ABSTRAKT

Svalova dystrofie je vazné vrozené onemocnéni, které neni v soucasné dobé¢ 1é€itelné. Je
mnoho typu tohoto onemocnéni a jedna z jeho forem je Duchennova svalova dystrofie, ktera
postihuje hlavné chlapce a zivot jim zkracuje na n¢kolik malo desitek let. Absence dystrofinu
ve svalech se projevuje ochabovanim svalstva a jeho postupnou ztratou. Chlapci brzy ztraci
schopnost chiize i dal§i hybnost. Zaroveit dochazi k ohrozeni funkce srdce, dychani, kvality
kosti. Takovy zivot pro chlapce neni snadny. Dostavuje se inava, ochablost, frustrace spolu
s dospivanim. Musi si zvyknout na Castd 1ékatska vySetfeni a kontroly, protahovaci cviceni,
rizné rehabilitace a pobyty v laznich. Pottebuji si zacit fikat o pomoc a postupné o ni zadat
Castéji a v mnoha ohledech, ¢asem témét ve vSech. Psychickou podporu potiebuje nejen on, ale
1 pe€ujici rodina. Tato prace hledd odpoveéd’ na otdzku, jakd mize byt kvalita zivota s timto
onemocnénim, jak ji proziva samotny mlady ¢lovek, a jak ji vidi nékdo, kdo se podili na péci.
Popisuje tuto kvalitu zivota v riznych casovych obdobich postupné. Byly hledany i odpovédi
na otazku, zda lze udélat pro kvalitu zivota téchto chlapci vice, napt. vétsi informovanosti o
této problematice, vétsim porozuménim. Setfeni bylo provadéno formou polostrukturovanych
hloubkovych rozhovort s mladymi muZi se svalovou dystrofii, né¢kolika rodi¢i chlapcti a s
vychovateli, ktefi o tyto chlapce a mladé muze pomdhaji peCovat. Vysledkem Setfeni je

vyzkumna zprava piinosnd pro specidlni pedagogiku.
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