicky stav a mohlo by dojit
k celkovému zhorSeni zdravotniho stavu. Spolupraci Skoly a rodiny vidim jako
ptikladnou.

Ttidni ucitelka se na Davidiv nastup do Skoly peclivé piipravila. Prostudovala
odbornou literaturu, konzultovala s SPC. Vhodné upravila prostiedi ve tiidé tak, aby byl
mozny volny pohyb po mistnosti bez zbyte¢nych piekdzek. Ziidila relaxacni koutek,
vedeni Skoly zakoupilo pytel na relaxaci. Jiné specidlni vybaveni David odmita, pouziva
béznou lavici a zidlicku. O nastupu chlapce informovala kolektiv déti pfedem (David
nastupoval pozdéji kvili nemoci). Chlapec je osvobozen z hodin TV. Vzhledem k jeho
dobré kondici se mi osvobozeni nezda vhodné. T¢lesnd vychova je pro Davida stejné
dilezita (ne li vice), jako pro ostatni déti. Ucitelka sama vymysli navrhy na apravu tak,
aby se David citil ve Skole dobfe. Do hodin zatazuje télocvicné chvilky, kterych se
ucastni vSichni Zaci. Pfi nich vyuziva vhodné protahovaci a relaxaéni cviky. Zpisob
cvi¢eni ma ucitelka pouze zprosttedkovany od rodi¢t. Domnivam se, ze vhodnéjsi by
bylo, aby byl asistent pfitomen fyzioterapii a ziskané zkusenosti mohl pak vyuzivat pti
télocviénych chvilkach.

Srodi¢i je v pravidelném kontaktu, vzdjemné vztahy a spolupraci hodnoti jako
vybornou.

Komplexni péce si klade za cil zmirnit disledky a progresi onemocnéni, podporovat
pfirozeny vyvoj ditéte a zaclenit postizeného do spolecnosti tak, aby mohl Zit kvalitni

Zivot.

Pribéh komplexni péce:

Lécebna rehabilitace

Ve skole je upraveno bezbariérové prostiedi a relaxacni koutek. David provadi
protahovaci cvi¢eni doma 1 ve Skole, do hodin jsou zafazovany télocviéné chvilky.
Kazdoro¢né absolvuje pobyt v laznich. Z kompenzacnich pomicek vyuziva specidlni
psaci potieby (ergonomicky tvarované - Stabilo), relaxa¢ni vak. K dispozici ma

polstrovanou Zidli¢ku s opérkami, kterou miiZze v pfipadé potieby vyuzivat.

49



Socialni rehabilitace

Sebeobsluzné Einnosti zvlada sam bez problémil. Vzdélavani probihalo v MS, nyni
vbézné ZS. Je podporovan v rozvijeni zajmi - astronomicky krouzek, krouzek
deskovych her, ma vyborné skolni vysledky, coz ma ptiznivy vliv na jeho sebevédomi.
Na ukolech a projektech pracuje spoleéné se spoluzédky nejen ve Skole, ale i mimo
vyucovani. Upevnuje tak vztahy se svymi vrstevniky, ma ve tfidé¢ kamarady, se kterymi
se schazi 1 ve volném Case. Vykonava lehké domaci prace jako ostatni ¢lenové rodiny.

Je ptidélen asistent po celou dobu vyucovani. Bohuzel ve Skole chybi skolni psycholog.

Pedagogicka rehabilitace

Je provéadéna pravidelnd diagnostika v SPC 1 v terénu. David dle svych schopnosti
dostava ukoly navic. Dba na tipravu sesitt. IVP a reedukace neni nutna.

Z mého pohledu je chlapec velmi dobie zaclenovan do bézného zivota i mezi

vrstevniky a md moznost si uzivat kazdodennich détskych radosti i povinnosti.
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3.1.2 Kazuistika ¢. 2

Jméno ditéte: Adam
Rok narozeni: 2004
Vék: 14 let

Rodinna anamnéza

Uvedené informace byly ziskany z rozhovori s rodici chlapce.

Otec - vek 45 let, ma stiedoskolské vzdélani s maturitou, v souc¢asné dob¢ pracuje jako
d€lnik ve strojirenském podniku.

Matka - veék 40 let, vzdélani stiedoskolské s maturitou, v soucasné dobé je
vV domacnosti, aby mohla o chlapce pecovat. Ze své iniciativy si nyni dokoncuje kurz
pro asistenta pedagoga, chtéla by délat synovi asistentku ve skole.

Adam nemd Zadné sourozence. Zdravotni stav rodic¢u je dobry, rodiné nejsou znamy
zadné zavazné choroby.

Rodina je uplna. Zije v ptizemnim byté bytového domu v okrajové &asti mésta. Byt je
upraven na bezbariérovy, k domu rodice na vlastni ndklady nechali zbudovat néjezd.
Chlapec mé svilij samostatny pokoj, ktery je pln& pfizplsoben jeho potfebam. Vztahy
Vv SirS$i rodin€ jsou naruSeny, prarodie z matciny strany se nevyrovnali s vdZnym
onemocnénim svého vnuka a pierusili s rodinou styky. Z otcovy strany Zije pouze jeden
z rodict. Vzhledem k vysokému véku a s tim spojenym zdravotnim obtizim nemiize

roding s chlapcem vypomahat.

Osobni anamnéza

Jak mi matka sdélila, Adam se narodil z prvniho téhotenstvi, které bylo od pocatku
provazeno komplikacemi. Matka byla béhem téhotenstvi né&kolikrat hospitalizovana.
Porod probé&hl cisafskym fezem, podle matky mél chlapec standardni porodni véhu
a miru. Psychicky vyvoj probihal normaln¢, matka uvadi, Ze Adam byl velmi klidné
dité¢. Malo plakal. Déle matka sdélila, Ze byl rozumové a psychicky napfed. Motoricky
vyvoj probihal s urcitymi odchylkami. Chlapec nejprve lezl, potom se teprve zacal
pretacet na bficho. Chodit zacal ve ¢trnacti mésicich. Béhem raného détstvi neutrpél
uraz a neprodélal Zadné operace.

Diagnéza byla stanovena v péti a pil letech. Impulz k podstoupeni vySetieni dostala

matka od ucitelek v matefské Skole. Prvni vySetieni probéhla na neurologickém
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oddéleni v okresni nemocnici, poté chlapec absolvoval dalsi testy v Thomayeroveé
nemocnici v Praze, kde byla rodi¢im sdélena diagndza svalové dystrofie Duchennova
typu. Od té doby je v péc¢i Fakultni nemocnice v Motole. Vysetienimi bylo také zjisténo,
ze se jednd o mutaci, matka nebyla diagnostikovdna jako pienasecka. Otec i1 matka
shodné uvadeé;ji, ze se v jejich rodiné u nikoho tato nemoc nevyskytovala.

Adam byva casto nemocny, trpi na infekce hornich cest dychacich. Je snadno
unavitelny, trpi bolestmi hlavy. V dasledku medikace kortikoidy vyrazné pftibral
na vaze. Matka pfiznava, ze v tomto piipad¢ selhavala, ze byla nedusledné ve skladbé
jidelnicku. S otcem kvili tomu méli obCasné spory. Situace se zménila, kdyz bylo
Adamovi 13 let. Na doporuceni 1€¢kaiti podstoupil operacni zakrok ke zpevnéni patete.
U chlapce doSlo k vyrazng$i redukci vahy (hlavné pod dohledem Iékait béhem
hospitalizace) a rodice se od té doby snazi o udrzeni vdhy. VSichni v rodiné se

ptizpusobili zdravéjsimu stravovani kvili synovi.

Rehabilitac¢ni péce

Pravidelna protahovaci cvi€eni provadi s Adamem kazdy den vétSinou matka. SnaZzi se
cvidit ve stejnou dobu. Cviceni vénuji denné 10 - 15 minut. Otec kvuli pracovni dobé
pfichazi domu pozdé€ a to je syn jiz na cviCeni pfili§ unaven. Snazi se pfevzit péci o syna
alespoit o vikendech. Jednou za dva tydny dochazeji do mistniho rehabilita¢niho
stiediska. Kazdy rok absolvuje chlapec ctyitydenni pobyt v Janskych Laznich. Na noc
nosi Adam ortézy. K dispozici mé mechanicky 1 elektricky vozik. Posledni rok je ptes
noc piipojen K podpurné plicni ventilaci. Od deviti let ma chlapec asistenéniho psa,
0 kterého si rodi¢e zazadali u organizace Pomocné tlapky ve Starém Plzenci. Oba
Kk sob¢ velmi pfilnuli a rodi¢e shodné sdéluji, Ze je velkou pomoci. Kromé asisten¢nich
¢innosti (podava predméty, zouva boty, svléka ponozky, canisterapie) je pomoci také
po psychické strance. Adam ma tak pravidelnou povinnost (venceni, krmeni). Matka
uvadi také kladny posun v feCové oblasti, chlapec na psa mluvi zfeteln¢, jasn¢ a nahlas.

Pes se stal nedilnou soucasti jejich rodiny.

Skolni anamnéza

Ve Ctyiech letech nastoupil do bézné mateiské Skoly. U chlapce se béhem roku zacaly
objevovat odchylky od normalniho vyvoje. Ugitelky v MS pozorovaly &asté pady,
zvySenou unavu. Pfi chizi do schodii nestfidal nohy, neposkakoval. Doporucily proto

rodicim lékafské vySetfeni. Chlapec byl od pocatku velmi klidny. Radéji si hral sam,
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stranil se velké skupiny lidi. S ucitelkami i détmi komunikoval a vychéazel dobfe.
Od skolky ma lepsi vztahy se star§imi détmi, mezi nimi ma i vice kamaradu.

Pfed nastupem povinné Skolni dochazky absolvoval kontrolni psychologické
vysetieni. Rodi¢e navstivili Skolu, probéhla schlizka s vedenim a budouci tiidni
ucitelkou. Ve Skole dosud neméli zkuSenosti se zakem s télesnym postizenim, ale
vedeni bylo velmi vstficné a oteviené potfebnym zméndm. Ttidni ucitelka od rodich
obdrzela k prostudovani ptiruc¢ku Zlaty standard péce. (Zlaty standard péce, 2007)

Do zakladni skoly nastoupil bez odkladu Skolni dochazky. Béhem prvni tfidy se jeho
stav natolik zhorsil, Ze byl upoutadn na invalidni vozik. Na zéklad¢ vysledkl vySetfeni
v SPC mu byl pfid€len asistent pedagoga. Byl vypracovan individualni vzdélavaci plan,
dle kterého byl chlapec osvobozen z hodin télesné vychovy. Dalsi doporuceni se tykala
zohlediiovéani tinavy. Pani ucitelka uvedla, Ze déti piijaly Adamiv stav bez problém.
Otevien¢ se ptaly, pokud je néco zajimalo. Chtély si vyzkouset vozik. Nikdy se
nesetkala s tim, ze by s Adamem n¢kdo odmital byt ve skupiné, spise naopak. Od tieti
ttidy m4 Adam asisten¢niho psa, ktery je s hochem pfitomen ve tfidé. Pani ucitelka
na zacatku Skolniho roku svolala mimofadnou tfidni schiizku, kde s nastalou situaci
sezndmila rodic¢e a psa rodicim predstavila. Rodice zakt podepsali, ze jejich déti netrpi
alergii a Ze souhlasi s pfitomnosti psa béhem vyucovani.

Od prvni tfidy je Adam velmi Sikovny, ma dlouhodobé vyborné vysledky. Ze zprav
psychologického a specidlné pedagogického vySetieni vyplyva, ze chlapcova mentalni
kapacita se pohybuje v pasmu nadprimeéru. V patém rocniku se hoch ptipravoval na
studium na viceletém gymnaziu. Byl vSak odmitnut s tim, Ze Skola se nachézi
V historické budové a neni moZné provést potiebné stavebni tpravy. Adam tedy zGstal
Vv pivodni skole. Od paté tfidy mé&l chlapec pii sobé osobniho asistenta Petra, ktery byl
na Castecny uvazek zaméstnan jako asistent pedagoga. Ttidni ucitelka mi sdélila, Ze
pracovnici SPC béhem dochazky na prvnim stupni navstivili Skolu pouze jednou.
Spolupraci s nimi hodnoti jako nedostacujici.

Pti ptechodu na druhy stupenl byla opét svolana schiizka, které se zucastnili vSichni
vyucujici, vedeni Skoly a Adamovi rodi¢e. Matka uvadi, Ze schiizka byla velmi
pratelska, vSichni ucitelé k nastalé situaci pfistupovali pozitivné, pokladali vécné
dotazy. Zastupce SPC se do Skoly nedostavil. Nova tfida se nachazi v ptizemi budovy.
U boc¢niho vchodu byl vybudovan najezd. Pro chlapce bylo upraveno samostatné¢ WC
(bezbariérovy pristup, madla). Ve tiidé¢ je upraven relaxacni koutek s kulickovym

vakem, mékkou podlozkou. Adam ma k dispozici specialni stiil s polohovatelnou
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deskou, polstrovanou zidlicku s opérkami, pocitac. Do Sesté tfidy nastoupil se svymi
spoluzaky z prvniho stupné. Vedeni skoly rozhodlo, ze kolektiv bude zachovan a do této
tfidy neptijdou dalsi novi zaci, aby m¢l chlapec co nejklidnéjsi prostiedi.

V pololeti 7. ro¢niku prodélal Adam operacni zakrok patefe. Po ném nasledovala
nékolikamési¢ni rekonvalescence. Béhem ni byl chlapec vzd€lavan individualné,
vybrani ucitelé jej vyucovali v domdcim prostiedi. Po vykonadni zkousek s vybornym

prospéchem postoupil do dalsiho rocniku. Bez problém se zaclenil zpét do kolektivu.

Soucasny stav

V soucasné dob¢ navstévuje Adam 8. rocnik zakladni Skoly. Ve tfidé je 16 zaki.
Ucebna je umisténa v pfizemi, na vétSinu predméth se zaci nepiesouvaji. K ptipadnému
pfesunu po schodech je k dispozici schodolez. Na chlapci je patrné zhorSeni fyzického
stavu, projevuji se motorické obtize. Z tohoto divodu je Adam osvobozen také
z vytvarné vychovy. Béhem vyucCovani ucitelé preferuji Ustni projev, zapisky
zaznamenava do seSitu asistent nebo je Adam dostdva predtiSténé. Je schopen psat,
pokud mu asistent polozi ruce na podlozku. Vyuziva pocitac. Béhem dne je Adama
tieba nekolikrat polohovat. K tomuto vyuziva relaxacni koutek.

Ttidni ucitelka mi sdélila, ze Adam stale dosahuje vybornych vysledkt, je velmi
cilevédomy. M4 rad chemii, ptirodopis a ¢esky jazyk. Je tvofivy, piSe povidky. Kdyz je
unaveny, byva nevrly, nékdy plactivy. Vadi mu hluk o pfestavkéach ve tiid€. Je v péci
Skolniho psychologa. 1 pfes nepfiznivy zdravotni stav je vétSinou usmévavy
a optimisticky. Béhem setkani mi poveédél, ze by chtél byt vice aktivné zapojovan
v nékterych pfedmétech (matematika, anglictina), stale se chce dostat na gymnéazium
a Vv budoucnu studovat na vysoké skole.

Rodi¢e zacinaji feSit otdzku dal$iho vzdélavani. Matka se obratila na SPC, aby
konzultovala synovy moznosti volby stfedni Skoly. Byla ji nabidnuta pouze internatni
Skola v Janskych Laznich. Proto ve spolupraci s vychovnym poradcem hledaji dalsi
moznosti. Chtéli by synovi splnit pfani studia na gymnaziu. Matka se nékolikrat

zminila, ze neni pfili§ spokojend s probihajici spolupraci s SPC.

Zavér
Adam trpi svalovou dystrofii Duchennova typu. Jeho zavazné onemocnéni se
nepiiznivé dotklo i vztahli v rodin€. Hlavni Glohu v péc¢i o syna hraje matka, otec se

stard o zabezpeCeni rodiny a svou nepfitomnost se snazi vynahradit alespon
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o vikendech, kdy se vénuji konicklim a jezdi na vylety. Rodice ho informovali
0 zavaznosti a dusledcich jeho onemocnéni. Nepfetrzitd péce o chlapce je pro matku
vycerpavajici, hlavné fyzicky, proto je vhodné, ze pfistoupili na vyuzivani osobniho
asistenta. Hoch si se svym asistentem vyborné¢ rozumi, bere ho spise jako star§iho
kamarada. Podle mého nézoru je dobré, ze Adamovym asistentem je muz. Béhem dne je
Adama tfeba nckolikrat pfemistovat z voziku na relaxacni vak, pfipadné na podlozku
kvali cviceni, coz by pro asistentku bylo nesmirné¢ fyzicky naroné a jist¢ by
potfebovala pomoc dalSich osob. Chlapec se ve svém citlivém véku pii dopomoci
S hygienou a sebeobsluhou nemusi potykat s pocity studu, jak by tomu mohlo byt,
kdyby tuto funkci zastavala Zena. Zakladni Skola se snazi vytvatet co nejlepsi podminky
pro vzdélavani a zacleniovani do bézného zivota ve skupiné vrstevniki. Ucitelé 1 rodice

se chlapce snazi maximalné podporovat, chtéji, aby dosahl svych cilt.

Pribéh komplexni péce:

Lécebna rehabilitace

Ve skole bylo upraveno bezbariérové prostiedi, samostatné WC s madly, pro pfesuny
do jiného patra pouziva schodolez. Ve tiid¢ je upraven relaxacni koutek, vybaveny
relaxaénim vakem a molitanovou podlozkou. Protahovaci a relaxacni cviceni jsou
provadéna ve Skolnim i domacim prostiedi. V sedmé tfid¢ prod¢€lal operaci ke zpevnéni
patefe. K dispozici md mechanicky a elektricky vozik. Z kompenzaénich pomicek ma
dale k dispozici specialni stlil, polstrovanou zidli s opérkami pro ruce a hlavu, specialni
psaci potieby, PC. Probihaji pravidelné rehabilitace pod dohledem fyzioterapeuta,
kazdy rok absolvuje mé&si¢ni pobyt v Janskych Laznich. S chlapcem je pfitomen
asistencni pes. Je osvobozen z predméti TV a VV pro motorické obtize. V domacim
prostiedi pies noc pfipojen k podptrné plicni ventilaci. Po celou dobu vyucovani je

pridélen asistent.

Socialni rehabilitace

Sebeobsluzné ¢innosti zvlada s dopomoci asistenta. Osobni asistence je nutna i mimo
vyuéovani. Ke vzdélani zatazen do MS a ZS bé&zného typu. Ve tfidé je aktivné
zapojovan do plnéni spole¢nych ukoll. Béhem vyucovani i o prestdvkach jsou
k dopomoci pfimétené zapojovani spoluzaci. Ma s détmi spolecné zajmy. Dosahuje

vybornych Skolnich vysledkt, piSe povidky - rad je predcitd ostatnim détem. Adam je
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Vv péci Skolniho psychologa. Dobfe probiha vzajemna spoluprace Skoly a rodiny.

Pedagogicka rehabilitace

Chlapec ma vypracovan individudlni vzdélavaci plan. V patém ro¢niku probihala
intenzivni piiprava na piijimaci zkousky na vicelet¢ gymnazium. S rodici i chlapcem
spolupracuje vychovny poradce, pomaha pii vybéru vhodné skoly pro dalsi vzdélavani.

Spoluprace se SPC je pouze formalni.

Prestoze komplexni péCe neprobihd bez nékterych nedostatkli, socidlni zaclenovani

chlapce se pln¢ daii a Adam se maximaln€ zapojuje do déni kolem sebe.
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3.2 Shrnuti

Nyni se pokusim o shrnuti poznatk ziskanych ze dvou ptipadovych studii.

Obéma sledovanym chlapcim byla diagnostikovana svalova dystrofie Duchennova
typu. Jak vime z teoretické Casti, jedna se o dédi¢né progresivni onemocnéni postihujici
pouze chlapce. Charakteristické je ochabovani a ztrata aktivni svalové hmoty. Pfi¢inou
onemocnéni je mutace genu dulezitého pro tvorbu bilkoviny nezbytné pro spravné
fungovani svalovych bun¢k - dystrofinu. Onemocnéni je nelécitelné, u vSech pacientt
kon¢i smrti.

Toto onemocnéni nezasahuje pouze chlapce, ale vyznamné ovliviiuje vSechny Cleny
rodiny. U jednoho ze sledovanych piipadt doslo k naruseni vztaht s prarodici, ktefi se
nevyrovnali s diagn6zou vnuka a radéji s rodinou prerusili kontakt. V obou rodinach
maji hlavni slovo pii vychové matky, otcové se pro pracovni vytizeni vénuji chlapcim
pfevazné ve volnych dnech.

Rodice obou chlapct je informovali o jejich diagnéze. V prvnim ptipadé nebyl hoch
pln¢ informovdn o vyvoji tohoto onemocnéni. Ve druhém piipadé byly podany
pfiméfenym zplsobem Uplné informace. Nedostatecné informace mohou vést k tomu,
ze si je chlapec za¢ne dohledavat sdim. Dusledkem miiZze byt zhorSeny psychicky stav,
ktery se néasledné projevi i na stavu fyzickém.

Oba chlapci nastoupili do matefskych, pozdé¢ji zakladnich S§kol bézného typu.
Ve Skolach se setkali s pozitivnim pfistupem a vstficnosti vedeni 1 pedagogickych
pracovnik. Vyjimkou je odmitnuti Adama na vicelet¢tm gymnaziu. Z rozboru
dokumentace a rozhovorli vim, Ze oba chlapci maji nadprimérnou mentélni uroven,
atudiz vyborné studijni vysledky. Ani u jednoho se neprojevily poruchy paméti
a pozornosti, které jsou u chlapcii s DMD castéjsi, nez u zdravych jedinct. (Opatiilova,
2011).

Progrese onemocnéni je u kazdého chlapce individudlni. Zatimco David je ve ctvrté
tfidé dosud samostatné pohyblivy a sobéstacny, Adam je od prvni tfidy na voziku.
V Adamové Skole proto museli ptistoupit k rozsahlej$im technickym Upravam prostiedi
zahy po jeho nastupu do Skoly, v Davidové Skole to zatim nebylo nutné.

Vyrazn€ se liS$i u obou piipadi vzdjemna spoluprice se Skolskym poradenskym
zatizenim. V Davidové piipadé¢ je tato spoluprace piikladnd, probiha pravidelnd terénni
diagnostika, diky které lze pruznéji reagovat na potieby chlapce. U Adama prob¢hla

navstéva pracovnikl centra pouze dvakrat béhem dosavadni Skolni dochédzky. Podle
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sdéleni matky jim centrum pouze vydava doporuceni, pokud se na néj rodice piimo
obrati. Spoluprace je tedy pouze formalni.

Jak jiz bylo uvedeno v teoretické Casti, cilem péce - tedy i vychovy a vzdélavani- je
vytvofit co nejvhodnéjsi podminky pro pfirozeny vyvoj ditéte a jeho zaclenéni do
spole¢nosti vrstevnikd.

Specifika vzdélavani déti s DMD spocivaji pfedevsim v ndrocnosti na prostiedi,
ve kterém vzdélavani probihd. V praxi to znamena vytvorit bezbariérové prostiedi
a upravit prostory tak, aby nebyl v pohybu omezovan postizeny zak, ale ani jeho zdravi
spoluzaci. Specialni kompenzacni pomicky umoziuji aktivné zapojit zaka do ¢innosti,
kterym by jinak pouze pfihlizel, pfipadné¢ by od nich byl osvobozen. Obé Skoly
zakoupily specidlni psaci potteby, polstrované zidlicky s opérkami a specialni stll.
Adam ma navic k dispozici pocitac. U diagnostikovanych déti musi Skolnimu
vzdélavani predchazet psychologickd a specialné pedagogicka diagnostika, ktera je
vychodiskem pro vytvoteni individualniho vzdélavaciho planu. Na jeho zaklad¢ jsou
respektovany nejen individualni potieby vyplyvajici z diagnozy, ale také jejich
schopnosti a nadani. U Davida zatim nabylo tfeba vypracovavat IVP, pro Adama je
vzhledem Kk vyvoji onemocnéni nezbytné. Oba jsou osvobozeni z hodin TV (v jednom
ptipadé 1 VV), coz neni v souladu s léCebnou rehabilitaéni péci. Neméné dilezita je
prace asistenta, bez kterého by péce byla v pocatcich onemocnéni narocna, s postupujici
progresi pak téméf nemozna. Obéma chlapciim byl pfidélen asistent pedagoga po celou
dobu vyucovani, Adam poté jesté vyuziva sluzeb osobniho asistenta a asistencniho psa.

U obou chlapcti je diky otevienému ptistupu pedagogli zaclenovani mezi spoluzaky

uspésné.
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3.3 Diskuse

Zpracovavala jsem dvé pripadové studie zadkt. Na zdkladé ziskanych informaci
a poznatkll jsem se snazila analyzovat specifika vzdélavani zakl se svalovou dystrofii.
Pti ziskdvani udaji jsem pouzivala vSechny uvedené¢ metody - nestrukturovany
rozhovor, pozorovani a analyzu dokumenti. Kazdou z metod povazuji za stejné
dilezitou, velmi cenny byl pro mé osobni kontakt s rodi¢i i zdky samotnymi v jejich
pfirozeném prostiedi.

Oba chlapci maji diagnostikovano stejné onemocnéni. Odlisny je vSak ptistup jejich
rodici. V prvnim pripadé se rodice snazi chlapce nadmérné ochranovat,
a pravdépodobné z tohoto diivodu informovali syna o nemoci pouze ¢aste¢n¢. Vystavuji
se tak riziku, Zze chlapec, ktery je velmi chytry, si zafne informace dohledavat
nainternetu. Tyto informace mohou byt zkreslené a bez ftadného vysvétleni
a porozuméni mohou mit na zdravotni stav negativni vliv. Podle mého nazoru je
vhodnéjsi druhy pfistup, kdy rodice ptiméiené sd€luji uplné informace a s chlapcem
oteviené hovofi.

Domnivam se, Ze rodice, vedeni §kol i ucitelé pracuji s détmi podle svych moznosti.
Vedeni zdkladnich Skol bylo ve svém pfistupu oteviené, prestoze dosud nemélo
zkuSenosti se vzdélavanim télesné postizenych zakd a nékteré Upravy byly pomérné
naro¢né. Naopak zarazejici pro mé byl odmitavy pfistup k piijeti zdka na viceletém
gymnaziu. Divodem nebylo nesplnéni kritérii ke studiu, ale fakt, Ze Skola nechce fesit
potiebné stavebni Upravy. Dosud jsem se s takovym pfistupem nesetkala. Dal by se
povazovat za diskriminacni, stejné jako kdyby z podobného divodu odmitla spadova
Skola ptijmout takového zéka ze svého obvodu. Jednalo by se tak o poruseni Skolského
zékona, ktery toto spadovym uklada.

Z praxe vyplyva, Ze Zaci se svalovou dystrofii jsou podle individualniho vzdélavaciho
planu osvobozeni z hodin télesné vychovy, pfestoze v teoretické ¢asti je poukézano na
to, ze TV je pfinosna i pro zéky s télesnym postizenim. Jeden z chlapcti je navic
osvobozen z VV. V ptipad¢ osvobozeni z ditvodu obtizné realizace predmétu by nemélo
dochézet k jejich vynechdvani, ale hledat zpusob, jak se do pfedmétu plnohodnotné
zapojit. Domnivam se, Ze ucitelé také v tomto sméru nejsou dostatecné informovani
a proskoleni. Oceniuji Davidovu pani uitelku, Ze zatfazuje do ostatnich hodin télocviéné
chvilky s relaxa¢nimi a protahovacimi cviky, kterych se aktivné Gc€astni 1 zminovany

chlapec.
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Zde je na misté spoluprace ucitele 1 asistenta s fyzioterapeutem, ktery miize béhem
rehabilitace pfedat odborné zkuSenosti. Takto je zak vystaven riziku nespravného
provadéni cvikl, které pro n¢j muze byt Skodlivé. Spoluprace skoly s Iékaii
a zdravotniky neprobiha, je pouze zprostiedkovana rodici.

V piipadovych studiich se objevil riizny pfistup pracovnikii specialn¢ pedagogického
centra. V prvnim ptipadé SPC piikladné spolupracuje se $kolou i rodici, pravidelné
provadi terénni diagnostiku a vSe konzultuje. Oproti tomu ve druhém piipadé centrum
navstivilo Skolu pouze dvakrat, mezi navstévami byly nékolikaleté¢ prodlevy a nemohl
tak byt dostate¢né monitorovan vyvoj chlapce. Pracovnici reagovali pouze na zadost
rodi¢ll, a to pisemnymi doporucenimi bez zjistovani aktualniho stavu. Bohuzel jsem
neméla moznost hovofit s pracovniky centra a ziskat tak jejich nazor.

Velmi dilezitym faktorem Uspé$né integrace obou chlapcii je jejich povaha. Oba jsou
pohodovi, otevieni, pozitivn¢ naladéni. Tak tomu ale nemusi byt vzdy. Potom by prace

byla mnohem problematictéjsi, nez je v uvedenych ptipadech.
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3.4 Doporuceni pro praxi

V diplomové praci jsem se zabyvala problematikou vzdélavani zaku se svalovou
dystrofii na bézné zakladni Skole. Pro UspéSny prub¢h integrace je dulezité se

na ptichod takového zaka dikladné ptipravit.

Pied nastupem Zaka do Skoly

e Svolat prvotni schiizku s rodici a budoucim tfidnim ucitelem, kde se skola dozvi
diagnozu zéka, a domlouvaji se opatieni, ktera bude nutna udé€lat. Piestoze Skoly
nemély zkusSenosti s télesné postizenymi zaky, byly velmi vstiicné.

e Zjistit, jak je dit€ informovéno o své diagnoze.

Rodice riznym ptistupem informuji déti o vyvoji jejich onemocnéni. V piipade,
ze se rodice obavaji, aby ditéti témito informacemi neublizili, doporuc¢ovala bych
kontaktovat skolniho psychologa, ptipadné psychologa v SPC.

e Prostudovat Iékafskou dokumentaci, zpravy z psychologického a specidlné
pedagogického vySeteni a odbornou literaturu k dané problematice. Organizace
Parent Project vydala nékolik publikaci o onemocnéni DMD nejen pro rodice, ale
také pro pedagogy. Doporucovala bych seznamit se s tituly Psychologické aspekty
Duchennovy svalové dystrofie, fadou Na vzdélani zalezi - pro ucitele télesné
vychovy i ostatni pedagogy, a také s fadou metodik Evy Cadové, které jsou velmi
podrobné zpracované. Mimo jiné¢ poskytuje zpracovanou metodiku télesné
vychovy, kterd by mohla byt ndvodem, jak zdka misto osvobozeni zapojit zpét
do predmétu.

e Navazat spolupraci s SPC, které poskytuje odbornou literaturu k prostudovani,
odborné konzultace, pfipadné zapijcuje specidlni kompenzacni a rehabilitacni
pomtcky.

e Realizovat nutné prostorové upravy. Prvotni zmény se budou tykat vybéru
umisténi tfidy. Ttidu je nutné vhodné upravit tak, aby byl umoznén volny
a bezpecny pohyb vSech zakl po tiid¢€. Ziidit relaxacni koutek.

e Na zédkladé doporuceni vybrat asistenta pedagoga. Je vhodné, kdyZ se na vybéru
asistenta podili vedeni Skoly, tfidni ucitel 1 rodice zdka. Je to dulezité z hlediska

vzajemné uspésSné spoluprace.

61



e Asistent piimo spolupracuje s odborniky (napfiklad s fyzioterapeutem,
psychologem). V piipadé nedostate¢né spoluprace by mohlo dochazet k mnohym
neumyslnym zanedbanim nebo i chybam. Doporucovala bych obracet se
na odborniky v ptipadech, kdy si nejsme jisti tim, co dité zvladne.

e Zajistit specialni kompenzacni a rehabilitacni pomtlcky. Pomicky lze zakoupit,
piipadné je mozné obratit se na SPC, které mize pomucky zaptjcit. Vhodné je
zajistit ergonomicky tvarované psaci nacini a vybavit relaxa¢ni koutek zpocatku

mékkym kobercem nebo podlozkou, pozdéji relaxacnim vakem.

Na zacéatku $kolniho roku

e Seznamit kolektiv déti s diagnozou ditéte a srozumitelné jim vysvétlit, jak se
onemocnéni projevuje. V piipad€ potieby je mozné vytvafet modelové situace
a na nich trénovat feseni problému.

e Podporovat kontakty se spoluzdky a vrstevniky, budovat sebevédomi zazivanim

uspéchu.

V prubéhu skolniho roku

e Realizovat spole¢né schiizky s rodici a odborniky. Na spole¢nych schiizkach lze
takto konzultovat probihajici pé¢i, pfipravu do Skoly, ndvrhy a realizaci zmén.

e Provadét potfebné stavebni tpravy a vytvaret pro Zaka bezbariérové prostiedi.

e Nadale podporovat dité k samostatnosti, zodpovédnosti a spolupréci s vrstevniky.
Zapojovat ho do déni ve tfidé. Zak se mize podilet na sluzb&. Pokud ji nemiize
vykonavat samostatné, lze vyuzit dopomoci asistenta nebo v pifiméfené mife
vrstevnikd.

e Piistupovat k zdkovi podle jeho moznosti a schopnosti, stfidat ¢innosti, praci
a odpocinek. Zapojovat zaka aktivné ve vSech predmétech, neni dtvod
osvobozovat je z nekterych hodin (naptiklad TV, VV). S vyuzitim vhodnych
kompenzacnich pomitcek, piipadné pfizplisobenim obsahu mlze vSechny
piredméty absolvovat s ostatnimi zaky.

e Kontaktovat SPC a piizvat je na diagnostiku v pfirozeném prostiedi zéka. Zak se

chova ptirozené, je mozné sledovat interakci s okolim.
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Vyuzivat kompenzacni a rehabilitacni pomucky (PC, psaci pomucky, specialni
vytvarné pomucky - trojhranné stétce, neklouzavou podlozku).

Spolupracovat se skolnim psychologem, piipadné specialnim pedagogem. Pomoc
pfi stresovych situacich.

Vyhodnocovat zaktiv vyvoj. Na zaklad¢ vyhodnoceni provadét potiebnd opatieni,
napiiklad upravovat individualni plan.

Dalsi vzdélavani pedagogl. Na zdkladé¢ odborného proskoleni by mohla byt
realizovana Télesna vychova a n€které dalsi predméty, ze kterych jsou jinak zaci

osvobozovani.

63



Zavér

Adam a David maji stejnou diagnoézou. Pochézeji z uplné rodiny, avSak rodinné
vztahy nejsou u jednoho z chlapci harmonické. Hlavni alohu pii vychové ma u obou
chlapci matka. Pribéh onemocnéni je u kazdého chlapce jiny. David je stéle
samostatny a sebeobsluzny, Adam je od prvni tfidy upoutan na voziku a neobejde se bez
pomoci asistenta. Oba chlapci navs§tévovali matefskou Skolu, v soucasné dobé se
vzdélavaji v bé&zné zakladni $kole. Skoly pfistupovaly k jejich pfijeti maximalnd
vstiicné. Chlapci maji vyborné studijni vysledky a ptedpoklada se u nich studium na
gymndziu a dale na vysoké Skole. Piestoze nemaji problémy s vyukou, na zaklad¢
doporuceni jsou osvobozeni z hodin TV a jeden jest¢ z VV. Dlvodem je
pravdépodobné obtiznd realizace pfedmétu a nezkuSenost pedagogti. V obou ptipadech
dobte funguje spoluprace Skoly a rodiny, dochazi k pravidelnému kontaktu. Absence je
v piimé spolupraci Skoly s I€kafi a zdravotniky. V obou pfipadech je pouze
zprostiedkovand rodi¢i. Socialni integrace je v potfadku, chlapci jsou podporovani ve
svych z&jmech a Uspésné se zaclenili do kolektivu vrstevniki.

Oba chlapci potvrzuji ndzor Opatiilové (2011), ze prestoze se u chlapci s DMD
vyskytuji ¢astéji poruchy chovani a pozornosti, vétSinou nejsou deprimovani svou

situaci a maji zdravy pfistup k Zivotu.
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