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ANOTACE

Bakalatskéa prace na téma Multidisciplinarni pfistup k podpote déti se spindlni svalovou
atrofii v matetskych a zakladnich Skolach se v teoretické ¢asti zaobira spinalni svalovou
atrofii, jejimi typy, sou¢asnymi moznostmi 1écby a poukazuje na bézny chod rodin s détmi
se spindlni svalovou atrofii. Déale uvadi moznosti multidisciplinarni pomoci osobam se
spinalni svalovou atrofii. Prace nahliZi na sou¢asny systém vzdélavani v Ceské republice a

podrobné rozebira inkluzivni vzdélavani v Ceské republice.

V praktické casti se prace zaméiuje na pohled rodin a zakladnich a matefskych skol na
inkluzivni vzdélavani déti se spindlni svalovou atrofii a vyuzivani multidisciplinarniho

ptistupu ke vzdélavani téchto déti v Ceské republice.

KLICOVA SLOVA

spinalni svalova atrofie, rodina, vzdélavani, inkluze, multidisciplinarni ptistup”

ANNOTATION

The bachelor thesis on Multidisciplinary Approach to Supporting Children with Spinal
Muscular Atrophy in Kindergartens and Primary Schools deals with spinal muscular
atrophy, its types, current treatment options and highlights the daily routine of families with
children with spinal muscular atrophy. It also presents the possibilities of multidisciplinary
help for people with spinal muscular atrophy. The thesis looks at the current education
system in the Czech Republic and discusses in detail inclusive education in the Czech

Republic.

The practical part of the thesis focuses on the perspective of families and primary and
kindergarten schools on inclusive education of children with spinal muscular atrophy and

the use of multidisciplinary approach to education of these children in the Czech Republic.
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Uvod

Bakalafskd prace se zabyva tématem Multidisciplinarniho pfistupu k podpotfe déti se
spindlni svalovou atrofii (SMA) v matefskych a zakladnich Skoldch. Pfesngji tim, jaké
moznosti spoluprace s dal§imi odborniky maji rodiny a Skoly, aby se mohly déti se spinalni

svalovou atrofii rizného typu vzdélavat v béznych zakladnich a matefskych skoléach.

O spinalni svalové atrofii se v posledni dob¢ zacind vice hovofit hlavné v souvislosti
s vyvojem novych 1ékt, které pomahaji détem se SMA ke snadnégjsi cesté zivotem. Také se
o ni vi vice diky socidlnim sitim, na kterych rodice téchto déti sdileji jejich zivotni piibehy.
Prace si klade za cil popsat, jak a za jakych podminek je mozné inkludovat déti se spindlni

svalovou atrofii do preprimarniho a priméarniho vzdélavani a jaké obory pfi tomto procesu

spolupracuji. Je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast.

Teoreticka ¢ast je rozdelena do tii kapitol. Dava nahled na samotné onemocnéni, to, jak se
projevuje, jaké jsou jeho typy a moznosti 1é€by. Ve zkratce je spindlni svalové atrofie
genetické onemocnéni, které zplisobuje postupné oslabeni svalii a zhorSeni pohybovych
schopnosti. Toto onemocnéni mé ¢tyfi typy: akutni infantilni forma, pfechodna pozdné
infantilni forma, juvenilni forma a vlastni adultni forma. SMA je onemocnéni progresivniho
charakteru a pokud se na n¢j nepfijde vcas, Casto détem zkracuje Zivot. PiestoZe se jedna o

zavazné télesné postiZeni, intelekt nebyva postizen.

Bakalatska prace dale popisuje moZnosti multidisciplindrni pomoci détem a rodindm se
SMA, jako je naptiklad vyuziti rané péc€e, riznych rehabilitaci, terapii ¢i pomoc dalSich
organizaci zabyvajicich se touto tématikou. Dllezitou soucasti je také kapitola o vzdélavani,

ktera popisuje moznosti vzdélavani v Ceské Republice, a také o inkluzivnim vzdé€lavani.

Empiricka cast popisuje vysledky vyzkumu, jaké moZnosti spoluprace maji rodiny s détmi s
SMA pii za€letiovani do vzdélavaciho proudu, s jakymi odborniky mohou spolupracovat a
jak tento proces probiha. Pro empirickou ¢ast byly vytvofeny dva druhy dotaznikd, které
obsahovaly otdzky pro rodiny s détmi s SMA a pro skolni zatizeni, ktera se s détmi s SMA

nebo jinym télesnym postizenim setkavaji ve své praxi.



1 Spinalni svalova atrofie

Spinalni muskulérni ¢i svalova atrofie (SMA) se fadi mezi onemocnéni nervosvalova ¢i
nemoci periferniho nervového systému. Z hlediska specialné pedagogického patii mezi
télesné postizeni, které se fadi od obor somatopedie. Onemocnéni je podminéno geneticky,
je tedy vrozené, a dochazi pfi ném k degeneraci motorickych bunck, tzv. motoneuront,
uloZenych v piednich rozich miSnich. Hlavnim nasledkem spinalni svalové atrofie je ubytek

svalové hmoty nemocného jedince.

Dédicnost je u vétSiny piipadit SMA tzv. autosomalné recesivni, to znamena, Ze se postiZzeni
neprojevi ve vSech generacich. Ke vzniku onemocnéni je zapotiebi dvou zmén neboli mutaci
na DNA. V 95% se jedna o mutaci SMN genu (Survival Motor Neuron gen). Pouze jedna
zména, tedy zména na DNA jen u jednoho zrodi¢li, onemocnéni nezpiisobi. Aby se
onemocnéni projevilo, musi byt nositeli mutace oba rodice. V roding je vétSinou necekané a
v zadné jiné generaci se Casto nikdy nevyskytlo. Nejvetsi riziko onemocnéni hrozi

sourozenci takto nemocného ditéte, kdy je Sance na vyskyt az 25% (Kocova, 2017).

Pravdépodobnost postizeni je u muzl i Zen stejnd. S incidenci 1:10 000 ziveé narozenych déti

je SMA druhé nejCastéj$i neuromuskuldrni onemocnéni. SMA je jednou z nejcastéjSich

ptic¢in imrti v détském v€ku na vrozené onemocnéni. (Haberlova, 2021)

Server Zolgensma.com uvadi, Ze: ,,SMA je zpiisobena genem pro preZiti motorického
neuronu 1 (SMNI), ktery chybi, nebo nefunguje spravné. Tento gen produkuje protein
motorického neuronu SMN, ktery je rozhodujici pro funkci nervu, ktery ridi nase svaly... Bez
dostatecného mnozstvi SMN mohou vybrané bunky motorickych neuronii v celém téle ztratit
svou schopnost fungovat a nasledné zemrit. Vysledkem je, ze lidé s SMA pocituji svalovou

I3

slabost a maji potize s pohybem, dychanim, polykanim, mluvenim. *

1.1 Typy spinalni svalové atrofie

Spindlni svalova atrofie se podle Lebla (2018) tfadi mezi vzacné se vyskytujici vrozend
genetickd onemocnéni. Existuji celkem Ctyfi typy spinalni svalové atrofie. Rozdé€luji se
podle véku, pocatku obtizi a dosazeného motorického maxima pacienta. V ramci kazdého

typu se velice li$i zdvaznost obtiZi, proto je déleni hlavné orienta¢ni. Jeden z typli spindlni
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svalové atrofie (1. typ — akutni infantilni forma) je dodnes pojmenovan po dvou neurolozich,
ktefi jiz ke konci 19. stoleti nezavisle na sobé znaky onemocnéni popsali - Guidu

Werdnigovi a Johannu Hoffmannovi.

Spindlni svalova atrofie se rozdéluje na 4 zékladni typy. Kocova (2017) popisuje typy

spinalni svalové atrofie:

e Spinalni svalova atrofie I. typu — akutni infantilni forma (Werdniguv-

Hoffmanniv syndrom)

Prvnim typem spindlni svalové atrofie je takzvana akutni infantilni forma neboli Werdnigtv-
Hoffmanniv syndrom. Tato forma se vyskytuje az ve 25 procentech piipadl, tedy u 1
z 25 000 ziv€é narozenych déti. Jiz u plodu se mohou projevit zndmky snizeného pohybu.
Onemocnéni se v§ak mlize objevit az v prubehu prvnich Sesti mésict zivota. Ve 2/3 ptipadi
se projevuje hypotonicky syndrom okamzité po narozeni. Pficinou této formy je delece 5.
chromozomu. V soucasné dobé€ je jiz moZzno tuto ji prenatdlné diagnostikovat za pomoci
genové analyzy. SMA L. typu se projevuje minimalizaci spontanni hybnosti, objevuji se také
fascikulace na jazyku. Plac ditéte je slaby, miva kasel a potize s polykdnim. Dale dochézi k
postizeni bulbarni funkce, k deformacim kostry a flekénim kontrakturdm koncetin, tedy
ohybani koncetin v diisledku bolestivého napéti ve svalech, které omezuje pohyb. Dité se
spinalni svalovou atrofii . typu neni schopno se nikdy posadit a délka Zivota ditéte s timto

onemocnénim je méné nez dva roky.

e Spinalni svalova atrofie II. Typu — prechodna pozdné infantilni forma

(chronicky typ Werdnigova-Hoffmannova syndromu)

Druhym typem spinalni svalové atrofie je takzvana ptechodné pozdn¢ infantilni forma neboli
chronicky typ Werdnigova-Hoffmannova syndromu. SMA II. typu je nejrozsifend)si
formou, objevuje se zhruba v poloviné diagnostikovanych piipadi. K projevu prvnich
piiznakt dochazi do péti let véku ditéte, nejéastdji ve véku 7-18 mésich Zivota. Castéji byvaji
touto formou postizeni chlapci. Prvnim pfiznakem SMA II. typu je naptiklad opozdény
motoricky vyvoj €i nepfibyvani na vaze, mlize se objevovat také kasel. Tento typ spindlni
svalové atrofie postihuje nejprve dolni koncetiny, kdy dochazi k tbytku svalové tkane.

Z tohoto divodu se déti se SMA II. typu nikdy sami nepostavi. Dale miize dochazet

11



k deformacim hrudniku, skolidze patefe ¢i ke kontrakturam (ohybéni) koncetin. Délka Zivota
jedinct s timto typem onemocnéni je podstatné delsi, nez u SMA 1. typu, néktefi se mohou

dozit az pozdni dospé¢losti.

e Spindlni svalova atrofie III. typu - juvenilni / ¢asné adultni forma

(Kugelbergiiv-Welanderové syndrom)

Tretim typem spindlni svalové atrofie je juvenilni, ¢i Casné¢ adultni forma neboli
Kugelbergliv-Welanderové syndrom. Tento syndrom se vyskytuji v pouhych necelych deseti
procentech piipadl. Projevuje se nejcastéji v détském ¢i adolescentnim véku, nékdy se vSak
muze objevit az v ¢asné dospélosti. Onemocnéni opét postihuje predevsim dolni koncetiny,
u jedince dochazi ke svalové slabosti az postupné ztraté chiize. V prubéhu ¢asu se k postizeni
dolnich koncetin muze pfipojit také postizeni svalstva hornich koncetin, dale muze

zasédhnout i svaly mimické ¢i svaly jazyka.

e Spinalni svalova atrofie IV. typu — vlastni adultni forma (Araniiv-Duchennetiv

syndrom)

Posledni formou spinélni svalové atrofie je spindlni svalova atrofie IV. typu, tedy vlastni
adultni forma neboli Aranidv-Duchennetiv syndrom. V nekterych piipadech je tento typ bran
jako forma spindlni svalové atrofie III. typu. Tato forma je nejmirnéj$i, projevuje se az
v dospélosti. Jedinci s touto formou se doZivaji normalniho délky Zivota. Projevy tohoto
typu spinalni svalové atrofie se objevuji nejcastéji mezi 20. a 30. rokem véku slabosti svalt

hornich a dolnich koncetin.

1.2 Diagnostika SMA a souc¢asné moznosti 1écby

V soucasné dob¢ probiha diagnostika spindlni svalové atrofie v prenatdlnim obdobi pouze
v ptipad¢, Ze se u n€koho z rodiny jiz SMA vyskytla. K diagnostice je zapotiebi ziskat DNA
plodu, a to je mozné dvéma zpiisoby - odbérem plodové vody nebo odbérem choriovych
klki. Odbér plodové vody je mozné provadét od 15. tydne téhotenstvi, provadi se na
gynekologii pod ultrazvukem, vpichem jehly pfes dutinu bfi$ni. Odebere se ¢ast plodové
vody, ktera obsahuje bunky plodu, znichz je mozno ziskat DNA a zjistit tak

pravdépodobnost vyskytu nemoci. Odbér choriovych klka neboli ¢asti bunék tkané budouci
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placenty, se provadi podobné¢ jako odbér plodové vody, ale jiz po ukonceni 10. tydnu
téhotenstvi, vyhodou tedy je Casna diagnostika. V piipadé diagnostikovani spinalni svalové
atrofie maji rodice moznost se rozhodnout o osudu té¢hotenstvi a pripadné jej do 24. tydne

téhotenstvi prerusit. (Kocova, 2017)

Pokud neexistuje podezfeni na spinalni svalovou atrofii jiz v téhotenstvi, prenatdlni
diagnostika se neprovadi a onemocnéni se zjisti az po porodu ¢i v prubé¢hu Zzivota ditéte.
V piipadé, Ze se po porodu ditéte zjisti, ze trpi spindlni svalovou atrofii, je nutné co nejdiive
zah4jit 1é¢bu. Az donedavna se 1é¢ily pouze symptomy onemocnéni. Nadé€ji na pfimou 1écbu
SMA je 1€k Spinraza, ktery je aplikovan zpravidla détem do dvou let véku a vysledky jeho
ucinkt jsou soucasti klinického testovani. V soucasné dob¢ probihaji vyvoje dalsich 1éka,
které by potencidlné¢ mohly alespont zpomalit vyvoj nemoci pro ostatni pacienty. Pivodné
béZné pouzivanymi latkami na lécbu a zmirfovani pfiznakd nemoci SMA byly naptiklad
valproat sodny, fenylbutyrat sodny ¢i salbutamol. U pacienttl, ktefi tyto 1éky uzivali, doslo

dle studii k mirnému zlepseni zdravotniho stavu (Kocova, 2017).

Spinraza je tedy prvnim specifickym lékem na ptimou 1é€bu spinalni svalové atrofie a je
dostupné od roku 2017. Pacientiim je 1€k aplikovan pfimo do mozkomisniho moku. Lécba
by méla byt celozivotni, v prvnim roce 1€¢by je Spinraza podavana Sestkrat, v dalSich letech
pak jednou za 4 meésice. Tato 1écba vSak muize byt zejména pro détské pacienty velmi
psychicky naro¢na a v pozdéjsich stadiich nemoci ji mize komplikovat napiiklad skolidza

patete. (FN Brno, 2018)

Klinické studie pro pisobeni 1éku Spinraza na SMA probihaly vice nez 8 let. Pacientim
s SMA pomaha dopliovat proteiny potfebné pro motorické neurony v genu SMN1 i SMN2.
(Biogen, 2024)

Dal8i moznosti 1écby pro pacienty se SMA je v souCasné dobé také genova terapie. Tento
zpusob neopravuje jiz zpusobené poSkozeni organizmu, ale dokaZe postup onemocnéni
zpomalit a v nékterych pripadech také zastavit. Predpokladem je, Ze by genova terapie méla
postup onemocnéni uplné zastavit a nemélo by dochazet k recidivé. Pro toto tvrzeni vSak
v soucasné dob¢ zatim neni dostatek potvrzujicich dat a podkladfi, vzhledem k jeji novosti.

Mezi 1€ky genové terapie patii 1€k Zolgensma, stejn¢ jako u Spinrazy je 1€k pacientim
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podavan, avSak objektivni ucinky Iék jsou zatim stile ve fazi klinického testovani.

(Novartis, 2023)

Nejzasadnéjsi pro jakoukoliv 1écbu SMA je vSak vcasné odhaleni nemoci. Proto byl v lednu
roku 2022 zahdajen pilotni screeningovy program, ktery umoziluje jiz u novorozencu toto

zavazné onemocnéni odhalit. (Smaci, 2024)

1.3 Rodina ditéte s télesnym postiZenim

,,Rodina, strucné receno, je spolecenstvi, kde se sdili cas, prostor, uzkost i nadéje, kde se
souzitim vsichni ,,uci pro Zivot“, kde vSichni davaji i prijimaji, kde formuji svou osobnost a
maji moznost zrat k moudrosti a kde podstatnou slozkou vseho je vzdjemné sdilend a

pusobend radost. “ (Matéjéek & Langmeier, 1981)

V dnesni dob¢ je jiz postaveni rodiny s ¢lenem s postizenim ve spolecnosti podstatné lepsi,
nez tomu bylo v pfedchozich letech. Muze za to lepsi informovanost vetejnosti, ptredevsim
diky rozvoji informacnich a komunikac¢nich technologii. Lid¢ si mohou ziskavat nejrizng;si
informace prostfednictvim riznych odbornych publikaci, ¢lankh, které psali lidé se
podobnou zkuSenosti, internetu, socidlnim sitim, mohou své zkuSenosti sdilet, propojit se
s rodinami s podobnym Zivotnim pfibéhem. I pfesto, Ze je Zivot pro tyto rodiny v dneSni

dobé€ o né€co snazsi, neni stejny, jako pro vétSinu ostatnich rodin.

Ptesny pocet rodin, které se staraji o dit€ se zdravotnim postiZzenim, neni zndm. Pocet téchto
rodin miZeme pouze odhadovat na zaklad& ptispévku na péci, o ktery si mohou zazadat.
Dalsi moznosti, jak ziskat financni prostfedky, mtze byt naptiklad uspotradani sbirky,

charitativni akce ¢i dary nada¢nich fondt.

Na fungovani rodiny se ¢lenem se zdravotnim postizenim ma vliv mnoho faktort. Zalezi
napiiklad na tom, jaké jsou v rodiné¢ vztahy, jakd je komunikace, zda je rodina uplna,
podpora nejblizs§i rodiny ale i1 okoli, finan¢ni zazemi, dostupnost socialnich sluzeb atd.
Zdravotni postiZzeni ¢lena rodiny je zatézi pro vSechny ostatni €leny, jak na pocatku, kdy se
rodina o zdravotnim postizeni dozvi, ale také pii dlouhodobé péci. U takovychto rodin je

vy$si riziko ,,vyhoteni®. Zalezi v§ak na kazdém, jak se k dané situaci postavi. Nékteré rodiny
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se zacnou zajimat o sebe, uzaviou se a komunikuji pouze v ramci nejbliz§ich ptibuznych.
Jiné rodiny ziji dale bézny spolecensky zivot.

Ve vétsin€ rodin dochazi k tomu, Ze matka je doma a stara se o dit¢ a domacnost, zatimco
otec ma na starost finan¢ni zajisténi rodiny. V tomto piipadé hrozi riziko, ze se otec rodiné
odcizi, protoze z diivodu neustalého shanéni financi nemtize s rodinou travit dostatek casu.
Matka naopak muze mit pocit izolovanosti od spolec¢nosti. Toto riziko je u rodin déti se
zdravotnim znevyhodnénim vysoké a je dualezité¢ témto stavim piedchazet. Spravnou
komunikaci, vzajemnou podporou a naptiklad obcasnou vyménou roli miize dochazet
k vyznamnému zlepSeni situace v rodiné. Ne vzdy je vSak napiiklad vyména roli mozna,

obzvlasté v ptipade€, ze ma rodin€ financni problémy. (Michalik, 2024)

15



2 Multidisciplinarni pomoc osobam se SMA

Osoby se spinalni svalovou atrofii potfebuji v dasledku své nemoci komplexni péci
v pribehu celého svého Zivota priifezoveé velkym mnozstvim obort. Kromé medikace hraji

velikou roli také dalsi podptrna opatteni, ktera vzdy zajistuje tym odborniki.

U pacienti s SMA se mohou projevovat respiracni, nutri¢ni, ortopedické, rehabilitacni,
emocéni ¢i socialni problémy. Uginna 16¢ba miiZe zatéZ onemocnéni a jeho nasledkd zmirnit.
Proto je klicovym rysem lécby SMA multidisciplinarni ptistup k péci o pacienty.
Multidisciplinarni péce je komplexni péce, kterd by méla zasahovat do vSech oblasti
kaZzdodenniho Zivota pacienta s SMA, v¢etné Skolnich a socialnich aktivit. Pfi lécbé SMA je

tedy zapotiebi riznych obort.

Multidisciplindrni piistup spociva ve spolupraci Sirokého tymu odborniki, ktefi se podili na
péci o pacienty se SMA. Na této spolupraci by se samoziejmé méla podilet také rodina. Péci
multidisciplindrniho tymu by mél vzdy koordinovat néjaky z 1€kaiti — zpravidla neurolog

nebo détsky neurolog.

Péce o pacienty s SMA je individudlni a méni se v prabchu jejich zivota. O Urovni
poskytované péce a podpory by mél vzdy rozhodovat I1€kat v zavislosti na ptiznacich

konkrétniho pacienta. Jejim cilem je zaji$téni co nejlepsi kvality zivota osob s SMA.

Vzhledem k tomu, Ze spinalni svalova atrofie zplisobuje ztratu funkce kosterniho svalstva,
tedy typu svalti pouzivanych pti dobrovolném pohybu, které se nachazeji po celém téle,
dochazi k poskozeni télesnych funkci jako dychani, schopnost zvykani ¢i polykéni, chtize
atp. Proto je nutné, aby se timto onemocnénim zabyval tym riznych odborniki. SMA

vyzaduje 1é¢bu celozivotni.

I vzhledem k tomu, Ze 1éky na spinalni svalovou atrofii stale nejsou dokonalg, je spoluprace
riznych obort pii 1écbé SMA nutna. (Together in SMA, 2023; Bunting, 2021;
Varadhachary, 2021)
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2.1 Rana péce

Rana péce je podle §54 zakona ¢. 108/2006 Sb. poskytovana rodiné s ditétem se zdravotnim
postizenim nebo roding, kde je vyvoj ditéte ohrozen neptiznivym zdravotnim stavem. Sluzby
rané péce jsou poskytovany az do sedmi let véku ditéte a zahrnuji predev§im podporu rodiny
a priznivého vyvoje ditéte. Tato sluzba je poskytovana terénné, tedy v ptirozeném prostiedi
rodiny. Pomaha rodin¢ pfijmout zdravotni stav ditéte, vyrovnat se s nim, poskytuje rady
ohledné péce o dit¢ se zdravotnim postizenim, ukazuje moznosti kompenzacnich pomtcek,
poskytuje informace napiiklad z oblasti vzdélavani déti s postizenim, ze socialné-pravni

oblasti atp.

2.2 Fyzioterapie/rehabilitace

Jednou z velmi vyznamnych soucasti péce o dité se spinalni svalovou atrofii je fyzioterapie.
ProtoZe onemocnéni SMA zpiisobuje poSkozeni nervovych bunék, které tidi volni pohyby
svald, ,,je treba usilovat o co nejlepsi kvalitu funkce neposkozenych motorickych jednotek
svalii“ (Koc¢ova, 2017, str. 97) Velice dulezita je pro osoby se SMA respiracni fyzioterapie,
vzhledem k tomu, Ze atrofie postihuje také svaly dychaci a v pozdéjSich stadiich onemocnéni
muze dojit aZ k paralyze branice. Obtizné dychéani ¢asto zplsobuji také skolidza patete i
rizné deformace hrudniku. Dechovou rehabilitaci je tak podporovan spravny vzorec
dychani.

Nesmime opomijet, Ze fyzioterapie u pacientli s SMA hraje z4sadni a nezastupitelnou roli.
Je zajiStovéana prostfednictvim nemocnicni lizkové péce, ambulantni péce a odbornych
lécebnych ustavl. Rehabilitace by méla byt soustavna, pravidelnd, systematicka a zahajena
co nejdiive od stanoveni diagnozy. Fyzioterapeutické metody jsou vzdy individualné

ptizplisobené konkrétnimu pacientovi.

Soucasti 1écby jsou také komplexni lazeniské a rehabilitacni pobyty, kde fyzioterapeut

provadi testy ur¢ené k analyzovani funkci svalli a moZznosti pohybt ditéte. (Jutikova, 2020)
Pét nejvhodnéjSich metod fyzioterapie:

e Dynamickd neuromuskuldrni stabilizace

e Jojtova metoda
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e Koncept Bobathovych
e Proprioceptivni neuromuskularni facilitace

o Senzomotoricka stimulace
Mezi doplitkové metody patii napriklad:

e Hipoterapie
e Hydrokinezioterapie (KoCova, 2017)

2.2.1 Dynamicka neuromuskularni stabilizace (DNS)

Vzhledem k onemocnéni SMA se ve svalech projevuje progredujici svalova slabost, tudiz
nelze cvicit svalovou silu analytickym tréninkem, ale je tfeba cviCit zapojeni svalil
v koaktivaci a celém funkcnim fetézci. (Kocova, 2017)

Nejdulezitéjsimi rehabilitacnimi principy se uvadi ovlivnéni posturdlni stabilizaci patete,
hrudniku a panve. Jedna se o snahu ovlivnit koordinaci stabilizaci trupu a tim pozitivné

stimulovat dychani.

Dynamicka neuromuskulérni stabilizace se souhrn propracovanych cviki, které ovliviiuji
napiimeni patete, uvolnéni tuhosti a zlepSeni dynamiky hrudniho kose, nacvik posturdlniho
dechového stereotypu a stylizacni funkci branice pomoci kontroly nitrobfisniho tlaku nebo

nacvik reflexni lokomoce. (Kolat, 2009)

2.2.2 Vojtova metoda

Podle Vojty funguji svaly spontdnné pii spravném podnétu. Svaly funguji pii spravné
stimulaci spravné a spontanné, tudiz ziskavaji nacvik pfirozeného fungovani. Vojtova
metoda pracuje s reflexni lokomoci pravé ve svalovych souhrach, které jsou piirozené
pfitomny (otaceni ze zad na bficho, plazeni, lezeni po Ctyfech a pfechod do sedu). Pfi
poruchach pohybové soustavy je spontdnni zapojeni vrozenych vzorci omezeno, Vojtova
metoda tyto vzorce pomaha obnovit, ¢imz dochazi také k automatickému posilovani
jednotlivych svalovych skupin. Vojtovou metodou lze také ovlivnit a usnadnit dychani.

(Kocova, 2017)
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2.2.3 Koncept Bobathovych

Kocova, 2017 popisuje koncept Bobathovych jako terapii, kterd je propracovana do prace
s pacientem do Cinnosti, které vykonava béhem celého dne. Rehabilitace se tedy odviji ve
znaéné¢ mife pfirozené, trvale a v pfirozenych podminkach bézného prostiedi déti.
Uskuteciiuje se v ramci tzv. handlingu, tedy zptisobu provadéni cviceni a manipulace
s ditétem. Jako motivace slouzi dotyk téla, svétlo, zvuk, barvy, hracky a pacient se snazi
ucelnou polohou ¢i pohybem rehabilitovat télo. Timto se docili automatické aktivni volni

hybnosti téla.

Jedna se terapii, ktera vyuziva velké casti téla, které se zaméfuji na nékolik zakladnich rovin
cvika:

e 'V pozici tzv. mostku

e 'V pozici vsed€ ve vzporu o dlan¢ s pretoCenim trupu

e Chuze

e Chiize na zdravou stranu (Machackova, 2020)

2.2.4 Proprioceptivni neuromuskularni facilitace

Principem této rehabilitaceje jednoduseji feceno pieneseni funkce silngjSich svalil na svaly
mén¢ funkéni, ¢imz dochézi k udrzovani pohybu svalt i u imobilnich déti. Tomuto fenoménu
se tikd iradiace. Pro rozSifeni aktivity na cely svalovy fetézec se vyuziva fada ufinnych
podnétil: stretch impuls + verbalni vyzva + zrakové sledovani cviku + manudlni kontakt +

svalova prace proti maximalnimu odporu. (Koc¢ova, 2017)

2.2.5 Senzomotoricka stimulace (SMS)

Senzomotorickou terapii se od 60. let 20. stoleti zabyval profesor MUDr. Vladimir Janda,
Dr.Sc. Terapeuticky cil SMS je tizeni pohybu proveden¢ho do optimalni kvality tak, aby
doslo k jeho zautomatizovani ve sprdvném cCase a kvalité, zrychleni nastupu svalové

kontrakce, zlepSeni drzeni téla a stabilizace trupu, zvyseni pocitu jistoty.

Jedna se tedy o to, aby se potiebné svaly automaticky aktivovaly tak, aby dochéazelo ke
koordinovanému pohybu za potieby, co nemensiho usili. Cvicenim SMS dochazi k aktivaci
svali, které slouzi ke stabilizaci téla, nauceni téchto svalli spravné vzajemné spolupraci a

také ke zlepSeni vnimani pohybu téla. Cviceni probiha zejména na nestabilni plose, jako je
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napiiklad bosu, nafukovaci mi¢, balan¢ni desky atp. V tuto chvili se aktivuji tzv. zkfizené

syndromy a tim se aktivuje cely pohybovy aparat. (Janda , 2004)

Propojovéni jednotlivych druhii rehabilitace je podminkou pro uspésnou rehabilitaci.

2.3 Psychologicka péce

Rodina po pfijeti nepfijemné informace velmi Casto brzy po narozeni svého ,,zdravého*
ditéte si prochazi extrémné naroénym obdobim. Zejména muzi takovéto situace nezvladaji
snadno a ¢asto byva zapottebi t€émto rodindm poskytnout adekvatni podporu a péci. Stejné
jako pfijeti prvotnich informaci a jejich zpracovani je naroc¢na i dal$i pfiprava a péce o takto

postizené dité. Péce je ndrocna fyzicky, finanéné, Casove a v neposledni fad€ psychicky.

Pti zjisténi negativni informace si cloveék pfirozené prochazi nékolika psychologickymi
fazemi pfijeti. Je pfirozené, ze se rodice po vyslechnuti diagn6zy SMA u svého ditéte musi

smifit s nejistou progndzou, nékdy i s umrtim.

2.3.1 Faze k prijeti negativnich informaci

Faze ptijeti popisuje velké mnozstvi autorti, napt. Jankovsky (2006), Vagnerova (1999) nebo
Kiibler-Rossova (2015). Jednotlivi autofi se 1ii pfedev§im v poctu jednotlivych fazi, princip
psychologického pritbéhu je vSak stejny.

Autofi zminuji 1 ty zkuSenosti, Ze ne vSechny osoby v traumatu si musi jednotlivé faze projit
do hloubky.

Faze popreni

Jedna se o prvni fazi procesu smifeni nebo pfijeti negativni informace (at’ uz se jedna o smrt,
nebo nepiijemnou diagnoézu). Clovék piijimajici negativni informaci v této fazi odmita
jakymkoliv zpiisobem piijmout danou skute¢nost, dementuje ji, probiha u né&j Sok nebo az
panika. Rodice, kteii si vyslechnou neptiznivou diagnézu, tykajici se jejich ditéte, Casto

hledaji pomoc u jinych odbornikli v nadéji, ze prvotni fatalni diagndza byla mylna.
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Jedna se o obranou strategii téla a mozku. Psychika se snaZzi ziskat ¢as a prostor pro piijeti

tézkého faktu.
Faze agrese

Féze agrese je druhou fazi procesu. Nastava poté, co ¢loveék piijme negativni fakt a snazi se
z nastalé situace ospravedlnit. Teréem agrese a zloby se stava kazdy, kdo je mu na blizku:
1ékari, sestry, rodina, pratelé. Hleda chyby v minulosti, které mohly zpisobit nastalou
situaci. V tuto chvili mu mizeme nejvice pomoci tim, ze budeme jeho zlobu tolerovat, 1 kdyz

neni opravnénad. Je potieba takovému ¢loveéku naslouchat a byt nablizku.
Faze smlouvani

Tteti faze se vyznacuje ubytkem agresivnich projevi a pfivalem nové energie ve smyslu
,nejde-li to po zlém, pijde to po dobrém*. Clovék se snazi ziskat ¢as v podobé vzdoru a
smluvnich podminek, pomoci mechanismu vyjedndvani. Vyjednava s kymkoliv, kdo je mu
jakymkoliv zptisobem ochoten pomoci, dokonce i sdm se sebou. Jedna se v podstaté¢ o
vytyCovani dalSich a dalsich cild, kterych pacient chce jesté dosahnout. E. Kiibler-Rossova
(2015) uvadi priklad na pacientce v paliativni pé€i, kterd si vyvzdorovala podminku G¢astni
na svatbé svého syna. Pfi névratu do hospicu, k smrti unavend, zminila, aby lékati

nezapomnéli, Ze musi na svatbu jesté svého mladSiho syna.
Faze smutku

Rodice jsou stale vice konfrontovani se skute¢nosti a nema smysl se dale obelhavat. Zavaluji
je pocity zoufalstvi, n€kdy i studu, do relativni deprese. Maji strach z ocekdvani a ztraty.
Ztrata je v mysSlenkéach hlavnim cilem — ztrata zaméstnani, financi, volného ¢asu, bézného
zivota. S pocity bolesti se vétSinou snazi vyrovnat maximalnim sdilenim a vyvolanim
empatickych reakci svého okoli. Sdileni téchto pociti miZze byt jak verbélni, tak

nonverbalni.
Faze smireni

V posledni tazi dochazi k ptijeti skutecnosti, akceptaci. Po projiti pfedchozich fazi dochézi
k psychické tlevé. V tuto chvili pfi diagné6ze SMA jsou rodi¢e nejproduktivngjsi pfi

nastoleni nového fadu v rodiné, jsou otevieni nabidkam lékait a dalSich organizaci. PIn¢ se
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vénuji ditéti, jeho rozvoji. V tuto chvili jsou rodice schopni piijmout pomoc a rady okoli.

Rodice se snazi o vytvoreni co nejlepsich podminek k Zivotu v ramci danych moZznosti.

2.4 Socialni sluzby

Sociélni podpora je v pé¢i o vazn€¢ nemocné dit€¢ velmi dalezitd pro maximalni zmirnéni
naroc¢nosti této péce. Socialni sluzby zahrnuji oblasti poradenstvi, socialni péce a prevence.
Socialni podpora a pomoc osobam piisobi na nékolika oblastnich urovni, pfedevs§im v Grovni
obci a krajii. Zde maji na starost mj. zjisStovani aktualnich potieb osob a zajistovani zfizovani
organizaci poskytujicich socidlni sluzby. Zajistovani dalSich sluzeb aktivizuji také nestatni
neziskové organizace ¢i Ministerstvo prace a socialnich véci. Nékterym rodindm poméha
stat formou socidlnich davek, ptispévkl na péci, nékdy prichazi na fadu pravé organizace,
které se touto problematikou zabyvaji. Pro snadnéjsi zvladnuti kazdodenniho zivota jsou

lidem se zdravotnim znevyhodnénim také poskytovany riazné kompenzacni pomucky.

Socialni sluzby jsou poskytovany na zaklad¢ podminek stanovenych v zakoné ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbéach. Sluzby socidlniho poradenstvi, péfe a prevence mohou byt

poskytovany tfemi zplsoby, a to ambulantni, terénni ¢i pobytovou formou.

V rdmci socidlniho poradenstvi dochazi k poskytovani informaci, které osobam v narocné
zivotni situaci pomohou k feSeni této situace. Nabizi také naptiklad pomoc pii uplatiovani
prav a zajmu jedince.

Velice znamou nestatni neziskovou organizaci, kterou vyuzivaji pravé rodiny s détmi se
spinalni svalovou atrofii, je naptiklad Kolpingova rodina Smec¢no. Tato organizace nabizi
naptiklad sluzby rané péce, odlehcovaci sluzbu ¢i rodinné poradenstvi a jednou z jejich
sluZeb je ptfimo podpora rodin, které pecuji o déti s onemocnénim SMA. Cilem organizace
je ,,zajistit rodinam kvalitni multidisciplindrni péci a budovat sit’ spolupracujicich instituci
v oblasti zdravotnickych, socidlnich a vzdélavacich sluzeb*. (Kolpingova rodina Smecno,

2024)

Jednou z mnoha dalSich organizaci poskytujici socialni sluzby je napf. Nadace Sirius

(Nadace Sirius, 2024):

,,Motto Nadace Sirius: Pomahame détem, které nemély v Zivoté Stésti.
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Chceme minimalizovat neprizen osudu v Zivoté ditéte a udélat maximum pro to, aby prozilo

Stastné detstvi v rodiné, obklopené laskou a porozuménim.

Nadace Sirius je soukroma nadace zalozena v roce 2008, jeji cinnost je zamérend na pomoc
znevyhodnénym détem. Nadaci vedou a plné financuji manzelé Radka a Jiri Smejcovi.
Nadace podporuje Sirokou Skalu projektii, které pomahaji ohroZenym détem a jejich
rodinam. Vétsinou se zameruje na systematicke, dlouhodobé resent problémui, které spadaji
do sféry prevence ohrozeni ditéte a jeho rodiny, nahradni rodinné péce a do oblasti podpory
zdravotné znevyhodnénych deéti. Prostiednictvim pravidelné vypisovanych grantovych rizeni
rovnéz podporuje aktivity jinych neziskovych organizaci, které se danou problematikou
zabyvaji. Nadace také dlouhodobé spolupracuje s Mezinarodnim filmovym festivalem
Karlovy Vary na realizaci festivalové sekce Lidé odvedle vénované filmium s tematikou
zdravotniho postizeni. V roce 2017 spustila Nadace Sirius projekt nazvany Patron déti, ktery

je zaméren na primou pomoc potiebnym détem formou adresnych verejnych sbirek. *

2.4.1 Druhy socialnich sluzeb
Socialni sluzby jsou vymezeny v zakon¢ 108/2006 Sb. §38 — 70a.

Pro rodiny s détmi je k dispozici celd fada socidlnich sluZeb, které jim pomohou pfi
kazdodenni narocné péci o své déti, nutno uvést, ze se ale jedna o velmi individualizovanou

podporu. Kazdé dit¢ s SMA ma velmi specifické potieby:

Finan¢ni podpora a piispévky na aktivity — zajiStovany neziskovymi organizacemi

e (Odlehc¢ovaci sluzby —domaci 1 staciondrni péce

e Centra dennich sluzeb

e P{jcovna kompenzacnich pomicek a Iékarského vybaveni

e Sluzby ranné péce

e Socialni poradenstvi - seminare a besedy
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e Osobni asistence

e Socialni rehabilitace

2.5 Logopedie

Logopedie je odvétvi, které se zabyva péci o jedince s narusenou komunikacni schopnosti.
Déti s SMA maji naruSeny svalovy tonus, ktery je pii tvorbé fe¢i nutny, je tedy naruSen
jazykovy vyvoj a pravidelna logopedicka péce je nutnosti pro zachovani komunikacnich

schopnosti a dovednosti.

Systém logopedické péte v CR se idi legislativou, ktera spada pod tii resorty: Ministerstvo
Skolstvi mladeze a télovychovy, Ministerstvo prace a socidlnich véci a Ministerstvo
zdravotnictvi. Logoped, podle toho, pod jaky resort spadd, ma rozdilné kompetence:
Logopedickou napravou feci se zabyva klinicky logoped, ktery spadd pod legislativu
Ministerstva zdravotnictvi. LogopediCti asistenti a specialni pedagogové, ktefi mohou vést
logopedickou intervenci spadaji pod legislativu MSMT CR, Logopedicka péée v tistavnich
sekcich, jako jsou domovy diichodct, stacionate apod. spada pod resort MPSV CR. V Ceské

republice vyuZzivaji péci logopedi lidé napti¢ vékem a rozumovymi schopnostmi.

Pro to, aby mohl byt jazykovy rozvoj a jeho udrzitelnost efektivni, je zapotiebi, aby péce

probihala komplexné v né€kolika rovinach.

Jazykové roviny jsou ctyfi: foneticko-fonologickd, morfologicko-syntakticka, lexikalné-
sémanticka a pragmaticka. Pti logopedické péci je potieba nahliZet na fecovy vyvoj ditéte
jako na systém téchto rovin, které se vzajemné prolinaji a tim padem se prolina i jejich vyvoj.

(Klenkova, 2006)
Dle Klenkové (2006) jsou jazykové roviny popsany:

¢ Foneticko-fonologicka rovina piedstavuje vyvoj artikulace jednotlivych hlasek
jazyka, o které se dité pokousi relativné brzy po narozeni a konc¢i fixaci hlasek ve
veku péti let, ovSem tato faze mize byt prodlouzena az do veéku sedmi let. S vyvojem

této jazykové roviny souvisi také obratnost mluvnich organi, vyzréalost
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fonematického sluchu, prostiedi, ve kterém dité vyrasta, jaky ma mluvni vzor, zda je
dostate¢né stimulovano a uroven jeho intelektu.

e Lexikalné-sémanticka rovina mapuje vyvoj slovni zasoby. Aktivni slovni zasoba,
tedy pouzivani prvnich slov, nastava postupné ptiblizné kolem prvniho véku zivota.
Zatimco pasivni slovni zasobu, tedy schopnost rozuméni sloviim, 1ze u déti sledovat
pfiblizné od desaté¢ho mésice veku.

e Morfologicko-syntakticka rovina zahrnuje uplatiiovani gramatickych pravidel v
mluveném projevu, kterd se utvaii a rozviji v prabéhu prvnich Ctyft let zivota ditéte.
Jedna se o gramatickou spravnost slov, rodu, ¢isla a padu. Spravnost vétnych celk,
slovosledu ve vétach a souvétich.

e Pragmaticka rovina pfedstavuje schopnost uziti feci v béZzném socidlnim kontaktu,
kdy clovék vytvari dialogy, vyjadiuje své postoje, nazory, spontdnné vypravi
ptibéhy, vyjadiuje své pocity a prozitky za pomoci nejen verbalni, ale i neverbalni

komunikace.

2.6 Medicina

Primérnim odvétvim pii diagnostice SMA je neurologie. Neurolog, pfipadné détsky
neurolog, v§echny ukony vcetné 1€cby a dalsi terapie koordinuje. Prvni projevy onemocnéni
by vSak mél zaznamenat pediatr, ktery odesle dité pfimo na odborné pracovisté nebo sam
provede sérii zékladnich odbérii. Ve vysledcich se zobrazi lehce zvySend hodnota CK
(kreatinkindza), ktera znac¢i poskozeni svalu. U neurologa prob€hne série manipulativnich

ukoni a vysetfeni EKG. K potvrzeni diagndzy je zapotiebi genetické vysetieni.
Dalsimi odborniky z oblasti mediciny uvadime:
Genetik

Provadi geneticka vySetfeni, vede rodinné anamnézy, voli metody dalSich genetickych
vySetieni, kterd se provadi po diagnostice, podili se na péci pied pocetim a po poceti ditéte

u rodict, kde je pravdépodobnost vyskytu SMA. (Juiikova, 2020)

Pneumolog
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Jelikoz pti SMA dochazi k oslabovani také svalii zodpoveédnych za dychani, pneumolog
pravideln¢ sleduje dechové funkce a nasledné urcuje postup péce o nemocného. (Juiikova,

2020)
Ortoped

Ochabujici svalstvo jiz nedokaze udrzet télo ve vzptimené poloze, kosterni soustava ztraci
oporu a deformuje se. Vznikaji nezddouci vady jako naptiklad skolidza patefe a svalovych
kontraktur. Ortopedicka péce zajist'uje aplikaci dlah a korzet pro zamezeni vySe uvedenych

defektd. (Jutikova, 2020)
Kardiolog

Pti skoliotickych defektech miize dochézet k omezeni pohybu srde¢niho svalu a tim jeho
arytmiim. U terapie lékem Spinraza, ktery mize mit arytmii jako pfidruZeny jev uc¢inku léku,

je také nutny pravidelny dohled kardiologa. (Jutikova, 2020)
Gastroenterolog, nutri¢ni specialista

Déti s SMA casto trpi podvyzivou nebo naopak v dusledku nedostatku pohybu také obezitou.
Gastroenterolog fesi nastalé potiZe s polykanim ¢i jinymi poruchami pfijmu a vstfebavani
potravy, navrhuje metody umélé vyZivy a jejich aplikaci. Nutri¢ni specialista spolupracuje

se sestavenim jidelni¢ku. (Jutikova, 2020)
Gynekolog

Pacientky s SMA typu II a III se béZzné doZivaji dospélosti a fada z nich zaklada rodiny.
V tuto chvili je velmi nutnd spoluprace neurologa, gynekologa a genetika pii planovani

gravidity, ndsledném porodu a péci o matku po ném. (Juiikova, 2020)

2.7 Terapie pro rozvoj osob se SMA
Osoby se SMA mohou pro zlepSeni svého zdravotniho stavu, jak fyzického, tak psychického,
vyuzivat také riizné terapie. Mezi nejCastéjs$i a nejznamé;jsi terapie, které osoby se SMA

podstupuji, patii naptiklad hipoterapie, canisterapie, hydrokinezioterapie ¢i ergoterapie.
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2.7.1 Hipoterapie

Hipoterapie je obor rehabilitace, fyzioterapie, pti které se vyuziva jako pomiicka specialné
vybaveny a vycviceny kin. Pohyb kon¢ je stfidavy, rytmicky a cyklicky se opakujici, ¢imz
nabizi pacientovi multisenzorickou stimulaci, ktera pozitivné ovliviiuje nervovou a svalovou
soustavu. Jedna se o velmi variabilni moZznosti rehabilitace s nespoctem poloh pfii

respektovani individualnich potteb kazdého pacienta.

V CR existuje Centrum hiporehabilitace Mirdkl, které se zabyva nejen hipoterapii, ale také
vede vyzkum na vliv hipoterapie u déti s SMA. ,,Ve spolupraci s 3. LF UK zkoumaji, jaky
vliv ma tato forma fyzioterapie na déti s timto zavaznym genetickym onemocnénim. Ve studii

je celkem 18 deti. 8 deti je po podani léku Zolgensma a 10 deti je na léché lékem Spinraza. *

Vyzkum probihd jiz ¢tyfi roky a neni zatim plné vyhodnocen, vysledky ale ukazuji, ze
hipoterapie je schopna pomoci détem napf. s aktivaci panve, ¢imz piispivad k rozvoji
samostatné chtize, zlepsuje u déti dechové funkce a psychickou pohodu. (Landova &

Matikova , 2023)

2.7.2 Canisterapie

Canisterapie je terapie, pifi které se ke zlepSeni zdravotniho stavu jedince vyuziva
pfitomnosti psa. Tato terapie slouZi k podpote jak psychického, tak fyzického stavu ¢lovéka.
V Ceské republice se zacala vice vyuzivat po roce 1990. Pes a jeho psovod, ktefi tvoii
takzvany canisterapeuticky tym, musi nejprve projit zkouSkami, nezZ mohou terapii
vykonavat. Canisterapie se muizZe vyuzivat napiiklad u pacientli, ktefi maji problém
s komunikaci s cizimi lidmi — terapeuty. U téchto pacienti muize pes predstavovat
prostiednika, diky kterému terapeut s pacientem navaze kontakt. Diky canisterapii mize
dochazet ke zlepSeni v riznych oblastech, naptiklad slouzi k procvi€ovani jemné i hrubé
motoriky, ke zlepSené koncentrace, miize slouzit také jako forma relaxace. (FYZIOKklinika,

2024)

2.7.3 Hydrokinezioterapie
Jedna se o pohybovou 1écbu ve vodnim prostfedi. Tato forma rehabilitace vyuziva benefitl
vody. Vztlak nadlehcuje kloubiim, sniZzuje u€inky gravitace, pohyb pro pacienta je méné

bolestny, protoZze je vykonavan snadnéji, 1 diky tomu se sndze dosdhne svalové relaxace.
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Voda také ptiznivé ovliviiuje kardiovaskularni systém diky zilnimu ndvratu pfi pouziti
rehabilitace ve vzpiimené poloze, diky lepSimu prokrveni téla dochédzi 1 k lepsi

termoregulaci. (Kocova, 2017)

2.7.4 Ergoterapie

Ergoterapie je zdravotnickd disciplina vyuzivajici specifické metody a postupy s cilem
reedukace funkcnich schopnosti a dosazenim maximalni sobé&stacnosti pacientii v bézném
zivoté. Nezavislost pacientd s riznymi typy SMA v domdacim prostiedi, ale také
v zaméstnani &i v socidlnim prostiedi vyrazné zvysuje jejich kvalitu Zivota. (Svestkova,

Angerova, Druga, Pfeiffer, & Votava, 217)

2.8 Seznam organizaci zabyvajici se pomoci lidem se spinalni svalovou

atrofii

- SMAuci, z.s.

- Sance détem

- Donio (internetovd organizace potadajici vetfejné sbirky, organizace podporuje
pravni poradenstvi zdarma)

- Smart-help, z.s. (spolek, ktery pomédha rodindm s nervosvalovym onemocnénim
SMA a dal§imi vzacnymi svalovymi onemocnénimi, jejich cilem je zlepSovat kvalitu
Zivota.)

- Nadace Veronica

- Nadace Sirius

2.9 Speciilné pedagogicka péce
Individualni pedagogickd podpora muze vyrazné€ zlepSit kvalitu Zivota déti s té€lesnym
postizenim. Norma vychovné vzdélavaciho procesu nelze zadnym zptusobem urcit, pouze se

odviji od legislativnich norem a potieb konkrétniho ditéte.

Zakony specifikujici déti se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami jsou §16 zakona ¢.

561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, sttednim, vys$s§im odborném a jiném vzdélavani, a
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také vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaki se specifickymi vzdélavacimi potfebami a
zakl nadanych. Do specidlné pedagogické péce zahrnujeme napt. vytvoteni individudlniho
vzdélavaciho planu, moznost vyuziti kompenzacnich pomitcek, pohybova cviceni a také

moznosti asistentll pedagoga.

2.10 Skolska poradenska za¥izeni

Skolska poradenska zafizeni (SPZ) jsou dilezitou soucasti pii vzdélavani osob se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami, mezi které patii i déti se spinalni svalovou atrofii.
Jednd se o bezplatné sluzby, poskytované na zaklad¢ zadosti rodi¢t. Mezi Skolska
poradenska zafizeni patifi pedagogicko-psychologické poradny (PPP) a specidlné
pedagogické centra (SPC). (Trousilova & Kendikova, 2022) PPP i SPC pracuji na zakladé

komunikac¢niho trojahelniku: skola, rodi¢ + dit¢, poradna.

2.10.1 Pedagogicko-psychologické poradny
Pedagogicko-psychologické poradny pracuji zejména se zaky bez zdravotniho postiZeni.
Nejsou specializované na konkrétni druh problému a své sluzby poskytuji ambulantng, tedy
v misté pracovisté, ¢i ve Skole. (Trousilovd & Kendikova, 2022) Poskytuji poradenské
sluzby zejména zakilim z rizného socidlniho ¢i kulturniho prostiedi, Zaklim se specifickymi
poruchami uceni ¢i chovéni. Presné vymezeni téchto 74kl je popsano v legislativnich
dokumentech CR (vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. O vzdélavani zaki se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami a Z4kl nadanych).
,,Mezi cinnosti PPP patii napriklad:

e zjistovani pripravenosti zZaku na povinnou skolni dochazku,

e doporucovani podpiirnych opatreni,

o zjiStovani specialnich vzdelavacich potreb Zdkui,

o poskytovani metodické podpory skolam. *“ (Trousilova & Kendikova, 2022)

2.10.2 Specialné pedagogicka centra
Specialn¢ pedagogickd centra poskytuji své poradenské sluzby zejména zakim se

zdravotnim postizenim a jejich rodindm. Jsou vétSinou specializovand na jeden (n€kdy i
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vice) druhii zdravotnich postiZzeni. Tato centra poskytuji své sluzby ambulantné v misté

svého pracovisté, ve Skolach ¢i v samotnych rodinach déti se zdravotnim postizenim

(Trousilova & Kendikova, 2022).

., Mezi cinnosti SPC patri napriklad:

zjistovani pripravenosti deti se zdravotnim postizenim na povinnou skolni dochdzku,
zpracovavani podkladii pro podpurna opatreni,

zajistovani specialné pedagogicke péce,

vykonavani specialné pedagogické a psychologické diagnostiky a poskytovani
poradenské sluzby se zameérenim na pomoc pri reSeni problémii ve vzdélavani,
poskytovani poradenstvi pedagogickym pracovnikum a zdkonnym zdstupciim
v oblasti vzdélavani déti se zdravotnim postizenim a znevyhodnénim,

poskytovani metodické podpory Skolam. “ (Trousilova & Kendikova, 2022)

., V CR existuji tyto typy SPC:

centrum poskytujici sluzby Zakiim s vadami reci,

centrum poskytujici sluzby Zakiim se zrakovym postizenim,

centrum poskytujici sluzby zZakiim se sluchovym postizenim,
centrum poskytujici sluzby zakiim s télesnym postizenim,

centrum poskytujici sluzby zakum s mentalnim postizenim,

centrum poskytujici sluzby zakum s poruchami autistického spektra,
centrum poskytujici sluzby zZakiim hluchoslepym,

centrum poskytujici sluzby Zakum s vice vadami. *“ (Trousilova & Kendikova, 2022)

30



3  Vzdélavani v CR

3.1 Vzdélavani zaku se specialnimi vzdélavacimi potiFebami

Vzdélavani zakl se zdravotnim postizenim nebylo vzdy samoziejmosti. V priibéhu let se ve
vzdelavani uplatiiovala spousta rliznych principt. Jednim z nich je naptiklad exkluze, kdy
dochazi k tplnému vylouceni déti se zdravotnim znevyhodnénim z vychovné vzdélavaciho
procesu. Dale segregace, pii které dochazi k ¢lenéni déti na zakladé predem danych kritérii
do co nejpodobnéjsich podskupin - vzd€lavaci systém v ramci tohoto principu je tedy
roz¢lenén na tzv. Skoly bézné a Skoly specialni, které se jesté dale ¢leni. DalSim principem
je integrace. V tomto piipad¢ dochazi k zacleniovani déti se zdravotnim znevyhodnénim do
béznych Skol za pomoci urcité podpory. V ptipadé, Ze by integrace nebyla Gspésna, se vSak
dit¢ mize vratit zpét do specialniho zatfizeni. Nejnovéj$im a nejmodernéjsim principem je
inkluze, ve které jsou odliSnosti jedincti brany jako normalni a bézné, vSechny déti bez
rozdilu se vzdélavaji v ramci hlavniho vzdéldvaciho proudu a neni nutné se vSemi détmi

doséhnout stejnych vysledki ve stejném &ase. (Fischer, Skoda, Svoboda & Zilcher, 2014)

3.2 Vzdélavani Zaki se specialnimi vzdélavacimi potiebami v CR

V Ceské republice se vzdélavani zakd #idi dle Skolského zakona (zakon &. 561/2004 Sb.
Zakon o predskolnim, zédkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani). Tento
zékon dle §1 ,,upravuje predskolni, zakladni, stredni, vyssi odborné a nékteré jiné vzdélavani
ve Skolach a Skolskych zarizenich®. V §2 tohoto zdkona jsou vymezeny zasady a cile
vzdélavani. Dilezitd pro osoby s SVP je: , zdasada rovného pristupu kazdého statniho
obcana Ceské republiky nebo jiného clenského statu Evropské unie ke vzdélavani bez
Jjakékoli diskriminace z duvodu rasy, barvy pleti, pohlavi, jazyka, viry a nabozenstvi,

narodnosti, etnického nebo socialniho piivodu, majetku, rodu a zdravotniho stavu nebo

¢

jiného postaveni obcana.

Zakladni ramec pro vzdélavani osob se SVP je vymezen v §16 tohoto zakona, ktery popisuje
dité, zaka a studenta se SVP jako: ,, 0s0bu, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti
nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnopravném zaklade s ostatnimi potiebuje

poskytnuti podpiirnych opatreni. “
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Zakladni vzdelavani probihd ptfevazné v zafizenich hlavniho proudu vzdéldvani, tedy
v matetskych a zakladnich Skolach. Moznosti pro déti se zdravotnim znevyhodnénim jsou

vsak také matetské a zakladni Skoly specialni.

Pti zatazovani ditéte se spindlni svalovou atrofii do vzdélavaciho proudu je dle Kocové
(2017) dilezité brat ohled na ,, aktualni uroven zachovanych schopnosti konkrétniho ditete “.
Posuzuje se hlavn¢ hybnost, kvalita dychani, unavitelnost a socidlné-emocni aspekty.

Kognitivni funkce zpravidla nebyvaji onemocnénim postizeny.

VétSina déti se SMA byva umistovana do béZznych matefskych a zékladnich skol. V prib¢hu
vyuky déti nemivaji problém s ucivem, pouze se potykaji s omezenim pohybu v disledku
jejich nemoci, je proto nutné pomahat jim praveé s pohybem, manipulaci s predméty atp.
Zaclenéni do matetskych Skol byva vnimédno détmi jako pfirozené. Zpravidla na zakladnich
Skolach jim ale onemocnéni mize komplikovat navazovani vztahl s ostatnimi spoluzaky.
Déti si zacinaji uvédomovat svou odliSnost a ¢asto nevi, jak se s tim vyporadat. Mohou se
zacit chovat direktivné vici ostatnim détem nebo naopak nechaji ostatni déti, aby jimi
manipulovaly. V tuto chvili je nutné pracovat s celym kolektivem zakt, ucit je, jak mezi

sebou spravn¢ komunikovat a spolupracovat.

Idedlni formou zaclenéni déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami je inkluze, jejiz
principem je vzdélavani vSech déti bez rozdilu v hlavnim vzdélavacim proudu. V piipadé,
ze neni mozné dite inkludovat ani integrovat do $kol bézného vzdelavaciho proudu, je mozné

je vzdélavat v matetskych a zakladnich Skolach specidlnich.

3.3 Inkluzivni vzdélavani

Inkluzivni zdé&lavani, jak jiz bylo vySe uvedeno, je v soucasné dob€ nejmodernéjSim
pfistupem ke vzdélavani ziki se specidlnimi potiebami. Casto viak byva inkluze
zamenovana s integraci. Dle Lechty spociva inkluze v tom, ze se ,,Zdci jiz nedeéli na dve
skupiny (tj, ty, kteri maji specialni vzdélavaci potieby, a ty, kteri je nemaji), ale jde tu o
jedinou heterogenni skupinu Zzaki, kteri maji rozlicné individudlni potieby. Velmi
zjednodusené by bylo mozné 7ici, Ze integrace vyzaduje vetsi prizpusobeni ditéte Skole,

zatimco inkluze se vice snazi prizpiisobit edukacni prostiedi détem. *“ (Lechta, 2010, str. 435)
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Inkluze ssebou nese spoustu zmén v piistupu ke vzde€lavani zakt se specialnimi
vzdélavacimi potiebami. V inkluzivnim vzdélavani by se jiz nemélo mluvit o ,,Zacich se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami®, ale tyto potieby by mély byt brany jako individualni
potieby jedince. Vzhledem k tomu, Ze toto vzdélavani bere ohledy na potieby kazdého zéka,
je jeho znakem také to, Ze ne vSichni zaci budou dosahovat ve stejném Case stejnych
vysledkii. V ramci inkluze mohou byt tedy vSichni zaci vzdélavani v béznych skolach
v blizkosti svého bydlisté, se svymi vrstevniky, bez ohledu na jakékoliv rozdily. Mimo
hlavni vzdélavaci proud by se mély vzdélavat pouze déti s opravdu zdvaznymi formami

postizeni, které neni mozné inkludovat. (Fischer, Skoda, Svoboda & Zilcher, 2014)

Inkluze déti s SMA je velmi dulezita také z pohledu ergoterapie, neni vSak aplikovatelna pro
viechny déti. Inkluzi Ize vyuzit jen u déti s SMA II a III typu. Casto se proto voli individualni
forma vzdélavani, kterd naplituje pyramidu potieb ditéte v oblasti sebertstu, sebevzdélavani.

(Kocova, 2017)

3.3.1 Podpiirna opatieni

Pomoci podptrnych opatfeni (PO) upravujeme pribéh vzdélavani zakt a studenti se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Jejich cilem je, aby byly podminky vzdélavani pro
viechny Zaky stejné. Podpiirna opatieni upravuje zakon &. 561/2004 Sb. Skolsky zakon,

podle néhoz se déli do 5 stupni:

1. stupenn PO je nejméné zavazny, v tomto stupni navrhuje a poskytuje PO Skola i bez
doporuceni Skolského poradenské zatizeni. 2. az 5. stupen PO je poskytovan pouze
s doporuc¢enim Skolského poradenského zatizeni, po podepsani pisemného informovaného
souhlasu zletilym zdkem, studentem ¢i jeho zdkonnym zastupcem. Stupné PO se mohou

rizné prolinat.

., Zaci a studenti se spinalni svalovou atrofii maji narok na Podpiirnd opatieni 4. nebo 5.
stupné, které zahrnuje napr. Individualni vzdeélavaci plan, cely nivazek asistenta pedagoga,
nakup specialni pomiicek kompenzacnich ¢i rehabilitacnich pro pouziti ve Skole, zarizeni
mista pro odpocinek, polohovaci sady, upravu bezbariérovych prostor, bezbariérové toalety,
najezdy, lyzZiny, pro vyuku pak specialni mys k PC, pocitac, tablet, ¢i nejriiznejsi vyukové

sady.* (Smaci, 2024)
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Individualni vzdélavaci plan

Z&akim a studentim se specialnimi vzdé&lavacimi potiebami miiZze byt na zakladé jejich
individualnich potieb vytvoten individualni vzdélavaci plan (IVP). Dle §18 Skolského
zakona ,, reditel Skoly miize s pisemnym doporucenim Skolského poradenského zarizeni
povolit nezletilemu zZdakovi se specialnimi vzdeélavacimi potiebami nebo s mimoradnym
nadanim na Zadost jeho zakonného zastupce a zletilemu Zdakovi nebo studentovi se
specialnimi vzdélavacimi potiebami nebo s mimoradnym nadanim na jeho Zadost vzdélavani

podle individudlniho vzdélavaciho planu.* (zékon &. 561/2004 Sb. Skolsky zikon)

IVP tvofti vétSinou tfidni ucitel na zaklad¢ doporuceni skolského poradenského zatizeni a
zadosti zdkonného zastupce zaka. Obsah IVP je vymezen ve vyhlasce ¢. 27/2016 Sb., O
vzdélavani zaka se specidlnimi vzdélavacimi pottebami a zakl nadanych.

Asistent pedagoga

Pro co nejsnadnéj$i prubéh inkluze mivaji déti se specidlnimi vzdélavacimi potifebami
moznost vyuziti pomoci asistenta pedagoga. Ten pracuje pod vedenim tiidniho ucitele, je
k dispozici zakiim a studentim pfi hoding, ale i o pfestavkach, pomdha jim a dohlizi na né

spole¢né s vyucujicim.

Zakam a studentiim se spinalni svalovou atrofii poskytuje asistent pedagoga predevsim
dopomoc v sebeobsluznych ¢innostech, dale pfi pfesunech mezi tfidami, pii pfipravé na
hodinu atp. Jednim z jeho hlavnich ukol je zajiSténi co nejvétsi samostatnosti Zaka. Zplsob
a mira podpory ditéte se rizni dle potfeb kazdého jedince. Dllezité je ditéti pomahat jen
v takové mife, v jaké opravdu pomoc potiebuje. Véci, které zvladne udé€lat samo, je nutné
nechat na ném, aby bylo co nejvice samostatné. Funkci asistenta pedagoga ztizuje feditel

Skoly na doporuceni skolského poradenského zatizeni.
Kompenzaéni pomiicky

Kompenzaéni pomiicky slouZzi ke zlepSeni kvality Zivota osob s riznymi typy zdravotniho
postizeni. U déti se spindlni svalovou atrofii zaclenénych do bézného vzdelavaciho proudu
jsou nejcastéji vyuzivany pomicky pro lepsi pohyb, jako naptiklad francouzské hole, dale
elektrické ¢i mechanické voziky. Proto musi rodice pii vyberu Skoly dbat pfedevSim na

bezbariérovost, aby se zdk mohl idealné co nejsamostatnéji po Skole pohybovat. Pro zménu
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polohy mohou vyuzivat také naptiklad tzv. standery. Déle je vhodné pro déti se SMA ztidit
relaxacni koutek z divodu jejich snadnéjsi unavitelnosti a zajistit relaxacni Ci rehabilitacni

pomiicky.

3.4 Materska Skola a zakladni Skola specialni

Materska Skola specialni

MS Specialni je vzdélavaci instituci predskolniho zatizeni, které je uréeno vzdélavat déti se
specialnimi vzdéldvacimi potfebami, pokud jim tyto potieby nedovoli se vzdélavat
v béznych matefskych Skolach. Pfijimaci kritéria jsou kromé veku, mista bydlisté, jsou
specifikované specialnimi vzdélavacimi potfebami daného ditéte. Cilem vzdélavacich
programti je vzdy rozvoj ditéte s ohledem na moznosti jeho handicapu. Vyhodou byva
sniZzeny pocet déti ve tfidach, moZnosti asistenti pedagoga a financovani specidlnich
pomucek pro vzdélavani déti. Specidlni mateiské Skoly Casto vyuzivaji 1 dopliujici
programy, které ptizniveé ovlivituji zdravi a rozvoj dle individualnich potteb dochazejicich
déti. Spolupracuji s externimi zafizenimi (logoped, fyzioterapeut, rehabilitaéni centra,

bazény, psycholog..)
Druhy specialnich matefskych kol v CR jsou dle standardii legislativy CR:

e Mateiské Skoly pro zrakove postizené

e Matetské skoly pro sluchové postizené

e Matetské skoly pro hluchonémé

e Matetské skoly pro hluchoslepé

e Mateiské Skoly pro télesné postizené

e Mateiské Skoly logopedické

e Mateiské Skoly pro déti s kombinovanymi vadami
e Matetské skoly specidlni

e Matetské skoly pii specidlnim zatizeni (napf. pfi nemocnici)
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Zakladni Skola specialni

Zakladni skoly specialni funguji velmi podobné, jako matefské Skoly specidlni a maji stejné
&lenéni. Zaci se vzdélavaji na zakladé ramcovych vzdélavacich programii pro zakladni §koly
specialni a vzdy dle individualnich vzdélavacich plant. (Jetdbek, Tupy & Brychnacova,

2008)
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4 Empiricka ¢ast
Bakalatska prace popisuje spolupraci rodin s détmi s SMA se Skolami a dalSimi obory, které
se zabyvaji pomoci a [ébou SMA. Seznamuje s moznostmi 1é¢by této nemoci a s riznymi

dal$imi pomocnymi terapiemi. Déle jsou v bakalafské praci uvedeny moznosti vzdélavani

osob s timto onemocnénim.

Empiricka ¢ast bakalaiské prace se zaméfuje na Setieni redlného zaclenovani déti se spinalni
svalovou atrofii do bézného proudu vzdelavani. Zkouma, jaké maji déti moznosti podpory
v systému vzdélavani CR, a také zjistuje, se kterymi obory multidisciplinarni podpory se
rodice a déti behem vzdélavani setkdvaji. Nasim zdjmem bylo i porovnévani aktudlnich a
idealnich moznosti skol, které mohou détem v multidisciplindrnim pfistupu pii vzdélavani
nabidnout. Dale nés zajimalo, jak a jakym zpiisobem se rodiny vyrovnavaly s pfijetim tak
negativni informace, jako je skutecnost, ze jejich dit€ trpi nevylécitelnou nemoci, ktera

ovliviiyje chod celé rodiny.

Pro tcely ziskdvani informaci pro zpracovani vyzkumu v bakalaiské préaci byly vytvoieny
dva dotazniky (viz ptiloha 1 a ptiloha 2), které byly zaslany elektronickou formou rodindm
déti se SMA a Skolam matefskym a zakladnim. Snahou bylo zajistit reprezentativni vzorek

respondentl zastoupeny jak v fadach rodic¢i, tak i Skol.

Dotaznikli ur¢enych rodindm bylo rozeslano 25, dale byly rozeslany do 2 organizaci, které
prislibily spolupraci a rozeslani dotaznikli dal$im rodindm. Celkem na dotaznikové Setfeni
odpovédélo 9 rodin, tedy 36%. Nizky vzorek dotazovanych je zptisoben piedevsim tim, ze
postiZeni spindlni svalovou atrofii neni v populaci pfili§ Casté. Procentudlni vyjadieni je

pouze orienta¢ni, protoZe nevime, kolik dotaznikl skutecné organizace odeslaly.

U dotaznikl uréenych Skoldm neméame ptesné tidaje o rozeslani, dotazniky byly rozesilany
zékladnim a matefskym Skoldm s zadosti o poskytnuti dotaznikli dale svym zaméstnanctim.

Navratnost t€chto dotaznikt ¢ini 103 dotazniku.
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4.1 Charakteristika Setfeni, metoda Setieni
Zkoumany vzorek tvofi rodiny déti se spinalni svalovou atrofii a zakladni a matei'ské skoly
bézného vzdelavaciho proudu. Vyzkum probihal formou dotaznikového Setieni, tedy na

zaklade rozeslani dotaznikl rodindm déti se SMA a do zékladnich a mateiskych Skol.

Dotaznikovd metoda ma charakter kvantitativniho vyzkumu, jehoz cilem je sbér co
nejvetsiho mnozstvi dat. Vyhodou je velké mnozstvi oslovenych respondentli a mensi Casova
naroc¢nost. Naopak nevyhodou této metody je nizka névratnost dotaznikd a mozné chybovost
pii spravném pokladani otazek a v ptipadé respondentd u odpovidani na jednotlivé otazky

pokud spravn¢ znéni neporozumi.

Pro bakalatskou praci byly vytvoteny dva typy dotaznikii. Prvni typ dotazniki byl pro rodiny
s détmi, které maji diagnostikovanou spinalni svalovou atrofii. Dotaznik byl rozeslan na
zaklad¢ predchozi domluvy s témito rodinami o spolupraci. Druhy typ dotaznikti byl

rozeslan do matefskych a zakladnich kol v Ceské republice.

4.1.1 Vlastni Setfeni
Dotaznikové Setteni k ziskani odpovédi na vyzkumné otazky, jak jiz bylo uvedeno vyse,
prob&hlo dvojim zplsobem — v rodinach déti se spindlni svalovou atrofii a zaroven u

zaméstnanct zakladnich a matetskych skol.

V dotaznicich pro rodi€e déti se spindlni svalovou atrofii bylo polozeno celkem 17 otdzek,
dotazniky pro pracovniky zakladnich a matefskych Skol obsahovaly celkem 15 otazek.
Otazky byly pfevazné uzaviené s moznosti doplnéni vlastni odpovédi. Na doplnéni a

uptesnéni ne¢kterych otdzek dotazniky obsahovaly také n€kolik otazek otevienych.

Vzhledem ke vzéacnosti tohoto onemocnéni je mnoZstvi zodpovézenych dotazniki omezené,
vratilo se tedy celkem 112 vyplnénych dotaznik. Dotazniky byly vytvofeny pomoci
formulaiti Google forms a rozeslany pomoci e-mailové komunikace do MS, ZS a pomoci
soukromé komunikace jednotlivym rodindm déti se spindlni svalovou atrofii. Déle byla
ohlednd rozeslani dotaznik oslovena organizace SMAci, z.s. Veskeré dotazovani prob&hlo

anonymng.
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4.1.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofi celkem 103 zaméstnancii matetskych a zakladnich skol a 9 rodin,
které se staraji o dite se spinalni svalovou atrofii, z celkového poctu 25 ptivodné oslovenych
rodin a 2 organizaci. Odpovédi rodin dokresluji celkovy nahled na problematiku zivota a

vzdélavani déti se spindlni svalovou atrofii.

4.2 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem empirické ¢asti je popsat realnou situaci ve vzdélavani, ve které se rodiny s détmi se
spinalni svalovou atrofii nachazi. Dale se vyzkum zabyva zjistovanim moznosti umisténi
ditéte s SMA do b&zné ZS ¢&i MS &i jaké maji rodice a §koly dalsi moznosti v podpofe rozvoje
téchto déti, jaké pomiicky lze vyuzit ke vzdélavani.

Empirickd ¢ast prace zkouma také, jaké organizace a odbornici mohou v oblasti nejen
vzdélavani, ale 1 vyvoje déti se SMA spolupracovat. Dale je cilem popsat, jaké moznosti
mohou nabidnout samotné matetské a zakladni Skoly - s jakymi odborniky ¢i zafizenimi
jednotlivé Skoly v rdmci multidisciplindrniho pfistupu spolupracuji, jak jsou ptfipravené na

inkluzi ditéte se zdravotnim postiZzenim.

Vyzkumné otazky této bakalaiské prace zni:

e Jaké obory v rdmci rozvoje déti se SMA spolupracuji?

e Jak k détem se SMA pfistupuji zakladni Skoly / matetské Skoly, pfipadné jaké maji
moznosti v podpofe rozvoje téchto déti?

e Jak spolupracuji zakladni Skoly / mateiské Skoly se Skolskymi poradenskymi
zafizenimi?

e Jaké moznosti v podpoie rozvoje maji rodice pii spolupraci s MS a ZS?
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4.3 Vysledky dotaznikového Setieni pro rodiny

Graf¢. 1

m0-3let m3-7let =7-11let = Starsi

4.3.1 Aktualni vék ditéte

Respondenti byli rozdéleni do 4 vékovych kategorii dle psychomotorického vyvoje ditcte.
Ve vékové kategorii 0-3 roky se prizkumu zc€astnily 2 rodiny (22,2%). Vékova kategorie
déti s SMA 3-7 let je zastoupena nejpocetnéji, tj. v poctu 5 rodin (55,6%). Déti 7-11 let a
star§i mély mezi dotazovanymi stejny podil, tedy 1 dit¢ v kazdé kategorii (11,1%). (graf €.1)

Graf ¢. 2

0,0%

m Vesnice ®m Meésto = Okresnimésto m Krajské mésto
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4.3.2 Misto bydlisté

V dotazniku méli respondenti uvést, v jaké lokalité Ziji, piekvapive nikdo neoznacil krajské
mésto. Ve stejném poctu 4 dotazovanych (44,4%) jsou zastoupeny rodiny z vesnic a mést.
Pouze 1 rodina (11,1%) Zije v okresnim mésté. Zadna z dotazovanych rodin nepochézi

z krajského mésta. (graf ¢. 2)

Graf ¢. 3
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m 0-3mésice mDolroku =Do2let mPozdéji

4.3.3 VEk ditéte v dobé diagnostikovani SMA

Cilem otazky ¢. 3 bylo zjisténi, kdy nejcastéji dochazi k potvrzeni diagnozy SMA. Vékoveé
skupiny byly rozdéleny nasledovné: zjisténi v rozmezi 0-3 mésice po porodu, do 1 roku, do
2 let a pozdé;ji.

Z dotaznikového Setfeni vyplyva, ze vSem rodinam byla diagndza sdélena do dvou let véku
ditéte, tedy nikdo neuvedl variantu, ze by jim byla diagnoza sdélena ,,pozdeji. Z toho 3
rodinam (33,3%) byla diagn6za sdé€lena v rozmezi 0-3 mésice, dal§im 3 rodinam (33,3%)

v rozmezi od 3 mésict do 1 roku a 3 rodinam (33,3%) od 1 roku do 2 let. (graf ¢. 3)
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Graf €. 4
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= Typ 1 — akutni infantilni forma
= Typ 2 — pfechodnd pozdné infantilni forma
Typ 3 —juvenilni forma

= Typ 4 —vlastni adultni forma

43.4 Typ SMA
V otézce €. 4 byl zjistovan typ SMA jednotlivych déti. Typy SMA jsou celkem 4: 1. typ -
akutni infantilni forma, 2. typ - pfechodna pozdn¢ infantilni forma, 3. typ - juvenilni forma

a 4. typ - vlastni adultni forma.

Celkem 5 déti z dotazovanych rodin (55,6%) trpi akutni infantilni formou. Zbylé 4 rodiny
(44,4%) odpovedély, ze jejich dité trpi SMA typu 2, tedy prfechodnou pozdné infantilni

formou. Typem 3 a 4 neni postizeno zadné dité z dotazovanych rodin. (graf €. 4)

4.3.5 Jakym zpiisobem se rodiny vyrovnavaly s diagn6zou SMA
Zpisob vyrovnavani se s diagndzou zjistovala 5. otdzka. Tato otdzka byla oteviena a

rodindm byla ponechdna moznost odpovédét dle jejich uvazeni.

Odpoveédi na tuto otdzku se velmi rizni v zavislosti na konkrétni roding. Odpovédi byly
nasledujici:
o Dost nam pomohl kontakt a preddvani zkusenosti s ostatnimi rodinami déti se SMA
o Centrum provdzeni, ranad péce a hlavné pomoc rodiny
o Tézce
e Na vyrovnavani nebyl cas, zacala lécba, nespocet rehabilitaci, nespocet kontrol a
vySetieni u lékarii vSech moznych odvetvi a trva to dodnes.

o Stale jsme se nevyrovnali
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e S pomoci Rané péce, pacientské organizace, rodiny a blizkych.

o Stejné jako popisuje Elizabeth Kiibler-Ross, 5 fazi od Soku, popreni az po prijeti a
rozhodnutim udélat mnohé nejen pro své dite, ale i pro ostatni nové diagnostikované
rodiny.

o Jen jsme resili co dal

o Smirili jsme se celkem rychle. A zacali deélat vse, co mohlo syniim stav zlepsit.

Graf ¢. 5
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4.3.6 Vyuzivané moZznosti vzdélavani

Otazka ¢. 6 zjistuje, jaké moznosti vzdélavani a rozvoje svych déti rodiny vyuzivaji.
V nabidce bylo na vybér z n€kolika moznosti: rodinné prostfedi, rand péce, mateiska centra,
jeselni vzdélavani, matetska Skola, matetské Skola specialni, zdkladni Skola, zakladni Skola

specialni, denni stacionaf, jina. Rodiny mély moznost zaskrtnout vice odpovédi.

Celkem 4 d¢ti (44,4%) navstévuji v soucasné dobé matetrské Skoly. Rana péce a rodinné
prostfedi mely stejné zastoupeni v odpovédich - kazdou z téchto moznosti oznacily 3 rodiny
(33,3%). Po 1 byly ozna¢eny moznosti matei'ska $kola specidlni a zékladni Skola, tj. kazdou
z téchto moznosti oznacilo 11,1% dotazovanych. 1 rodina (11,1%) oznacila moznost ,,jiné “.
Nikdo z dotazovanych nevyuziva matefska centra, jesle, zdkladni Skoly specialni ¢i denni

stacionare. (graf ¢. 5)
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Graf €. 6
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4.3.7 Individualni vzdélavaci plan

Na skutecnost, zda déti vyuzivaji ve vzdélavani individudlniho vzdélavaci plan, zjistuje
odpovédi otazka €. 7.

Celkem 7 rodin (77,8%) uvedlo, ze jejich dité nema individualni vzd¢lavaci plan. Pouze 2

rodiny (22,2%) uvedly, ze se jejich dit¢ vzdélava podle individualniho vzdélavaciho planu.

(graf €. 6)

Graf¢. 7
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4.3.8 Pribéh zaclenéni ditéte do béZného vzdélavaciho proudu
Jednim z cilt bakalatské prace je zjistit, jaké podminky pro rozvoj a vzdélavani déti se SMA
jsou v sou¢asné dobé v CR. Proto byla polozena otazka: ,Jak probihalo zaclenéni Vaseho

ditéte do bezného vzdeélavaciho proudu? *

V 7 ptipadech (77,8%) probihalo zaclenéni ditéte do vzdélavani bez problémi. Pouze 1
rodina (11,1%) uvadi, Ze zaclenéni probihalo s mirnymi obtiZzemi a jedna rodina (11,1%)
oznacila moznost ,, jiné “. Z4dnéa rodina neuvedla, Ze by si pii zaclefiovani ditéte zazila velké

obtize. (grafc¢. 7)

4.3.9 Uvadéné obtize
Otézka €. 9 rozviji otazku predchozi, je to otdzka oteviena a je zde moznost popsat konkrétni

obtize se zaclenovanim. V ptechozi otazce uvedla mirné obtize pouze 1 z rodin (11,1%).

Tato rodina méla dle odpovédi problém predevSim s bariérami ve Skole a s hledanim

vhodného asistenta pedagoga.

Graf ¢. 8
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4.3.10 Pristup zaméstnancu Skoly

V otazce ¢islo 10 rodiny oznaCovaly pfistup zaméstnancl Skoly kjejich détem

s onemocnénim SMA na Skale od 1 do 5 (1 — skvély pfistup, 5 — Spatny pfistup).
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Celkem 6 dotazovanych rodin (66,7%) oznacilo pfistup zaméstnanct jako skvély. 1 rodina
(11,1%) oznacila moznost 3, tedy pramérny ptistup. Zbylé dvé rodiny (22,2%) oznacily
piistup zaméstnanct Skoly jako Spatny. (graf ¢. §)

Graf ¢. 9
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4.3.11 Povédomi zaméstnancii $koly o existenci onemocnénim SMA
Zajimalo nds, zda toto onemocnéni zameéstnanci Skol, do kterych byly déti umistény, znali

jiz pred tim, nez se osobné s dité¢tem s SMA setkali.

V 8 ptipadech (88,9%) zaméstnanci Skoly onemocnéni SMA dfive neznali. Pouze 1 rodina

(11,1%) odpovédela, ze zaméstnanci onemocnéni jiz znali. (graf ¢. 9)
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Graf ¢. 10
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4.3.12 Spolupriace s odborniky v ramci multidisciplinarniho pristupu

Ve 12. otazce je zjistovano, s jakymi odborniky v ramci multidisciplindrniho pfistupu
rodiny spolupracuji. Opét byl uveden vybér nékolika moznosti, respondenti méli moznost
zaSkrtnout vice odpovédi a jednou z nich byla 1 moZnost doplnit dalSiho odbornika, ktery

nebyl ve vybéru uveden.

Témet vsichni respondenti, tedy 8 z 9 dotazovanych (88,9%), uvedli spolupraci
s fyzioterapeutem. 7 dotazovanych (77,8%) uvedlo, Ze v rdmci multidisciplinarniho ptistupu
spolupracuji s neurologem a ortopedem. 5 rodin (55,6%) spolupracuje s pediatrem, 3 rodiny
(33,3%) se specialnim pedagogem a 3 rodiny (33,3%) s logopedem. Pouze 1 rodina (11,1%)
z vyzkumného vzorku spolupracuje s psychologem & psychiatrem. Zadny z respondentt

nedoplnil jinou moznost. (graf ¢. 10)
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Graf ¢. 11
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4.3.13 Spoluprace s dalSimi pracovisti / organizacemi

Zkoumano bylo také, sjakymi organizacemi a pracovisti maji rodiny moznost
spolupracovat. Zde byly uvedeny 4 moznosti: Skolskd poradenskd zatizeni, rehabilitacni
zafizeni, nestatni neziskové organizace a moznost jiné, u které mohli respondenti doplnit

dalsi organizace ¢i pracovisté. U otazky respondenti oznacovali i vétsSi mnozstvi odpovedi.

Nejvice jsou dle prizkumu rodinami vyuzivéana rehabilitacni zafizeni, a to v 88,9%. Dale 5
rodin (55,6%) vyuziva spolupraci se skolskym poradenskym zafizenim a 2 rodiny (22,2%)
spolupracuji s nestatnimi neziskovymi organizacemi. (graf ¢. 11)

Dalsi 3 odpovédi (33,3%), které byly doplnény pod moznost ,,jiné “, jsou nasledujici: ,, rana

péce pro deti s SMA, SPC Arpida, Kolpingova rodina Smecno “.
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Graf ¢. 12
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4.3.14 Nazor na dostatek center pro rozvoj déti se SMA
Otazka 14 zjistovala nazor rodin na to, zda je v Ceské republice dostatek center, do kterych
by mohly rodiny s détmi s SMA dochézet a kde by byly déti dale rozvijeny. Na tuto otazku

odpovédélo celkem 8 z 9 respondentdl.

4 dotazované rodiny (50%) odpovédély, ze v Ceské republice neni dostatek takovych center,
3 (37,5%) odpovédély, ze dle jejich nazoru se v CR nachazi center pro rozvoj déti s SMA

dostatek. 1 rodina (12,5%) vybrala odpoved’ ,, nevim “. (graf ¢. 12)

4.3.15 Vyuzivana centra
Tato otazka byla oteviena, dopliiujici informace o dalSich, rodinami vyuZivanych centrech,

ktera vyse v dotazniku jest¢ nebyla uvedena.

Rodiny uvadély nasledujici odpovédi: ,,Centrum Astra, Centrum Hajek, rehabilitacni centra

Jitrocel, ARCADA, Hendi centrum Piestany, Alka Pribram, Pokrok Ostrava*

Nejcastéji bylo uvedeno konkrétné Centrum Astra a ARCADA.
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Graf ¢. 13
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4.3.16 Moznosti, které by v idealnim pripadé mély Skoly poskytovat pri vzdélavani
Tato otazka (¢. 16) byla sestavena jako hypoteticka, kde dotazovani oznacili moznosti, jak
by skola méla byt videalnim ptipad¢ vybavena pii vzdélavani déti s SMA. Opét méli

respondenti moznost oznacit vice odpoveédi.

Nejcastéjsi odpoveédi je moznost bezbariérového ptistupu, celkem v 8 ptipadech (88,9%).
Nasledovala odpovéd’, ze by Skola méla nabizet ptizptisobeni ostatnich prostor, celkem v 6
ptipadech (66,7%). V 5 ptipadech (55,6%) by si rodiny ptaly, aby byla pii vzdélavani déti
se SMA moznost vyuziti kompenza¢nich pomticek a pomiicek potfebnych k rehabilitaci. 2
rodiny (22,2%) oznacily, Ze by Skola méla v idedlnim pfipadé nabizet vyuZziti relaxacni

mistnosti. Po 1 (11,1%) byly jako ide4lni moZnosti oznaceny télocvi¢na a bazén. (graf €. 13)

50



Graf ¢. 14
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4.3.17 Moznosti, které skutecné v soucasné dobé nabizi
Tato otazka byla poloZena pro porovnani stavu, ktery rodiny vidi jako idedlni, a stavu
soucasného, tedy jaké moznosti $koly rodindm v soucasnosti opravdu nabizi. Opét zde byl

prostor pro doplnéni vlastni odpovédi a zaskrtnuté vice moznosti.

Nejvice rodin, tedy 6 z 9 (66,7%), oznacilo, Ze jejich Skola nabizi bezbariérovy pfistup. 5
rodin (55,6%) uvedlo, Ze m4 jejich dit¢ moznost vyuziti kompenzaénich pomicek béhem
vychovné vzdélavaciho procesu. 4 respondenti (44,4%) oznacily, ze ma jejich Skola
prizptisobené ostatni prostory jako jidelnu, Satnu, toaletu. Po 3 (33,3%) byly oznaceny
moznosti ,,relaxacni mistnost™ a ,,moznost vyuziti kompenzacnich pomticek potiebnych

k rehabilitaci®. Zadny z respondentii neoznaéil bazén ani télocviénu. (graf &. 14)

Mezi odpoveéd'mi byly i dvé dalsi odpovédi doplnéné od samotnych rodin, jedna z nich znéla:
., pozitivni pristup a aktivni zapojeni dcery do veSkerého programu‘ a druhd z nich byla

pouze oznacena jako ,,jiné*.
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4.4 Vysledky dotaznikového Setfeni pro zakladni a materské Skoly

Graf ¢. 15

m Materska skola = Zakladni skola

4.4.1 Instituce
Dotaznikového Setfeni se zcastnilo celkem 103 respondentli ze zédkladnich a matetskych

Skol. Jedna se o 43 skol zékladnich (41,7%) a 60 Skol mateiskych (58,3%). (graf ¢. 15)

Graf €. 16

2,0%

4

= Reditel $koly m Pedagog = Specialni pedagog = Asistent pedagoga = Vychovatelé

4.4.2 Pracovni pozice
Na tuto otdzku odpovédélo celkem 102 ze 103 dotazovanych. Z celkového poctu 102

odpovédi se nejvetsim podilem zcastnili ucitelé (45,1%), nasledné také feditelé Skol a
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asistent pedagoga, ktefi méli shodny podil, a to v poctu 23 respondentt (22,5 %). Specidlni
pedagogové se zucastnili v poctu 8 (7,8 %) a 2 vychovatelé ve skolni druziné (2%). (graf

&.16)

Graf ¢. 17

m Obec = Okresni mésto = Krajské mésto

4.4.3 Misto puasobnosti
Respondenti byli dotazovani na misto piisobnosti. Ve vétSiné pripadi, tedy v poétu 53
ucastnikd (51,5 %), plisobi v obci, v okresnim mésté¢ nebo obci s rozsifenou pisobnosti

pracuje 28 z nich, (27,2 %) a 22 (21,4 %) v krajském méste. (graf ¢. 17)
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Graf ¢. 18
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Graf ¢. 19
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4.4.4 ZkuSenost s détmi se specidlnimi vzdélavacimi potifebami zdravotniho
charakteru, zkuSenosti se vzdélavanim ditéte s SMA
Dle odpovédi na otdzku 4 ma vétSina pedagogickych pracovnika (67%) zkuSenosti s praci

s détmi se specialnimi vzdélavacimi potfebami. (graf €. 18)

Onemocnéni spindlni svalovou atrofii je vSak natolik ojedin€lé, Ze 94,2 % dotazovanych se
podle naseho dotaznikového Setfeni s touto diagndzou ve své pedagogické praxi nesetkalo,

viz otazka €. 6. (graf €. 19)
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4.4.5 ZkuSenosti, které respondenti ziskali p¥i praci s détmi se specialné vzdélavacimi
potiebami zdravotniho charakteru

Oteviena otazka €. 5 se dotazovala respondentli na konkrétni ptipady a ziskané zkuSenosti
s praci s détmi se specidlnimi vzdélavacimi potiebami. Velmi Casto se objevovaly pozitivni
nazory na bazalni stimulaci a jeji aplikaci v praxi prufezové ve vSech piipadech déti se SVP.
Dotazovani uvadéli, Ze prace s détmi s postizenim je naucila vétsi trpelivosti, tolerantnosti,
peclivosti, komunikaci, a to nejen s ditétem, ale také s rodinou a dal§imi odborniky, uvadéli,
ze maji lepsi prehled a orientaci v potfebach téchto déti.

Cast dotazovanych uvadéla konkrétni specialné vzdélavaci problémy a diagnézy déti, nap.
epilepsie, diabetes, poruchy sluchu — kochleary, zrakova postizeni, ADHD, poruchy

chovani, poruchy autistického spektra, mutizmus, dysfazie atd.

Graf ¢. 20

= Ano = Ne
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Graf ¢. 21
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4.4.6 Moznost spolupriace s dalSimi zafizenimi v pripadé multidisciplinarniho
pristupu

V dotazniku byly déle uvedeny otazky ¢. 7 a 8: ,,Je v moznostech vasi skoly spolupracovat

s dalsimi zarizenimi v pripade multidisciplindrniho pristupu (zdravotnickd zarizeni,

fyzioterapie, psychologie, psychiatrie, neziskové organizace, piijcovny kompenzacnich

pomiicek, komunikace a spoluprdce s osobnim asistentem)? a ,,Mate jiz zkuSenost se

spolupract s néjakym z vyse uvedenych pracovist?

Na prvni uvedenou otazku odpovédélo 80 respondentl ano (77,7 %, graf ¢.20), druha otazka

byla zodpovézena vétSinou dotazovanych negativng, a to v poctu 66 (64,1%, graf €. 21).

4.4.7 Popis spoluprace s dalSimi zafizenimi v ramci multidisciplinarniho pFistupu
V otazce ¢. 8 uvedlo 37 dotazovanych (35,9 %), Ze maji zkuSenost se spolupraci s dalSimi
zafizenimi v rdmci multidisciplindrniho pfistupu. Otazka ¢. 9 byla oteviena a dotazovala se

na konkrétni zkuSenosti respondenti.

Respondenti zde odpovidali, ze maji zkuSenost se spolupraci se Skolnim psychologem,
dalSimi zdravotnickymi zafizenimi a specializovanymi terapeuty, kteii funguji i1 jako
poradci, pokud se na n¢ obrati s dotazem, dale pak s logopedy, neziskovymi organizacemi,

nebo maji specializovana pracovisté pfimo ve Skole.
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Graf ¢. 23
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4.4.8 Spoluprace se Skolskym poradenskym zarizenim
Otazky ¢. 10, 11 a 12 zjist'ovaly, zda Skoly spolupracuji se skolskymi poradenskymi zatizeni

a jakym zplsobem tato spoluprace probiha.

Skoly a pedagogiéti pracovnici ve vétsing (68,9 %) se $kolskymi poradenskymi zafizenimi
spolupracuji, at’ uz s pedagogicko-psychologickymi poradnami nebo se specidlné
pedagogickymi centry. (graf €. 22)

Komunikace mezi $kolou a poradenskym zafizenim probihd ve vétSiné ptipadi osobné

(43,8%), dale telefonicky (23,3 %) ¢i elektronicky (20,5 %). Moznost ,,jiné* oznacilo 12,3%
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respondentli — z toho 6,8% uvedlo, ze komunikuji pies tfeti osobu (koordinator, specialni

pedagog, vychovny poradce). (graf ¢. 23)

Tato komunikace funguje ¢asto jako konzultacni nebo poradenska, tykajici se diagnostiky,
stanoveni podplrnych opatfeni IVP, vyuziti kompenzacnich pomicek nebo piipadnych

navstév a depistazi pracovnikll poradenskych zafizeni na ptidé Skoly.

Graf €. 24
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4.4.9 Komunikace s rodici déti se SVP

V otazce ¢. 13: ,,Jak probihd komunikace s rodici déti se specidlnimi vzdelavacimi
potirebami? “ bylo zodpovézeno v 57 ptipadech (55,3%), ze komunikace probiha dle aktualni
potieby, 37 respondenti (35,9 %) odpovédelo, Ze s rodi¢i komunikuji pravidelné kazdy den
a v 7 ptipadech (6,8%) probihd komunikace pravidelné¢ jednou tydné. 1,9 % respondentii
zvolili odpovéd’ ,,jiné*. (graf €. 24)

58



Graf €. 25
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4.4.10 Skolské poradenské pracoviité jako soudast kol
V 10. otazce bylo zjistovano, kolik z dotazovanych matetskych a zakladnich kol disponuje

Skolnim poradenskym pracovistém.

Z celkového poctu dotazovanych disponuje 49,5% Skol Skolnim poradenskym pracovistém,

v 50,5% ptipadl zakladni a matefské Skoly Skolni poradenské pracovisté nemaji. (graf ¢.25)

Graf €. 26
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4.4.11 Vybavenost Skoly pro déti se specialnimi vzdélavacimi potFebami

Skoly se snazi v ramci svych moznosti piizptisobovat potiebam déti s SVP a jejich inkluzi
do béznych Skol. Vétsina z nich, celkem 51 skol (49,5 %), vyuzivd kompenzacnich pomucek
a 48 skol (46,6 %) bylo prizptisobeno tak, aby byly bezbariérové. 40 skol (38,8%) ma
ptizptisobené pro déti se SVP nékteré své dalsi prostory, jako je jidelna, Satna Ci toaleta. 29
Skol (28,2%) ma k dispozici relaxaéni mistnost, 38 Skol (36,9%) té€locviénu, 3 skoly (2,9%)
bazén a 1 Skola (1%) uvadi pod moznosti ,,jiné* vytah. Ve zbylych 30 Skolach (29,1%) se
zadné specialni Gpravy a vybaveni nenachazi. U otazky ¢. 11 pro Skolska zatizeni byla

moznost oznaceni vice odpovedi. (graf €. 26)

4.5 Zhodnoceni vyzkumnych otazek

Jaké obory v ramci rozvoje déti se SMA spolupracuji?

Z dotaznikového Setfeni vyplyvd, Ze v rdmci rozvoje déti spolupracuje tym nejriiznéjSich
odbornikil z riiznych obort, ¢imz lze usuzovat, ze vyzkumna otazka byla naplnéna. Obory
uvadéné ve vysledcich jsou ptfedev§im medicinské, nejCastéji je uvadén fyzioterapeut,
nasledné ortoped, neurolog a pediatr. Respondenti také oznacili, ze vyuzivaji specidlniho

pedagoga v ramci oboru Skolstvi.

Jak k détem se SMA pristupuji zakladni Skoly / materské Skoly, pfipadné jaké maji

moZnosti v podpore rozvoje téchto déti?

Z vyzkumu je patrné, Ze vétSina zakladnich a matetskych skol se s ditétem s onemocnénim
SMA nesetkala, ale mé& zkuSenosti se vzdélavanim déti se specialnimi vzdélavacimi

potiebami.

Moznosti v podpoie jsou dle vysledkl Setfeni nésledujici: bezbariérovy piistup, moznost
vyuziti kompenzacnich pomtcek béhem vychovné vzdélavaciho procesu, ptizplsobeni
ostatnich prostor (jidelna, Satna, toaleta atp.), relaxacni mistnost, moznost vyuZziti

kompenzacnich pomiicek pottebnych k rehabilitaci.

Rodiny v dotaznikovém Setieni uvedly, Ze ve vétsin¢ ptipadl probihalo zaclefiovani ditcte
do bézného proudu vzdélavani bez problémi. Ptistup pedagogii byl podle rodin také vétSinou

pozitivni.
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Jak spolupracuji zakladni Skoly / materské Skoly se Skolskymi poradenskymi

zarizenimi?

Vétsina dotazovanych uvedla, ze se Skolskymi poradenskymi zafizenimi spolupracuji.
Spoluprace probiha na zaklad¢ vysledk dotaznikového Setfeni nejcastéji formou osobni
komunikace, dale pak telefonicky ¢i formou e-mailu. Spoluprace Skol a Skolskych
poradenskych zafizeni probiha piedevsim za ucelem konzultaci a poradenstvi ohledné
diagnostiky. Dale pak $koly s SPZ fte$i stanoveni podpirnych opatieni, individulni

vzdélavaci plan, vyuzivani kompenzacnich pomucek a ptipadné navstévy skol a depistaze.
Jaké moZznosti v podpoie rozvoje maji rodice pri spolupraci s MS a ZS?

Rodi¢e maji moznost spoluprace se Skolskymi poradenskymi zafizenimi, se Skolnim
psychologem ¢i specialnim pedagogem v ramci Skolského poradenského pracovisté, na
zaklad¢é komunikace mezi Skolami, rodinami a odbornymi pracovisti miize byt vypracovan
individualni vzdélavaci plan pro dité. Skoly déle nabizeji moznost vyuziti kompenzaé¢nich a
rehabilitaénich pomucek a nékteré odpoveédi uvadi, Ze maji moznost spolupracovat napiiklad

piimo s fyzioterapeutem a dalSimi odbornymi pracovisti, napt. klinicky logoped.

4.6 Vyhodnoceni Setieni — diskuze

Cilem vyzkumu bakalafské prace bylo popsat situaci ve vzdelavani déti se spinalni svalovou

atrofii a potfebami vyuziti multidisciplinarni péce.

4.6.1 Interpretace vysledki - rodiny

Z odpovédi na dotazniky pro rodiny vyplyva, Ze nejvice rodin se v souc¢asné dobé stara o
dit¢ se spinalni svalovou atrofii ve véku 3-7 let a bydli na vesnici, coz je prekvapujici
vzhledem k tom, ze ve vétSich méstech je veétsi moznost vyuziti sluzeb usnadiujici péci o
tak nemocné dite, a i péce v ramci multidisciplinarniho pfistupu je zde dostupnéjsi. Doba
diagnostikovani SMA je rozloZena stejnomérné, tedy stejnému poctu rodin byla sdélena
diagndéza SMA v rozmezi 0-3 mésice, 3 mésice — 1 rok a 1-2 roky. Vyzkum ukézal, ze
v soucasné dobé medicina hodné pokrocila a existuji screeningy odhalujici onemocnéni
SMA po narozeni, proto je vysledek Setfeni ve vSech vékovych oblastech obdobny. Ze Cctyt

typl spindlni svalové atrofie se ve zkoumaném vzorku vyskytuji pouze dva, a to typ 1 —

61



akutni infantilni forma a typ 2 — pfechodna pozdné infantilni forma. Bylo oc¢ekavano, ze
v nejvyssim poctu budou zastoupeny déti s prechodnou pozdné infantilni formou SMA,
ktera je v literatufe naptiklad dle Kocové (2017) uvadéna jako nejcastéji se vyskytujici.

Z pruzkumu vs$ak vyslo, ze nejvice déti ze zkoumaného vzorku trpi SMA 1. typu

Zajimavé je zjisténi, jak se rodiny s détmi se spindlni svalovou atrofii u svych déti
vyrovnavaly. Kazda z odpovédi na tuto otazku je totiz jina. Nékteré rodiny uvadi, Ze se
s diagnozou vyrovnaly rychle a zacaly shanét pomoc pro své dité. Jiné pisi, ze se s diagndzou

srovnavaly velice obtizné€ a nékteré dokonce, Ze se s diagn6zou dodnes nesrovnaly.

Vzhledem k soucasné snaze o rozvoj inkluzivniho vzdélavani a predchozim vysledkiim
prazkumu, kde vyslo, Zze dotazované rodiny maji déti prevazné ve véku do 7 let, neni
ptekvapivé, Ze nejvice rodin oznacilo jako zplisob vzdélavani svého ditéte béZznou matetskou
Skolu. Co je vSak piekvapivé je skutecnost, Ze pouze tii rodiny oznacily, Ze vyuZzivaji pii

rozvoji svého ditéte moznost spoluprace s ranou péci.

Vzhledem k véku déti dotazovanych rodin bylo ocekévano, a i vyzkumem potvrzeno, ze se
vétsina z nich nevzdélava podle individualniho vzdé€lavaciho planu. Zacletiovani déti
probihalo v pfevazné vétSin€ piipadl bez problémd, jediné rodina uvedla mirné problémy
s bariérami v pfistupu do Skoly a pifi hledani vhodného asistenta pedagoga. Ptistup
zameéstnancl vétSina rodin popsala jako skvély, prestoze povédomi o této nemoci stale neni

vysoké a vétSina zaméstnancli onemocnéni diive neznala.

Nejcastéji probiha spoluprace v ramci multidisciplindrniho pfistupu s fyzioterapeutem, dale
s 1ékati jako je neurolog, ortoped Ci pediatr. Jako dal§i odbornici byli uvadéni specidlni

pedagog a logoped. Piekvapiveé pouze jedna rodina spolupracuje s psychologem.

Rodiny pievazné uvadgji, ze v Ceské republice neshledavaji dostatek center pro rozvoj déti

se spinalni svalovou atrofii, nékteré dokonce za péci dojizdi i do zahranici.

V soucasné dobé¢ se jiz velmi nelisi skute¢nost nabizenych moznosti, které poskytuji Skoly
pro vzdélavani déti s SMA, od idedlni ptfedstavy rodi¢t. Po porovnani ideédlni a skute¢né
situace z vyzkumu vyplyva, Ze v nejvice ptipadech je jako idedlni vidén bezbariérovy ptistup

a prizpusobeni ostatnich prostor ve Skolach. Bezbariérovy pfistup jiz dle prizkumu nabizi
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rodinam vice nez polovina Skol (66,7%). A ptizpiisobeni ostatnich prostor je nabizeno ve

44.,4% ptipadu.

4.6.2 Interpretace vysledki — Skoly

Respondenti, ktefi vyplnili dotaznik urceny pro matetské a zakladni Skoly, pracuji pievazné
v matetskych Skolach. V nejvétsSim zastoupeni se vyskytuji pedagogové, dale pak teditelé
Skol a asistenti pedagoga. Na dotaznikové Setieni odpovédélo také nékolik specidlnich
pedagogli. Vice nez polovina dotazovanych ptsobi v obcich a se vzdélavanim déti se
jaké konkrétni zkuSenosti dotazovani maji, se odpovédi rtizni. Nékteti popisovali, s jakymi
diagnézami se ve své praxi setkali. Objevovaly se nejcastéji diagnozy jako epilepsie,
diabetes, poruchy sluchu, zrakové postizeni, ADHD, poruchy chovani, autismus, mutismus,
dysfazie atp. Déle nékteii uvadeli, jaké konkrétni zkuSenosti pfi praci s témito détmi ziskali,
tedy Ze se naucili byt vice trpélivi, tolerantni, peclivi, zlepsili se v komunikaci nejen
s ditétem, ale i s jeho rodinou a odborniky, maji lepsi piehled o situaci a pottebach téchto

déti. Mezi odpovéd'mi se vyjimala jedna konkrétni odpovéd, a to: ,, Jsou to lideé jako my .

Piestoze vétSina respondentl ma zkuSenost se vzdélavanim ditéte se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami zdravotniho charakteru, pouze 6 ze 103 dotdzanych uvedlo, Ze se
setkalo se vzdélavanim ditéte se spinalni svalovou atrofii. Tento vysledek doklada vzacnost

vyskytu tohoto onemocnéni.

Piekvapivé je zjiSténi, Ze piestoZze vétSina respondentli odpovédéla, Ze maji moZnost
spolupracovat s dal$imi odborniky a specializovanymi zafizenimi v  rdmci
multidisciplinarniho pfistupu, vétSina jich tuto spolupraci nevyuziva a nema s ni zkuSenost.
Pouze 35,9% dotazovanych uvedlo, ze zkuSenost se spolupraci ma a to konkrétné se Skolnim
psychologem, dal§imi zdravotnickymi zafizenimi a specializovanymi terapeuty, s logopedy
¢1 neziskovymi organizacemi. N¢kolik respondentti uvedlo, Ze specializovand pracovisté

jsou pfimo soucasti skoly.

Vétsina Skol spolupracuje se Skolskym poradenskym zafizenim, a to pfevdzné formou
osobniho kontaktu, telefonického kontaktu ¢i e-mailové komunikace. Tato spoluprace ma

vétSinou charakter spiSe konzultatni ¢i poradensky, tyka se piedevSim diagnostiky,
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podpiirnych opatieni, individualniho vzdélavaciho planu, kompenzacnich pomucek. Déle se

jedna o domlouvani depistazi a navstév skol pracovniky Skolského poradenského zatizeni.

S rodinami déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami Skoly komunikuji zpravidla dle

potieby, nékteré pak denné ¢i jedenkrat tydné.

Rozlozeni skol, které maji v rdmci svého pisobeni vlastni Skolské poradenské pracoviste a
které toto pracovisté nemaji, je témet vyrovnané. Pouze o jednu vice je Skol, které vlastni
Skolské poradenské pracovisté ma. V ramci moznosti vzdélavani déti se specidlnimi
vzdélavacimi pottebami jsou Skoly piekvapivé v témeét poloviné piipadi vybaveny
kompenzacnimi pomuickami potiebnymi k rehabilitacim a jsou bezbariérové zatizené. Dalsi
moznosti, jako napiiklad upravy ostatnich prostor (jidelna, Satna ¢i toaleta), moznost vyuziti
télocvicny ¢i relaxaéni mistnosti, ma také relativné velky pocet z nich. Stale vSak zlstava
velké mnozstvi dotazovanych, ktefi uvedli, ze zddnou specidlni vybavenost nemaji, a to

konkrétné ve 29,1%.

4.6.3 Interpretace vysledki — shrnuti

Z Setieni bylo prokéazano, ze Skoly, rodiny déti s SMA a specializovani pracovnici z riznych
obort spolu vzdjemné komunikuji a spolupracuji, a to vzdy v zajmu ditéte a pro naplnéni a
zkvalitnéni jeho Zivota. Tato spoluprace je piedev§im pro déti s SMA dilezita v pribéhu

celého zivota.

Téma SMA a vzdélavani zaku s touto diagndzou neni ve spoleCnosti pfili§ rozsifené a neni
v povédomi, proto mlize byt problém tyto déti v rdmci inkluzivniho vzdélavani umistit do
Skol. Na druhou stranu je pro skoly velmi znamé prostredi inkluzivniho vzdélavani, a proto
se pfijimani zakd s neznamymi diagnézami stava snaz$im. Skola jako instituce je ¢im dal
otevien¢j$i ke komunikaci a spolupréci i s jinymi specialisty nez z oboru Skolstvi. Také jsou
Skoly v sou€asné dobé jiZ mnohem lépe vybaveny pro pfijeti a vzdélavani déti s riznymi
specidlnimi potfebami.

I péce o osoby se spinalni svalovou atrofii se neustdle posouva a zlepSuje, jak je vidét
naptiklad z vyzkumu obdobi, ve kterém doslo k diagnostice onemocnéni, dale pak mizeme

tento pokrok sledovat na skutecnosti, Ze se v soucasné dob¢ vétsina déti s SMA vzdélava

v béznych skolach.
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Cile prace, tedy identifikace multidisciplinarnich pristupii k inkluzi déti do béznych MS / ZS,
a vwzkum aktudlnich moznosti MS / ZS a rodicii p¥i zacleitovani déti se SMA do vychovné -
vzdélavaciho procesu, byly naplnény, podafilo se zjistit, jaké obory v ramci
multidisciplindrni péce spolupracuji i jaké moznosti pii zacleiovani do vychovné

vzdelavaciho procesu rodic¢e déti s SMA maji.

Limitem této prace je nizky pocet respondentii, pfedevSim ztad rodicl, ktery je dan
vzacnosti onemocnéni. Dalsi pfekazkou vyzkumu je mald informovanost spole¢nosti o

onemocnéni SMA.
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Zavér
Bakalatskd prace se vénovala multidisciplindrnimu piistupu k podpoie déti se spinalni
svalovou atrofii. Toto onemocnéni patii mezi vzacné se vyskytujici onemocnéni a mezi

dotazovanymi se nachdzelo pouze 9 rodiny s dit€tem se spindlni svalovou atrofii a 6

pracovnikii ze Skolstvi, kteti maji zkuSenost se vzdélavanim ditéte s timto onemocnénim.

Multidisciplinarni pfistup je vzhledem ke komplexnosti onemocnéni pro osoby trpici SMA
velice dulezity. Vzhledem k faktu, Ze onemocnéni postihuje kosterni svaly, mize ovlivnit
nejen schopnost pohybu velkych svald a tim znemoznit pohyb, ale postupem casu mtize
zpusobit 1 neschopnost zZvykani, polykani ¢i dychédni. Lidé s SMA mohou mit v disledku
onemocnéni také psychické problémy, tedy potiebuji pomoc psychologa, také mohou
vyuzivat pomoci logopeda v ptipad¢, ze onemocnéni ovliviiuje mluvu atp. Péce vzdy zalezi

na konkrétnim pacientovi a jeho stavu a neustale se méni a vyviji.

Teoreticka Cast se zabyvala popisem aktudlni situace, ve které se rodiny déti se spindlni
svalovou atrofii nachazi. Popisovala samotné onemocnéni SMA, typy tohoto onemocnéni,
moznosti diagnostiky a 1écby. Daéle se zaobirala vzdélavanim déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a inkluzivnim vzdélavani, které je pro déti se SMA velice dilezité,
vzhledem k tomu, Ze jejich onemocnéni postihuje ve vétSin€ piipadii pouze télo, nikoli
intelekt. Popsany byly i moZnosti dal$iho rozvoje déti s SMA v ramci multidisciplinarniho
pristupu — moznost vyuziti riznych socidlnich sluzeb, jako je napf. rané péce, pomoc

riznych neziskovych organizaci ¢i dalSich odbornikii pfevazné z oblasti zdravotnictvi.

Prakticka cast se zabyvala dotaznikovym Setfenim, které zjiStovalo, jaka je aktualni situace

ve vzdélavani osob se specidlnimi vzdélavacimi potiebami zdravotniho charakteru.

Ptinosem bakalafské prace byla spousta zajimavych informaci ohledné spinalni svalové
atrofie, predevsim diky otevienym doplitujicim otdzkam v dotaznicich, kde méli respondenti
moznost napsat své vlastni odpovédi. Vzhledem k vysledktim, plynoucim z dotaznikového
Setieni, je zfejmé, Ze o tomto onemocnéni je ve spolecnosti velice malé povédomi a bylo by

tieba jej rozsitit mezi Sirsi spolecnost.
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Seznam priloh

Priloha €. 1 — Dotaznik pro rodiny s détmi se spinalni svalovou atrofii

1) Aktualni vék Vaseho ditéte
- 0-3 roky
- 3-7let
- 7-11let

- Starsi

2) Misto bydlisté
- Vesnice
- Meésto

- Okresni mésto krajské mésto

3) Vek ditéte v dobé diagnostikovani SMA
- 0-3 mésice
- Do 1 roku
- Do2let
- Pozdé&ji

4) Typ SMA
- Typ 1 — akutni infantilni forma
- Typ 2 — ptechodné pozdné infantilni forma
- Typ 3 —juvenilni forma

- Typ 4 — vlastni adultni forma
5) Jakym zplsobem jste se vyrovnavali s diagn6zou SMA?
6) Jaké vyuzivate moznosti vzdélavani svého ditéte?

- Rodinné prostiedi

- Rana péce
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- Matefska centra

- Jeselni vzdélavani

- Mateiska Skola

- Matetska skola specialni
- Zékladni Skola

- Zakladni Skola specialni
- Denni stacionaf

- Jina

7) Ma Vase dit€ individudlni vzdélavaci plan?

- Ano

8) Jak probihalo zaclenéni VaSeho ditéte do bézného vzdélavaciho proudu?
- Bez problému
- S mirnymi obtiZemi
- S velkymi obtizemi

- Jina

9) V ptipad¢ obtizi uvéd'te:
10) Jaky byl (je) pristup zaméstnanct skoly? Zhodnot'te na stupnici 1-5
11) Znali zamé&stnanci $koly toto onemocnéni?

- Ano

- Ne

12) S jakymi odborniky vramci co nejlepsSiho pribéhu inkluze ditéte s SMA
spolupracujete?
- Specialni pedagog
- Psycholog / psychiatr
- Logoped
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- Fyzioterapeut
- Neurolog

- Ortoped

- Pediatr

- Jina

13) S jakymi pracovisti / organizacemi spolupracujete?

Skolska poradenska zatizeni

Rehabilita¢ni zafizeni

Nestatni neziskové organizace

- Jina

14) Je v CR dle Vaseho nazoru dostatek center pro rozvoj déti s SMA?
- Ano
- Ne

- Nevim

15) Ktera centra pro rozvoj déti s SMA vyuzivate?

16) Jaké moZnosti by Vam méla v idedlnim ptipadé nabidnout Skola, aby vzdélavani Vaseho
ditéte s diagnostikovanou SMA probihalo co nejlépe?
- Bezbariérovy ptistup
- VyuZivani kompenza¢nich pomucek béhem vychovné vzdélavaciho procesu
- Bazén
- Té&locviéna
- Relaxa¢ni mistnost
- Ptizplisobeni ostatnich prostor - jidelna, Satna, toaleta..
- Moznost vyuziti kompenzac¢nich pomicek potiebnych k rehabilitaci déti s SVP
behem vychovné vzdélavaciho procesu

- Jina
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17) Jaké moznosti Vam v soucasné dob¢ ve Skole nabizi?
- Bezbariérovy piistup
- Vyuzivani kompenzacnich pomtcek béhem vychovné vzdélavaciho procesu
- Bazén
- T¢locvicna
- Relaxaéni mistnost
- Pfizptsobeni ostatnich prostor - jidelna, Satna, toaleta..
- Moznost vyuziti kompenzacnich pomucek potfebnych k rehabilitaci déti s SVP
b&hem vychovné vzdélavaciho procesu

- Jina
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Piiloha €. 2 — Dotaznik pro ziakladni a materské Skoly

1) Pracujete jako:
- Reditel skoly
- Pedagog
- Specialni pedagog
- Asistent pedagoga

- Jina

2) Kde pisobite
- Obec
- Okresni mésto
- Krajské mésto

- Jina

3) Mate zkuSenost s détmi se vzdélavacimi potiebami zdravotniho charakteru?
- Ano
- Ne

4) V ptipadé€, Ze ano, prosim popisSte, jaké zkuSenosti jste ziskali pfi praci s détmi se

specidlné vzdélavacimi pottebami zdravotniho charakteru:

5) Vzdélavvate, nebo jste v minulosti vzdélavali dit€ se spinalni svalovou atrofii?
- Ano
- Ne

6) Je v moznostech Vasi zdkladni / matetské Skoly spolupracovat s dalSimi zatizenimi
v piipad¢ multidisciplinarniho  pfistupu? (zdravotnicka zatizeni, fyzioterapie,
psychologie, psychiatrie, neziskové organizace, pijcovny kompenzac¢nich pomiicek,
komunikace a spoluprace s osobnim asistentem)

- Ano
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7) Mate jiz zkuSenosti se spolupraci s n¢jakym z vyse uvedenych pracovist'?
- Ano
- Ne

8) V pripadé¢, ze ano, s kym a jak tato spoluprace probihala? Prosim popiste:

9) Spolupracujete se $kolskym poradenskym zatizenim (SPZ)?
- Ano
- Ne

10) V ptipadé, Ze ano, jakym zptisobem spoluprace probiha?
- Jsme v osobnim kontaktu
- Jsme v telefonickém kontaktu
- Jsme v e-mailovém kontaktu

- Jind
11) Popiste prosim podrobn&ji spolupraci s SPZ
12) Jak probiha komunikace s rodici déti se specialnimi vzdélavacimi pottebami?
- Pravidelné¢ kazdy den
- Pravideln¢ jednou tydné
- Dle aktuélni potfeby
- Jind
13) Disponuje Vase zakladni / matetska Skola Skolnim poradenskym pracovistém?

- Ano
- Ne
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14) Jaké je vybavenost Vasi Skoly pro déti se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami
s riznymi stupni podpurnych opatteni?
- Bezbariérovy piistup
- Vyuzivani kompenzac¢nich pomuicek béhem vychovné vzdelavaciho procesu
- Bazén
- Té&locviéna
- Relaxaéni mistnost
- Pfizptsobeni ostatnich prostor - jidelna, Satna, toaleta..
- Moznost vyuziti kompenzacnich pomicek potifebnych k rehabilitaci déti s SVP
béhem vychovné vzdélavaciho procesu
- Zadné specialni vybaveni se ve §kole nenachazi

- Jina
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