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Anotace

Diplomova prace se zabyva kazuistikou ditéte s nervosvalovym onemocnénim
letalniho typu a jeho rodinou. U sledovaného ditéte byly dale diagnostikovany vyvojové
poruchy uceni. Predmétna diagnostika postihne sledované dit€¢ od narozeni do

soucasnosti (tj. Casové rozpéti 12 let zivota ditéte) a jeho rodinu.

Diplomové préce je rozdélena na &ast teoretickou a ¢ast praktickou. Cast teoreticka
je zaméfena na vymezeni zakladni diagndzy, jejich piiznakl, progresi onemocnéni,
problematiku psychiky jedince s letalnim typem onemocnéni, péci 0 jedince s télesnym
postizenim a moZnosti vzdélavani lidi s télesnym postizenim. Cast prakticka je samotna

kazuistika dité¢te s DMD/BMD a jeho rodiny.
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Annotation

The content of this thesis is a case study of a child with neuromuscular dystrophy
and his family. The reporting child have been also diagnosed with developmental
learning disorders. Described diagnosis affects the children from birth to the present as

well as his family (a span of 12 years).

The thesis is divided into two parts - a theoretical part and an empirical one. The
theoretical part is focused on defining the basic diagnosis, its symptoms, progression of
the disease, psychological problems of persons with lethal type of illness, care for
individuals with physical disabilities and learning opportunities for people with
disabilities. The practical part contains the case study of the child with DMD/BMD
itself.
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UvVOD

Tato prace je vénovand vaznému geneticky podminénému onemocnéni, které
postihuje vyhradné jedince muzského pohlavi. Na pozadi jedné rodiny, ktera pecuje o
dvanactiletého chlapce s timto vaznym somatologickym onemocnéni, popisuji nejen
samotnou péci o jedince s télesnym postizenim, ale také jednotlivé faze ztraty mobility

a samostatnost.

r o~

Teoretickd Cast prace se vénuje popisu samotného onemocnéni. Je zde vysvétlen
samotny pojem Dechenne-Beckerovy svalové dystrofie. Popis samotnych ptiznaku,
projevii a oslabeni je ¢lenén na obdobi vyvoje jedince sohledem na schopnost
respektive ztratu mobility nemocného jedince. V praci dale fesi psychickou zatéz
pecujici rodiny a jedince snemoci, kterou miuZeme oznaCit jako onemocnéni

S nepifiznivym prub&hem.

V dalSich kapitolach jsou rozvedeny moZznosti samotné péce o nemocného jedince
sohledem na zdravotni, terapeutickou a socialné pravni péci. Neékolik kapitol je

vénovano moznostem vzdélavani a volného Casu.

Prakticka ¢ast popisuje osobni zkuSenost rodiny pecujici o chlapce s Duchenne-
Beckerovou svalovou dystrofii. Na pozadi jedné rodiny pecujici o dité s nervosvalovym
onemocnénim hleddm odpovédi na otazky, zda miiZze pecujici rodina poskytnout
dostate¢né podminky pro zdravy psychicky vyvoj ditéte S letdlnim onemocnénim. Prace
bude zkoumat otazku samotné rodiny, zda je jejich v moznostech poskytnout pottebnou
a dostatecnou péci aniz by bylo naruseno jeji hlavni poslani a to i sohledem na

jednotlivé ¢leny rodiny véetné zdravého sourozence.



TEORETICKA CAST

1. POPIS ONEMOCNENI DMD/BMD

Duchenne-Beckerova svalova dystrofie je neurologické onemocnéni, které patii do
skupiny nervosvalovych onemocnéni. Nervosvalova onemocnéni rozdélujeme podle

anatomického déleni na:

- nemoci prednich rohii miSnich,
- poruchy mi$nich kotfent a perifernich nervi,

- onemocnéni nervosvalového pienosu.

1.1. Svalové poruchy

Do skupiny svalovych onemocnéni patii velké mnozstvi nervosvalovych chorob,
které jsou spolecné pojmenovany jako myopatie. U myopatii byvaji postizeny svaly
kosterniho svalstva (proximalni svaly), n€kdy jsou pfevazné postizeny dolni koncetiny

a vznika myopaticky syndrom.

Pro myopaticky syndrom je typickd svalova slabost (symetricky proximalni svaly),
kolébava ,kachni“ chlize, bederni hyperlordéza, myopaticky Splh, hypotonie (sniZeny
svalovy tonus), atrofie, hypertrofie. Myopaticky Splh je stav, kdy si pacient pii vstavani
z dfepu, ze sedu, zlehu musi dopomdhat hornimi koncetinami. Postupné Splha po
vlastnich dolnich konéetinaich nebo po okolnich predmétech. Pro jedince
s myopatickym syndromem je problematicka chlize do schodt a zdvih hornich koncetin

je omezeny.

K diagnostice svalovych onemocnéni se vyuzivd EMG vySetfeni nebo svalova

biopsie.
Svalova onemocnéni délime na:

- geneticky podminéné svalové dystrofie,
- kongenitalni myopatie,

- metabolické myopatie,
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- Zanétlivé myopatie,

- poruchy iontovych kanald.

1.2.  Svalové dystrofie

Svalové dystrofie patii mezi geneticky podminéné choroby, kde porucha svalového
metabolismu je vrozena. Klinicky se jedna o progredujici degeneraci a destrukci

svalovych vlaken.

Vyznamnou skupinu svalovych dystrofii tvofi dystrofinopatie s poskozenym nebo
chybégjicim strukturdlnim proteinem dystrofinem. Dystrofin je cytoskeletdlni protein,
ktery je kodovany genem na X chromozomu Xp2l. Je velmi vyznamny pii regulaci

intracelularniho kalcia ve svalech.

Nejtézsim fenotypem dystrofinopatie je Duchenneova forma.

1.3. Duchenne - Beckerova svalova dystrofie

1.3.1. Duchenne svalova dystrofie

Duchenne svalova dystrofie patii mezi nejéastéjsi typy svalovych dystrofii. Pro
tento typ onemocnéni je typické oslabeni svalové sily, kolisani velikosti svalovych

vlaken. Svalova vldkna se pozdéji pfeménuji na vazivovou a tukovou tkan.

Jedna se o X recesivni dédicné onemocnéni, kdy postizeni jsou pouze jedinci
muzského pohlavi a Zeny jsou pienasetkami. Zeny maji chromozomy XX, proto jsou
pouze pienaseCkami, samotnd nemoc se u nich neprojevi. Md-li matka prislusnou
mutaci, nazyvame ji , prenaseckou” a muze mutaci predat i svym dalsim detem.
Chlapci, kterym mutaci predd, budou postizeni DMD, zatimco divky budou samy
prenaseckami. Je-li matka testovana a je u ni zjisténa mutace, miize se informované
rozhodnout o budoucich téhotenstvich a testiim se mohou podrobit i jeji Zenské pribuzné
(sestry, tety, dcery), aby veédély, zda i u nich je riziko, Ze jejich chlapec by mohl mit
DMD. (Diagnostika a lécha...)

Jedinec muzského pohlavi mize ziskat onemocnéni také mutaci gend. Incidence

Duchenneovy muskularni dystrofie je 1:3 500 u zivé narozenych chlapcu. Vetsina
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chlapcit s DMD neni v presymtomatické fazi diagnostikovana, vyjma pripadii, kdy
se DMD vyskytuje v rodinné anamnéze nebo kdy je odbér krve proveden z jinych
duvodu. Symptomy opozdené chiize nebo reci jsou pritomny, nicméné typicky jsou mirné
a v teto fazi casto nezpozorované nebo nerozpoznané. (Diagnostika a lécba svalové

dystrofie typu duchenne)
1.3.2. Beckerova svalova dystrofie

Beckerova svalova dystrofie je mirngjsi forma svalové dystrofie. Nemoc nastupuje
pozd¢ji (kolem desatého roku Zivota) a jeji progrese je pomalejsi, ale progndzy jsou

haie predvidatelné.

Télo jedince s timto onemocnénim dokéaze dystrofin produkovat, ale jen v malém
mnozstvi a ve $patné kvalité. V pfipadé Beckerovy muskularni dystrofie je incidence

1:17 000 u zZivé narozenych chlapct.
Guillame-Benjamin-Amand Duchenne (17. 9. 1806-15. 9. 1875)

Francouzsky neurolog, ktery jako prvni popsal nékteré nervové a svalové poruchy.
Vramci své lékafské praxe stémito poruchami vyvinul elektrodiagnostiku

a elektroterapii.

Béhem své soukromé praxe v Boulogne a v Patizi objevil vyznam elektro stimulaci
pravé u nervovych a svalovych onemocnéni. Popsal prvni typy svalovych atrofii
a ochrnuti, které zpiisobuji nervova onemocnéni. V roce 1860 popsal n¢kolik svalovych
poruch u 13 letého chlapce. Tyto ptiznaky byly pozdé&ji pojmenovany Duchenne

Svalova dystrofie.
Peter Emil Becker (23. 11. 1908-7. 10. 2000)

Némecky neurolog, psychiatr a genetik. Je zndmy svymi studiemi o svalovych
dystrofiich. Jeho jméno je spojeno s Beckerovou svalovou dystrofii a Beckerovou

myotonii.
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2 PRIZNAKY, PROJEVY A PRUBEH NEMOCI
DMD/BMD

2.1. Klinické priznaky DMD/BMD

Jednim z klinickych pfiznakli onemocnéni je zvySend hladina enzymu
fosfokreatinkindzy v séru. Tato hodnota je 50-100krat vyssi, nez je obvyklé u zdravého
jedince. Zvysena hladina je také u pienasecky DMD. Zjisténi zvysenych hodnot
kreatinkindzy by mélo byt podnétem k urychlenému odeslani k neuromuskuldarnimu
odbornikovi za ucelem potvrzeni diagnozy. S vysokymi hodnotami CK se setkavame i u
lidi s jinymi onemocnénimi svalstva a vysoké hodnoty CK tedy samy o sobé nepotvrzuji
DMD. (Diagnostika a lécbha...) Dalsim ptiznakem mutze byt zvySené EKG. U 30 %
pacientli bylo zjisténé mirné snizené I1Q. V histologickych preparatech svalové biopsie
jsou zjistény zmény v pruméru svalovych vldken, dale potom zvétSeni tukové
a vazivové tkané€. Jaterni testy maji vysoké hodnoty (jaterni enzymy AST a ALT
Vv krevnim séru). Zvysené hodnoty techto enzymu (,,jaternich enzymii* AST a ALT
V krevnim séru) V Krevnim séru jsou casto spojovany s onemocnénimi jater, ale zvysSeni
mohou zpiisobovat i svalové dystrofie. Necekané vysoké hodnoty téchto enzymii bez jiné
priciny by tedy mély vyvolat podezieni, Ze bude zvysena i hodnota CK a lze tedy mit
podezieni na diagnozu svalové dystrofie. Biopsie jater se nedoporucuje.(Diagnostika

alécha...)

Imunohistochemické analyza prokazuje v pfipadé onemocnéni DMD nepfitomnost
dystrofinu a v ptipadé onemocnéni BMD a pienasecek vykazuje snizenou hladinu

dystrofinu.
2.2. Projevy DMD/BMD

Viditelnymi projevy onemocnéni je kolébavy krok, chiize po Spickach, potize
s chizi po schodech, potize béhem zvedani se ze zemé&, pseudohypertrofie lytek.
Pozdéjsim projevem je ztrata chiize a upoutani na invalidni vozik. Nasledné se objevuji
dychaci obtize, degenerace srdecniho svalu. Jedinci s onemocnénim DMD/BMD

umiraji kolem 20. roku.

13



2.3. Popis priznakii v jednotlivych vyvojovych fazich

a.) Popis piiznaki ve 3. — 6. roce véku

Prvni pfiznaky se projevi mezi 3. a 6. rokem véku nemocného jedince. V porovnani
se zdravymi jedinci zacnou chlapci s timto onemocnénim pozd¢ji chodit. Lytkové svaly
jsou zvétSené (hypertrofie). DalSimi pfiznaky jsou nemotornost, vyskyt castych padi,
neschopnost béhu. Chlize do schodi je namahava s pfidavani druhé nohy k prvni.
Stiidani obou nohou pii chiizi do schodi nejsou schopni. Pii vstavani ze zemé
se objevuji obtize. Gowersitv manévr (coz znamend, ze se musi opirat rukama o stehna
pri vstavani ze zemé), kolébava chiize (zpiisob drzeni téla) a chiize po Spickdach

(Diagnostika a lécbha...)
b.) Popis pFriznaki ve $kolnim véku a dospivani

Ve skolnim véku dochéazi drastickym zptisobem ke zkraceni Achillovych Slach.
V disledku toho chlapci s timto onemocnénim chodi po $pickach. Dochéazi ke zméné

drZeni téla, zada jsou prohnutd a bficho je vysunuté vpied, vznik lordézy.

Do 13. roku véku zcela ztraci schopnost chlize a jsou odkdzani na invalidni vozik.
Aktivity spojené s pohybem rukou a nohou jsou mozné jen s dopomoci druhé osoby

nebo osob. Ve veéku 20 let jedinci s timto onemocnénim obvykle umiraji.

2.4. Popis progrese vzhledem k mobilité
2.4.1. Casné chodici obdobi

Pro ¢asnou chodici fazi je charakteristicky myopaticky Splh, kolébava chiize, chlize
po Spickach. Schopnost chlize do schodu je zachovana bez stfidani dolnich koncetin.

V tomto obdobi obvykle dochazi k diagnostice onemocnéni. Jsou provedeny testy DNA.

Uceni a chovani je ovlivnéno nemoci z né€kolika hledisek. Jedna se o vliv DMD na
mozek, fyzické omezeni jedince (omezené vjemy z okoli), v neposledni tadé vliv
medikace (steroidy). Uceni a chovani nemocného jedince velmi ovliviiuje rodina
arodinné zazemi. V piipadé vyskytu specifickych poruch uceni je vhodné kontaktovat

odborniky v pedagogicko-psychologické poradné.
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V obdobi diagnostiky svalového onemocnéni je nemocnému jedinci doporucena
navstéva u fyzioterapeuta. Rodice jsou seznameni s vhodnymi fyzioterapeutickymi

metodami (rehabilitace, vhodné cviky).

V Casné chodici fazi nejsou chlapcim podavany steroidy. Rodice jsou Iékaii
sezndmeni s moznosti a vyznamem poddvani steroidii. Vcasnd informovanost
0 moznosti uzivani steroidd, jejich ucincich a vedlejSich ucincich je vyznamna
naptiklad pro planovani ockovani nebo ziskani informaci k omezeni vzniku nadvéhy.
Pri planovani nasazeni steroidii je dulezité zkontrolovat, zda je kompletni veskeré
ockovani a zda lze ocekavat, pripadné minimalizovat nékteré rizikové faktory vedlejsich
ucinki steroidii. (Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu Duchenne-prirucka pro

rodiny)

Srdce a dychaci svalstvo se v obdobi casné chodici fdze neobjevuje. Lékafii
nemocného jedince monitoruji na pravidelnych kontrolach. Kardiologické vySetfeni
se provadi pii stanoveni diagndzy a nasledné pak kazdé dva roky. Od 10. roku véku je

sledovani Cast&jsi.
2.4.2. Pozdni chodici obdobi

V této fazi je chize obtizna, vétsi problémy se objevuji Vv oblasti chiize do schodl
a vstavani ze zemé¢. Problémy v oblasti u¢eni nebo chovani mohou pretrvavat. Z divodu
ztraty chiize mize byt nutna péce odborného psychologa. Tato oblast je velmi ovlivnéna
fungovanim rodiny, pfatel, Skoly (dilezity je spravny vybér Skoly), tfidy nebo

vychovatelt.

Rehabilitace se zaméfuje na pohyb a samostatnost. S ohledem na progresi
onemocnéni je vhodné zajistit spolupraci rodiny s ortopedem nebo ergoterapeutem.
V tomto obdobi nemocny jedinec pouziva k presunim invalidni kocarek, respektive
invalidni vozik. Je dllezit¢ nemocného podporovat v chizi alesponn na kratké

vzdalenosti, tim je podpofena samostatnost nemocné¢ho.

Lécba steroidy je v tomto obdobi zahdjena nebo jiz pokracuje. Je nutné dodrzovat

doporuceny zplisob uzivani a vénovat velkou pozornost vedlej$im ucinkliim.
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Riziko vzniku srdec¢nich a dychacich obtizi je stale nizké. Nutnost pravidelnych

kardiologickych a spirometrickych vySetfeni pietrvava.
2.4.3. Casné nechodici obdobi

V tomto obdobi je nemocny odkazan na invalidni vozik. Mechanicky vozik zvlada
obslouzit sam, pozdg&ji je vhodna vymeéna za elektricky vozik. Pii nékterych ¢innostech

doma nebo ve Skole je nutnd dopomoc k né¢kterym tikontim sebeobsluhy.

Péce fyzioterapeuta je dale nutnd. Nyni je diraz jeho péfe zamétfen predevsim na
horni koncetiny (prsty, zapésti, lokty a ramena). Je nutné také sledovat zmény na patefi

(skolioza).
2.4.4. Pozdni nechodici obdobi

V nechodicim obdobi jsou funkce hornich koncetin omezeny. Fyzioterapeut
a ergoterapeut doporuci zajisténi pomucek podporujicich pacientovu samostatnost.
Jedna se hlavné o pomiicky k pfijmu tekutin a potravy, pfesunu nemocného na ltizko,

respektive z lGzka, obraceni na luzku, pomucky k osobni hygien¢.

Je nutné 1 nadéle sledovat kardiologické a respiracni funkce. Néktetfi neurologové

také doporucuji vySetieni ve spankové laboratofi.
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3 PSYCHIKA DITETE S TELESNYM POSTIZENIM

3.1. Psychika ditéte s télesnym postiZenim

Podstatou psychologie ve vztahu k ditéti s nemoci ¢i postizenim je porozumét nebo
pochopit jeho situaci. Pasobeni na takové dit€ musi byt velmi citlivé a chapavé,

abychom eliminovali potencialni ohrozeni jeho zdravého vyvoje nebo jej snizili na

v

Obecné muzeme fici, pokud rodice nebo vychovatelé vedou dité dobie a respektuji
jeho potifeby a moznosti, nemusi se u né€j projevit zddnd forma ohrozeni. V takovém

pripadé se bude dit¢ s nemoci nebo s postizenim vyvijet v ramci svych moznosti dobfe.

Matgjcek (2001, s. 8) tikd, Ze pro lidi nemocné a se zdravotnim postizenim nemame
néjakou zvlastni ,,jinou psychologii, ale Ze k psychologii normélni tu pfistupuje néco
»havic*. Z tohoto divodu musi pecujici osoba dité s postizenim velmi dobie znat,

chépat ho a rozumét mu.
3.2. Rodina a prijeti ditéte s postiZenim

Kazda rodina, kterd ocekava narozeni ditéte, si pieje, aby se narodilo zdravé. Rodice
oCekavaji, ze dité, které se jim narodi, bude zdravé a bude schopno splnit jejich
o¢ekavani. Nikdo z budoucich rodict si nepteje, aby se jim narodilo dit¢ nemocné nebo

postiZené, a ani timto smérem nikdy neuvaZzuje.

Pokud rodice dostanou informaci, ze jejich praveé narozené dité je postizené, je to
pro né néco s c¢im nepocitali. O piipadném postizeni se rodice mohou dovédét
I kdykoliv pozdé&ji. At uz se rodi¢e dovédi o nemoci svého ditéte diive, ¢i pozdéji, je to

pro n¢ velky Sok.

Poznani, Ze jejich dité se nebude vyvijet, tak jak oCekavali, se u rodi¢i vzdy projevi
jako velkd psychicka zatéz. S touto zatézi se rodice i celd rodina musi vyrovnat co

nejdiive, protoze dité s postizenim potiebuje vice péce, nez je tomu u zdravych déti.

Proces pfijmuti, tedy vyrovnani se s postizenim, ma nékolik fazi:
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e Pocatecni Sok — rodiCe ztrati pfedstavu o zdravém ditéti. Jedna se o obdobi,
kdy rodi¢e dostanou informaci, ze jejich dité bude postizené.

e Faze popieni — rodice popiraji zpravu o existenci dan¢ho postizeni u jejich
ditéte. Hledaji odborné I1¢kare, kteti popfou Spatnou zpravu, hledaji moznost
1€ku nebo operace, ktera nemoc odstrani. Hledaji vinika.

e Faze agrese — objevuje se zlost nebo zloba. Rodice obvinuji sami sebe nebo
navzajem, obvinuji i ¢leny Sirsi rodiny.

o Faze deprese — také se objevuji pocity tizkosti. Projevuje se u rodi¢t pocit
selhani nebo dokonce studu. Pocit, Ze je vSe ztraceno, miize vést rodice az
K vyCerpani. V této fazi je nutna velmi citliva komunikace 1ékate s rodici.

e Faze vyrovnani se — dochazi ke snizeni stavu deprese. Rodice akceptuji
nastalou situaci. Ve fazi akceptovani tclesného postizeni dochazi
k piehodnoceni hodnot rodiny a zivotnich postoji. Faze vyrovnani
se a pfijmuti neodvratné¢ skuteCnosti je velmi dulezitd jak pro rodinu

samotnou, tak i pro postizené dit¢.

Pokud se rodina skute¢né vyrovna s postizenim ditéte, mtize mu poskytnout takovou

péci, aby mohlo i pies své postizeni vyriistat ve spokojeného jedince.

3.3. Vliv prostiedi na psychiku ditéte S nemoci s nepriznivym

prubéhem

Nemoci S nepfiznivym prubéhem jsou nemoci, u nichz hovofime o nepfiznivé
prognoze jejich nemoci. ,, Mame na mysli predevsim onemocnéni koncici (pri dnesnim
stadiu védy) nevyhnutelné umrtim, avsak i onemocnéni s dlouhodobym nepriznivym
vyvojem nebo i s priubéhem jinak dramatickym, s vykyvy K lepsimu i horSimu a nékdy

I S nadéji na vyléceni. * (Matéjcek, 2001, s. 66)

Mezi takovy typ nemoci patii i DMD/BMD. Déti s timto onemocnénim se vyvijeji
stejné jako déti zdravé. To znamend, Ze se nauci chodit, mluvit a sebeobsluhu. Dokonce
zvladnou 1 sporty a jiné dovednosti jako bézné déti. Progresi primarni diagndzy zacnou
vSechny tyto dovednosti ztracet. Tato ztrata se déje za plného védomi. Jedinci s timto

onemocnénim si velmi dobfe pamatuji, co diive zvladali a nyni jiz nezvladaji. Pokud
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napiiklad jedinec s DMD/BMD na podzim zvlada chtzi do schodi, na jate uz schody

sdm nevyjde apod.

Pravé tato plynuld progrese onemocnéni a ztrata jiz naucenych dovednosti odlisuje
déti DMD/BMD od jinych jedinct s télesnym postizenim. DéEti s jinym  télesnym
onemocnénim maji Sanci, ze pravidelnou komplexni rehabilitaci se jejich stav miize
zlepsit a mohou se vice, ¢i mén¢ zapojit do bézného Zzivota spolecnosti. Déti
s DMD/BMD tusi, ze tomu tak nebude. V niz§im véku opravdu jen tusi, ve vySSim

veku, kdy ziskaji vice informaci o svém onemocnéni, uz to védi jiste.

U jedincti s DMD/BMD se velmi ¢asto objevuje pocit, ze jsou k ni¢emu, ze nic
nemohou a nic nedovedou. Pravé zde je nutné velmi peclivé s t€émito jedinci velmi
citlivé pracovat. Citlivy pfistup musi byt nejenom ze strany rodict, ale také ze strany

vychovatell, psychologt, uciteld, 1ékait a vSech ostatnich lidi, ktefi o né pecuji.

Citlivé a chapavé prostfedi mize jedincim s nemoci S nepfiznivym vyvojem velmi
prospét. Pokud se takového prostfedi nemocnym nedostava, ma to velky vliv na jejich

zdravotni stav.
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4 PECE O DITE S DMD/BMD
4.1. Péce o dité s télesnym postiZzenim

Péce o dité s télesnym postizenim je narocnd a mé velmi Siroky zdbér. Dité
s télesnym (somatickym) postizenim ma vyssi pozadavky na péci nez dit¢ bez oslabeni
nebo postizeni. Naro¢nost péce 1ze popsat v nékolika rovinach. Prvni rovina je zajisténi
hygienickych a osobnich potieb ditéte, druhd rovina se tyka zdravotni péce. Velmi

blizko ke zdravotni péci je socialné pravni rovina.

Zdravotni a socidlni péce je pro vSechny pecujici osoby velmi narocnéd jak po
fyzické a psychické strance, tak i po strance finan¢ni. Osoba vyzadujici specialni péci
aosoba poskytujici péci muze vyuzit doplikovych sluzeb statnich i nestatnich
podpirnych organizaci. Nejcastéji se jednd o pomoc nadaci, obecné prospeSnych

organizaci, ptipadné ob¢anskych poradenskych stredisek.
4.2, Zdravotni péce u jedince s DMD/BMD

Zdravotni péci jedinci se svalovou dystrofii zajistuji predevsim lékafi z oboru
neurologie, genetického 1€kafstvi, kardiologie, plicniho Iékafstvi, ortopedie,

fyzioterapie, psychologie.

Uvedené 1ékaiské obory jsou dilezité pro nemocného jedince v rozsahu
monitorovani zakladnich funkci organismu, ptipadné piesného urceni ptivodu primarni
diagnézy (pfenaSecstvi nebo prvni mutace). Fyzioterapie md vyznam pro zachovani
mobility a sobéstacnosti jedince s DMD/BMD. Spravné vedend, provadéna a pravidelna

fyzioterapie ditéti prodluzuje funkénost hornich a dolnich koncetin a samostatnost.
4.2.1. Lécebna rehabilitace

Lécebnou rehabilitaci miiZeme charakterizovat jako komplexni rehabilitaci obor:

fyzikalni terapie, kinezioterapie a ergoterapie.

Cilem lécebné rehabilitace je pfedchdzet vzniku sekundarnich zmén organismu

v disledku primarniho onemocnéni, aktivovat kompenza¢ni mechanismy organismu,
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aktivovat substitu¢ni mechanismy organismu a podilet se na udrzeni optimalni télesné
zdatnosti nemocného jedince. K dosazeni téchto cilti 1é€ebné rehabilitace se vyuziva

zakladnich slozek:

e Fyzikalni terapie — ,,Jde o soubor metod, které vyuzivaji Sirokého spektra
fyzikdlnich energii k lécebnym ucelim. (Miiller, 2014, s 423). Jedna se
0 pasivni procedury. Soucasti fyzikalni terapie jSOU termoterapie (tepelné
pusobeni na organismus), koupele (hydroterapie/balneoterapie), zabaly
(parafin, raselina), ledovani (ledova tfist’ nebo sprej), elektroterapie (rizné
formy elektrické energie), mechanoterapie (vyuziti mechanickych sil na
organismus).

e Kinezioterapie — jedna se o 1é¢bu pohybem. Kineziologie je vyuZzivana bud’
jako individudlni terapie, nebo skupinova terapie. Pomoci mnozstvi vykonii
a postupti dochézi k reedukaci pohybu. Pro velké mnozstvi moznych postupti
je nutné, aby fyzioterapeuti vykonavajici Kinezioterapii byli vysoce
kvalifikovani.

e Ergoterapie — vyuziva vhodné¢ vybranych ¢innosti ke zlepSeni stavu.

4.2.2. Podpiirné terapie

Zakladni lékatfska péce muize byt a v mnoha ptipadech 1 je doplnéna pifibuznymi
terapeutickymi obory, kam v pfipadé¢ nervosvalovych onemocnéni miZeme zahrnout
ergoterapii, balneoterapie, hipoterapii, canisterapii. Na zaklad¢ aktualniho zdravotniho
a fyzického stavu pacienta je mozné vyuzit i dalsi terapie v této praci neuvedené, pokud
danému jedinci pomohou navodit zlepSeni télesného nebo psychického zdravi. DalSim
oborem, ktery se podili na zlepSeni nebo udrzeni zdravi jedince s postizenim je

| protetika.
Ergoterapie

Ergoterapii fadime mezi 1é¢ebné obory. Ergoterapie vychazi z pracovni ¢innosti
a jejiho vyuziti v terapii (prostiedek a cil terapie). Je nutné si uvédomit, ze ergoterapie
obvykle nepracuje jako samostatny terapeuticky obor, ale tésné spolupracuje

s fyzioterapii.
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Krivosikovd (2011, s. 13) uvadi, ze ergoterapic pomdha lidem vykonavat
kazdodenni ¢innosti tim, ze je do téchto ¢innosti zapoji, a to navzdory jejich postizeni
nebo poruse. Tyto ¢innosti by mély byt pro né smysluplné nebo by jejich provadéni

méli povazovat za dilezité.

,,Ergoterapie je profese, kterd prostrednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje
0 zachovani a vyuzivani schopnosti jedince potiebnych pro zvladani béznych dennich,
pracovnich, zajmovych a rekreacnich cinnosti u osob jakéhokoli veku s riiznym typem
postizeni  (fyzickym,  smyslovym,  psychickym, mentalnim nebo  socidlnim
znevyhodnénim). Podporuje maximalné moznou participaci jedince v bézném Zivote,

pricemz respektuje plné jeho osobnost a moznosti. “ (Jelinkova, Krivosikova, 2007)

Zuvedenych definic ergoterapie vyplyvd, Zze <cCinnost ergoterapeuta spociva
V pomoci potfebnym osobam (osoby kazdého véku a pohlavi se zdravotnim postizenim
nebo socialnim znevyhodnénim) udrzet si nebo navratit sobéstacnost v ¢innostech, které
jsou dtileZité pro tuto osobu a jeji potieby. Ergoterapeuticka péce je v CR poskytovana
ve zdravotnickych a socialnich zatizenich. Kolatr (2010, s. 297) uvadi, Ze ergoterapie
vyuziva specifické diagnostické a 1é€ebné metody, postupy, event. Cinnosti pfi 1écbé
jedinct kazdého veku, ktefi jsou trvale nebo docasné fyzicky, psychicky, smyslové

nebo mentalné postiZeni.

Cinnost ergoterapeutil je upravena dvéma pravnimi piedpisy, Zakonem ¢&. 96/ 2004
Sb. o podminkach ziskavani a uznavani zpusobilosti k vykonu nelékafskych
zdravotnickych povolani a k vykonu ¢innosti souvisejicich s poskytovanim zdravotni
péce a o zmeéné nékterych souvisejicich zakoni (zdkon o nelékatskych zdravotnickych
povolanich), ve znéni pozdé&jSich predpisu a Vyhlaskou ¢&. 424/ 2004 Sb., kterou se
stanovi ¢innosti zdravotnickych pracovnikl a jinych odbornych pracovnikii, ve znéni

pozd¢jsich predpisti.

Ergoterapeuticky proces je sloZzen z postupii, které se shoduji s ostatnimi terapiemi,
hodnotici krok, krok pldnovani (tvorba ergoterapeutického planu s urcenim
kratkodobych a dlouhodobych cilll), krok samotné realizace terapeutickych programi
a krok evaluace ergoterapeutického procesu. Egoterapeuticky proces je ergoterapeutem

dokumentovan, pfipadné spolupracuje s ostatnimi odborniky multidisciplinarniho tymu.
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Nejcastéjsi  spoluprace v multidisciplinarnim  tymu je mezi ergoterapeutem

a fyzioterapeutem.
Ergoterapie pokryva Ctyti zdkladni oblasti:

- vychova k sobéstacnosti (bézné denni ¢innosti),

- zacileni na postiZenou oblast,

- zamg¢feni na pracovni zaclenéni (provadi se ergodiagnostika),

- zaméfeni na kondici (diraz na psychickou rovnovahu jedince s postiZzenim,

pokryti volného ¢asu a zlepSeni kondice).

V piipad¢ jedince s télesnym, mentalnim nebo smyslovym postizenim c¢innost
ergoterapeuta uzce souvisi s praci specialniho pedagoga. Spoluprace téchto odborniki je
vhodna hlavné v oblasti vybéru spravného pracovniho prostiedi zdka, zajiSténi spravné
grafomotorické pomicky v ptipadé nedostate¢ného tichopu nebo pii praci na osobnim

pocitaci.
Balneoterapie

,,Balneologie je specializovany obor charakterizovany vyuzivanim predevsim
prirodnich zdroju fyzikdlnich podnétii obvykle vazanych na urcité misto. Balneoterapie
vyuziva tyto prirodni zdroje fyzikalnich podnétu k lazenskeé léché. Jde o prirodni lécivé
a mineralni vody, peloidy, ziidelni plyny, klimatické a meteorologické prvky.“ (Kolaf
a kol., 2010)

Balneoterapie je zaloZena na pulsobeni pfirodnich léCivych zdroji na lidsky
organismus. Mezi pfirodni 1éCivé zdroje v piipadé balneoterapie fadime vodu, peloidy

(raseliny, slatiny) a plyny. Balneoterapie je soucasti vSech typt lazenskych pobyti.

Ptirodni 1é¢ivé vody délime podle fyzikdlnich vlastnosti (termdlni, radonové
a radioaktivni) nebo podle obsahu latek (pfirodni mineralni vody, hydrouhli¢itanové
a uhli¢itanové, siranové, chloridové). V ptipadé obsahu latek Vv ptirodnich léCivych

vodach je diilezité, aby se tyto latky ve vodé vyskytovaly stale v urcitém mnozstvi.

V balneoterapii jsou vyuzivany dal$i pfirodni 1é¢ivé zdroje, jako jsou plyny a klima

(klimatoterapie). Kolar (2010, s. 294) tika, Ze za ptirodni 1é¢ivy zdroj je povazovan plyn
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pfimo vyvérajici z podlozi (zfidelni plyn) nebo separovany z uhli¢ité mineralni vody,

obsahuje nejmén¢ 90 % CO,.
Hipoterapie

Smiskova (Smiskova In: Miiller a kol., 2014, s. 462) k hipoterapii uvadi, Ze je to
metoda fyzioterapie vyuzivajici pfirozenou mechaniku pohybu koné v kroku
a pohybovych impulzi pfi ném vznikajicich k programovani motorického vzoru pohybu

do CNS klienta prostiednictvim balanéni plochy, ktera je tvorena koniskym hibetem.

Pfi hipoterapii se vyuziva trojrozmérného pohybu hibetu koné. Ten se pii chizi
krokem pohybuje doptedu a dozadu, nahoru a dolti, doprava a doleva. Takovou terapii
zadny rehabilitacni stroj nemize poskytnout. Pohyby koniského hibetu se pies panev
klienta pfenasi na jeho trup, a tim vyvolavaji pohybovy vzorec panve a trupu jako pfi

lidské chuzi.

Hipoterapie je uréena pro déti a dospélé. Nejnovéjsi poznatky v oblasti
hiporehabilitace ukazuji, Ze je velmi dilezité zacit s touto rehabilitani metodou co
nejdfive, hlavn€ u malych déti. S hipoterapii u déti 1ze zacit uz po ukonceni 6 tydne

veéku ditéte.

Hipoterapie neni samostatnou terapeutickou metodou. Byva zatazovana mezi
podpurné terapie. S ditétem se cvici i jiné fyzioterapeutické metody a hipoterapie je jen

dilezitym dopliikem

Hipoterapie jako lécebny dopln€k je rozdélena na dvé ¢asti. Prvni ¢ast této terapie
ma pasivni formu (navazani kontaktu s koném, vnimani a adaptace pohybu koné a jeho
pohybového vzorce). Druha ¢ast terapie zahrnuje aktivni fizeni pohybu koné. Klient

se nauci povely a pobidky kon¢.

Vliv hipoterapie na klienta je individualni a jeji ptisobeni na organismus klienta je

komplexni.
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Canisterapie

Pro jedince trpiciho svalovou dystrofii ma canisterapie podptrny charakter. Jeji
vyznam pro nemocné jedince je V oblasti podpory psychické kondice, uspokojeni

taktilnich potieb jedince a v rehabilitaci.

,, Canisterapie je nova forma psychoterapie, pri niz dochazi k pusobeni psa na
cloveka. Je dilezita pro rozvoj neverbalni komunikace, zlepsuje moznosti empatie,
odbourdva strach, agresivitu, rozviji jemnou i hrubou motoriku, koordinaci pohybu.*
(Valenta In: Miiller a kol., 2014, s. 476). Canisterapie je UspéSné¢ vyuzivand hlavné
u déti se smyslovym, mentalnim i télesnym postizenim, dale také u déti s epilepsii nebo
déti s psychickymi problémy. , Uplatiuje se jako pomocna  (podpiirnad)
psychoterapeutickd metoda pri reSeni ruznych situaci, kdy jiné metody selhdvaji nebo je

nelze pouzit. “ (Galajdova In: Miiller a kol., 2014 s. 476)
Pouzivané metody v canisterapii lze rozdélit do ¢ty zakladnich skupin:

Aktivity za pomoci zvifat (Animal Asisted Activitiess — AAA) — jedna
se 0 pfirozeny kontakt Clovéka a zvifete. Tento kontakt ma motivaéni, vychovny,
odpocinkovy nebo terapeuticky charakter. Vysledky této aktivity nelze méfit a tvorba
dokumentace neni naro¢nd. Cilem této aktivity je navozeni pocitli radosti, Stésti

a spokojenosti. Aktivita miize byt provadéna ve dvou formach:

- Pasivni aktivita za pomoci zvifat — zvife je pfi tomto zplsobu terapie pasivni,
klienti zvifata jen pozoruji.

- Aktivni aktivita za pomoci zvifete — vyuziti tohoto zptsobu terapie je hlavné ve
zdravotnich a socialnich zatizenich. Provaddéna miize byt individudlné nebo
skupinové. Zvife je v zafizeni umisténo stdle (rezidentni forma) nebo

zooterapeut do zatizeni dochdzi (navstévni typ).

Aktivity za pomoci zvirat (Animal Asisted Therapy — AAT) — jedna se o terapii
s cilenym kontaktem klienta a zvifete. Je zaméfena na posileni psychického nebo
fyzického stavu klienta. Terapii zajiStuje profesiondl. Vystupy této metody lze
vyhodnotit a zmé&fit. V osobnich zdznamech klienta je tato aktivita dokumentovana, jsou

zaznamenany pokroky a vyvoj, kterého klient dosahl.
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Vzdélavani za pomoci zvifat (Animal Asisted Education — AAE) - jedna
se 0 vzdélavani za pfitomnosti zvifete. Vyuka probihd hravou formou s nazornou
ukazkou. Aktivita se zamétuje na zlepSeni vzdélavani, vychovy a socidlnich dovednosti.

Pti ¢innosti je pfitomen zooterapeut a pedagogicky pracovnik.

Krizova intervence za pomoci zvirat (Animal Asisted Crisis Response — AACR) —
tato metoda je urCena k odstranéni nebo zmirnéni stresu, zlepSeni fyzického
a psychického stavu klienta, ktery se nachazi v krizové situaci. Tuto metodu provadi
zooterapeut s psychologickym vzdélanim a je proSkolen v oblasti integrované¢ho

zachranného systému.

Canisterapie je provadéna riznymi formami: individuélni canisterapie (polohovani),
skupinova canisterapie (6-8 klientll), ndvstévni program (zooterapeut v pravidelnych
intervalech dochazi do zafizeni), jednorazova canisterapeutické a kinologické aktivity,

pobytovy program, rezidentni program.

Canisterapie neni vhodna pro klienty alergické na psi srst, klienty trpici kynofobii,
Klienty s otevienymi ranami a klienta, ktery neprojevuje zdjem o tuto terapii. Velmi
vhodné je pro klienty, ktefi vykazuji mentalni postiZeni, télesné postiZzeni, smyslové
postizeni (lidé se sluchovym a zrakovym postizenim jako psa asistenta), ADHD,
autismus, epilepsii, psychologicka a psychiatrickd onemocnéni, logopedické obtize.

Velky vyznam je i v oblasti geriatrie.
4.3. Socidlné pravni péce

Socialni pomoc zdravotnd postizenych osob je v CR upravena nékolika pravnimi
predpisy. Jedna se o zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Na néj navazuje
vyhlaska €. 505/2006 Sb., kterou se provadéji n€kterd ustanoveni zdkona o socidlnich
sluzbéach. DalSim pravnim pfedpisem je zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postiZzenim a o zméné souvisejicich zakonll. Na néj navazuje
vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani

davek osobam se zdravotnim postizenim.

26



Zakon ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi mimo jiné upravuje poskytovani
invalidniho diichodu potfebnym osobam. O vysi a vyplaceni tohoto diichodu rozhoduje

Ceska sprava socidlniho zabezpeceni.

Dalsi pravni normy, které usnadnuji nelehkou situaci télesné postizenych jedinct,
jsou tyto tii zdkony: zakom €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, zakon
¢.111/2006 Sb., o pomoci Vv hmotné nouzi, zakon & 110/2006 Sb., o Zivotnim

a existenénim minimu.

,Socialni sluzby jsou poskytovdany jednotlivciim, rodindam i skupindm obyvatel.
Zaméruji se na zachovani co nejvyssi kvality a diistojnosti Zivota lidi. Mezi nejpocetnéjsi
skupiny prijemcii socialnich sluzeb patii zejména seniori, lidé se zdravotnim postizenim,
rodiny s deétmi, ale také lidé, kteri z riznych divodii Ziji na okraji spolecnosti.
(Bulantova, Polackova, 2011, s. 89). Dle zdkona o socidlnich sluzbach jsou
poskytovany tfi druhy socidlnich sluzeb: sluzby socialni péce, socidlni poradenstvi
a sluzby socialni prevence. V zdkoné o socialnich sluzbéach je dale vymezeno, ktera
instituce nebo organizace bude danou sluZzbu poskytovat a v jakém rozsahu. SluZzby

socialni péce jsou poskytovany jako pobytova sluzba, ambulantni nebo terénni.

Jedinec s télesnym postizenim nebo jeho rodina maji Zivotni situaci odliSnou
od bézné populace. Obvykle plati, Ze rodiny, jejichz ¢len nebo Clenové maji télesné
postizeni nebo zdravotni znevyhodnéni, maji mimo jiné velmi ztiZenou finan¢ni situaci.
Pokud takovy jedinec s postizenim nebo znevyhodnénim Zije v Gplné a starostlivé
roding, je jeho Zivotni situace z finan¢niho, ale 1 socialniho hlediska podnétnéjsi. Pokud
takovy jedinec zije v rodiné nelplné, je situace velmi narocna. Poskytovatelé zdravotni,

socialni a pedagogické péce se velmi Casto setkavaji s netiplnymi rodinami.

Jedinec se zdravotnim postizenim ma narok na rizné ptispévky, vyhody a ulevy.
Prispévek na péci ma pomoci pii poskytnuti zakladnich zivotnich potieb jedinci
se zdravotnim postizenim. Dalsi pfispévky, o které mohou jedinci se zdravotnim
postizenim pozadat, jsou: prispévek na mobilitu (jedinec, drzitel prikazu ZTP nebo
ZTP/P, ktery neni schopen zvladat zivotni situace v oblasti mobility a orientace),
prispévek na zvlastni pomicku (pfispévek je poskytovan na tu pomtcku, kterou

nehradi zdravotni pojisStovna), prispévek na zvlastni pomiicku poskytovany na
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zakoupeni motorového vozidla (ptispévek na koupi motorového vozidla mize byt

poskytovan opakované po uplynuti lhity 10 let).

Mezi vyhody pro osoby, které¢ jsou drziteli karty ZTP nebo ZTP/P, patii parkovaci
karta a vyhrazené parkovaci misto. Parkovaci karta opraviiuje drzitele stat na mistech
se zdkazem stani po nezbytné nutnou dobu, pficemz nesmi dojit k ohrozeni bezpec¢nosti
a plynulosti provozu. Parkovaci karta dale opraviniuje jejiho drzitele parkovat na mistech

vyhrazenych pro osoby s postizenim.

Dle znéni zakona €. 361/2000 Sb., § 67, odst. 9 muze drzitel prikazu ZTP nebo
ZTP/P pozadat v misté bydlist¢ o poskytnuti vyhrazeného parkovaciho mista. Toto

vyhrazené misto poskytuje obec s rozsifenou ptisobnosti, odbor dopravy.

Pro usnadnéni tizivé situace zdravotné postizeného jedince je moznost vyfeSeni
I bytové otazky. Takovy jedinec muze pozadat o ptidéleni bezbariérového obecniho
bytu. Tento typ bytt je obvykle obsazeny. Dal§i moznosti feSeni bytové situace je byt
zvlastniho urceni (bezbariérovy byt). Byt zvlastniho urCeni je upraven zakonem

¢.132/2011 Sb. § 685, odst. 4.
4.4. Podpiirné organizace

Podpirné organizace pro osoby s télesnym, mentalnim nebo smyslovym postiZzenim
jsou takové spole¢nosti, které za sviij cil povazuji pomoc potiebnym jedincim. Pro
jedince s DMD/BMD mohou takovou pomocnou organizaci byt napiiklad: Asociace

muskularnich dystrofikd, Liga vozickait, Parent Project aj.

Asociace muskularnich dystrofiki - , Asociace muskuldarnich dystrofiku
reprezentuje specifické zajmy a potieby svych clenii, porada rehabilitacné vychovné
kurzy, tuzemské i zahranicni ozdravmné pobyty, seminare, Sachové turnaje atd.,
spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahranicnimi asociacemi obdobného
charakteru, které dnes existuji ve vétsine zemi svéta jako vyznamna soucast v boji proti
nervosvalovym chorobam a jejich ndasledkiim. Poskytuje téz socidlné pravni a jinou

pomoc svym cleniim. “ (Asociace muskularnich dystrofikd, www.amd-mda.cz )

28


http://www.amd-mda.cz/

~

Liga vozi¢kara — ,, Liga vozickari — pomdha uz 23 let. Poslanim Ligy vozickarii je
podporovat lidi se zdravotnim postizenim v kazdodennim Zivoté, v praci, volném case
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www.ligavozic.cz/o-nas/ )

Parent projeckt — ,, Posldni organizace Parent Project: Financni podpora vyzkumu
svalovych (muskuldarnich) dystrofii DMD/BMD, zlepseni zakladni péce a kvality Zivota

pacientii, podpora integrace. *“ (Parent Project, www.parentproject.cz)

Samostatnou skupinu organizaci, které maji za cil pomoc potiebnym, tvoii rizné
nadace a nada¢nim fondy. V soudasné dobé je v Ceské republice velké mnozstvi nadaci.
Mezi nejcastéji oslovované nadace patii: Konto bariéry, Nadace Jedlickova ustavu

a dalsi.
4.5. MozZnosti vzdélavani jedinci s DMD/BMD

Vzdélavani jedinct s télesnym, mentalnim a smyslovym postiZzenim je upraveno ve
trech zékladnich pravnich normach. Jedna se o zakon €. 561/2004 Sb., o pfedSkolnim,
zékladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdé€lavani (8kolsky zakon), dale
vyhlaska €. 73/2005 Sb., respektive vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., o vzdélavani déti, zaki
a studentli se specialnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zak a studenti mimotadné
nadanych a vyhlaska ¢&. 72/2005 Sb., respektive vyhlaska ¢. 116/2011 Sb.,

0 poskytovani poradenskych sluzeb ve skolach a Skolskych poradenskych zatizenich.

MozZnosti specidlniho vzdélavani jedinc s télesnym postiZenim je umozZnéno
integraci (individudlni nebo skupinova integrace) do bézného typu Skol nebo do
specidlnich Skol. Dals§i moZnosti je vzdélavani ve specidlné ziizené Skole pro dané
postiZeni, hovoiime o specidlnich skolach. Vyhlaska ¢. 73/2005 ptimo specifikuje, Ze se
Zaci se zdravotnim postizenim piednostné vzdélavaji individudlni integraci do bézného

typu skoly.

O zafazeni zdka do nékteré z forem specidlniho vzdélavani rozhoduje feditel dané
Skoly na zaklad¢ doporuceni Skolského poradenského zatizeni, pokud s tim zdkonny

zastupce zaka souhlasi.
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Zaci se specialnimi vzdélavacimi potiebami maji narok na podptirna opatieni. Zikl
(2012, s. 17) uvadi, podpurnymi opatfenimi se rozumi: specialni metody, formy
a postupy, specialni ucebnice, didaktické materidly, kompenzacni pomtcky, zafazeni
predmétii specialné pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych

sluzeb, sluzby asistenta psychologa, snizené pocty zakd.

Vzdélavani jedince/zaka s DMD/BMD v piedskolnim obdobi obvykle nevyzaduje
vybér specialni matetské Skoly. V predskolnim obdobi (3 — 6 let véku ditéte) chlapec
zvlada presun a tkony bézného typu na urovni svych vrstevniki. Vybér zakladni Skoly
samostatné. Rodic¢e pii svém vybéru Skoly musi respektovat skute¢nost, Ze mobilita
a samostatnost bude v pribéhu prvniho stupné zakladni $koly omezena. Pokud je jimi
vybrana zakladni Skola bezbariérova a je ptiznivé naklonéna k integraci jedince
se specifickymi potifebami, je vhodné tam dité integrovat. Pokud takova Skola v jejich
misté bydlisté neni, je vhodné zaméfit svilj vybér na specidlni zakladni skoly pro télesné

postizené, ptipadné specidlni Skoly pro jiny typ postiZeni.

Nejznaméjsi zékladni Skoly, které poskytuji komplexni péc€i o jedince s télesnym
postizenim (edukace, komplexni rehabilitace, volnocasové aktivity) jsou: Centrum
Kocianka Brno, Jedlickuv ustav Liberec a Jedlickiv tustav a Skoly Praha. Zikl
(2012, s. 23) uvadi, Ze v celé CR je pouze 6 §kol pro zaky pouze s télesnym postizenim,

ale 69 skol pro zaky s vice vadami.

Vybér zakladni skoly je nutné velmi dobie zvazit a pii vybéru tzce spolupracovat
se Skolskym poradenskym zatizenim (specialni pedagogické centrum — SPC
nebo pedagogicko-psychologicka poradna — PPP). Pfi vybéru Skoly je nutné brat
Vv uvahu dité samotné (psychicky i fyzicky stav), rodinné moZznosti a moznosti vybrané
Skoly. Je nutné neustale brat v tvahu, Ze dit€¢ béhem zakladni $kolni dochazky zcela
ztrati mobilitu hornich i dolnich koncetin, bude zcela zavislé na dopomoci druhé osoby
a zcela (vice nez se déje u jinych déti v tomto obdobi) zméni své osobni z4jmy. Je tedy
nutné vybéru zakladni Skoly vénovat vice z4jmu, nez je obvyklé U rodict déti s jinym

postiZzenim.
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4.6. Moznosti volného ¢asu jedince s DMD/BMD

Volnocasové aktivity jedinct s télesnym postizenim jsou vzdy zavislé na mife
postizeni nebo omezeni kazdého jednotlivce, na jejich psychické a fyzické odolnosti.
Vybér aktivit je také zavisly i na rodiné kazdého jednice S postizenim. Pokud rodina
0 nemocného jedince pecuje piilis Gzkostné, budou jim vybrané aktivity klidngjsiho
charakteru (malovani, puzzle, film, keramika, vySivani apod.). Pokud rodina nemocného
jedince aktivné podporuje v jakékoliv aktivité, bude vybér volnocasovych aktivit i pies
veétsi €1 men$i miru postizeni vzdy zivéjsi, muzeme fici plny adrenalinu (lyzovéni-
monoski, jizda na specidln¢ upravenych kolech, slanovani, bocca, sjizdéni divoké feky,

letni tabory, skok s padakem apod.).

Vybér volnocasovych aktivit neni zavisly jen uzkostné nebo volnéjsi vychové, ale
také na moznostech v okoli mista bydlisté nebo Skoly. Vybér aktivit je z velké ¢asti

ovlivnén finanéni situaci rodiny jedince s postizenim.

Jedinci s DMD/BMD maji vybér volnocasovych aktivit omezeny hlavné progresi
jejich primarni diagnozy. V pocatcich onemocnéni je vybér téchto aktivit §irsi, nez je
tomu napf. v obdobi dospivani (nevratna ztrata mobility a fyzické sily). Pfesto je moZné
pro nemocného vybrat takové aktivity, které jsou svym charakterem vhodné i v dobé,

kterd znamena omezeni jeho mobility.

V planovani volnocasovych aktivit mohou pacientim a jejich rodindm pomoci
I rizné obecné prospésné spolecnosti. Obecné prospésna spole¢nost Zemé lidi
(www.zemélidi.cz/kdo-jsme/poslani) uvadi, ze jejich poslanim je umoznit lidem
se zdravotnim postiZenim naplno proZzivat volny €as takovym zplsobem, jaky si sami
zvoli. Nabidka volno€asovych aktivit pro osoby s jakymkoliv znevyhodnénim
se vyrazn¢ 1i$i od moznosti zdravych lidi, neni ale o nic mén¢ pestra a zajimava.
Organizace je ale podstatné naro¢néjSi a nakladngjsi, neZ si mnozi z nas dovedou
predstavit. NaSe obecné prospesna spolecnost se snazi hendikepovanym usnadnit

zatazeni nejen do kazdodennich Cinnosti, ale také do moznych vrcholovych aktivit.
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V Ceské republice je mozné nalézt n&kolik podobnych organizaci v misté bydli§te
kazdého jedince s postizenim. Zda jedinec s postizenim podobné organizace oslovi, je

zavislé na jeho psychickém stavu a potieb¢ spoleCenskych kontaktt.
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5 CHARAKTERISTIKA VYVOJOVYCH PORUCH
UCENI
Vyvojové poruchy uceni jsou poruchy, které jsou oznacovany riznymi nazvy.

V riiznych odbornych publikacich se setkavame s riznymi pojmenovanimi: specifické

poruchy uceni, vyvojové poruchy uceni nebo specifické vyvojové poruchy uceni.

Jucovicova, Zackova (2014, s. 9) uvadi, Ze specifické vyvojové poruchy uéeni
byvaji definovany jako neschopnost naucit se Cist, psat a pocitat pomoci béznych

vyukovych metod za primérné inteligence a ptfiméfené sociokulturni ptilezitosti.

Vyvojové poruchy uceni jsou tedy oznaCovany za specifické poruchy. Specifické je
oznacujeme z divodu jejich vzniku (etiologie) a z divodu jejich projevi. Vyvojové
poruchy jsou poruchy, které jsou vrozené nebo ziskané. Vznikaji urcitym poskozenim
V obdobi pred narozenim, pri narozeni a casné po narozeni ditéte. Urcitou roli hraje
| dedicnost, pripadné kombinace dédicnosti a vySe uvedenych obtizi. (JucoviCova,
Zakkova, 2014, s. 9) Specifické poruchy uéeni se obvykle projevuji na za¢atku $kolni

dochazky a jejich projevy jsou odlisné od jinych Skolnich obtizi.

Mezindrodni klasifikace nemoci WHO uvadi problematiku specifickych poruch
uceni v kapitole F 81. Souhrnné oznaceni téchto poruch je specifické vyvojové poruchy

Skolnich dovednosti. Jsou zafazeny mezi poruchy psychického vyvoje.
F81.0 Specifickd porucha ¢teni
F81.1 Specificka porucha psani a vyslovnosti
F81.2 Specifickd porucha pocitani
F81.3  Smisend porucha skolnich dovednosti
F81.8  Jina porucha Skolnich dovednosti

F81.9 Vyvojova porucha skolnich dovednosti, nespecifikovana
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V piipad¢ specifickych poruch jsou intelektové schopnosti déti v pasmu praméru az
nadpriméru. Tyto déti maji oslabeny funkce, které potfebujeme pro osvojeni si ¢teni,
psani, pocitani. Hovofime tedy o oslabeni kognitivnich (poznavacich) funkci. Hovofime
potom o narusSeni schopnosti koncentrace pozornosti, paméti, mysleni, feci, procesu
automatizace, matematickych pfedstav. U ditéte s vyvojovymi poruchami uceni
sledujeme i1 zmény v percepcnich funkcich, jednd se hlavné¢ o naruSené¢ smyslové
vnimani (sluchové a zrakové¢). Dale se objevuje naruseni motorické funkce, poruchy
motorické koordinace (souhra pohybl), porucha rytmicity nebo porucha
intersenzorickych a senzoricko-motorickych funkei (zhorSené propojeni poznavacich

a motorickych funkeci).

Do skupiny zékladnich typid specifickych poruch uceni fadime dyslexii (poruchy
¢teni), dysortografii (poruchy pravopisu), dysgrafii (poruchy psani) a dyskalkulii
(poruch pocitani). DalSimi typy vyvojovych poruch uceni jsou dyspraxie, dyspinxie
a dysmuzie. Poruchy u¢eni se mohou objevovat samostatné nebo jako komplex nékolika
poruch. Ptikladem komplexu vyvojovych poruch je dyslexie, dysgrafie a dysortografie.
Vyvojové poruchy uceni se také mohou objevovat v kombinaci se syndromem poruchy

pozornosti (ADD) nebo syndromem poruchy pozornosti s hyperaktivitou (ADHD).
Dyslexie

Dyslexie je nejrozsifenéjsi poruchou v oblasti vyvojovych poruch uceni. Jedna

se 0 specifickou poruchu ¢teni.

Pfi¢iny vzniku jsou dany oslabenimi (deficity) ve fonologické roviné (dekodovani
slov, rozliSovani hlasek, hlaskova syntéza, fonologickd manipulace, automatizace
fonetickych dovednosti), vizualni roving (zrakové rozliSovani stranov€ obracenych
tvaril, detaili, vnimani barev, zrakova identifikace pismen), zrakové analyze a syntéze,

pravolevé a prostorové orientaci, zrakové paméti.

Dyslexie se projevuje vétsSimi ¢i mensimi obtizemi pfi ¢teni. V piipad¢ této poruchy
je naruseno samotné c¢teni. Cteni je na jednu stranu pomalé, namahavé, s menSim

vyskytem chyb, neplynulé, hovotime o tzv. pravohemisférovém c¢teni. Na stranu druhou

34



je cteni rychlé, prekotné, se zvySenym = vyskytem chyb, hovoifime

0 tzv. levohemisférovém d&teni.

U ditéte, u n¢hoz byla diagnostikovana dyslexie, se objevuji problémy v intonaci
amelodii véty (neklesaji hlasem, ¢tou monotonné), nedostatecném hospodateni
s dechem, opakuji zacatky slov, neudrzi pozornost na tadku, preskakuji fadky, naruSena
je orientace v textu. K dalsim projeviim dyslexie fadime zamény tvarové podobnych
pismen, pfesmykovani slabik, vynechani pismen, slov, vét, vynechavani diakritickych

znamének nebo domysleni koncovek.

Jucovitova, Zackova (2014, s. 15) zmitji, ze u déti s dyslexii dochdzi k disproporci
mezi urovni jejich obecnych schopnosti, kterd je vyssi nez jejich uroven c¢teni. Dale
uvadéji, ze v porovnani s trovni ¢teni détské populace ¢tou hiife. Déti s dyslexii budou

vykazovat obtiZe v oblasti z&vislé na Cteni.
Dysgrafie

Dysgrafie je specificka porucha psani (grafického projevu), kterd je nejcastéji
zpusobena poruchou motoriky. Jedna se hlavné o jemnou motoriku, kterd se muze
kombinovat i s hrubou motorikou. Dalsi oslabeni, ktera se podileji na dysgrafii, jsou
oslabeni v oblasti automatizace pohybt, motorické koordinaci a senzoricko-motorické
koordinaci. Dal$i moznou pfi¢inou mize byt i neukonceny vyvoj symetrického
tonického §ijového reflexu. Jedna se o vzorec lezeni v raném véku ditéte (nedostatecné

dlouha faze lezeni, nespravny vzorec lezeni nebo Uplné absence lezeni).

Dalsi rovinou, ktera se podili na vzniku dysgrafie, je lateralita. Problematickou

se stava nevyhranéna lateralita, zktizena lateralita, pfipadné piecvicené pravactvi nebo

levactvi.

Déti s dysgrafii mivaji ochablé svalstvo rukou, svalstvo neni zpevnéné a svalové
napéti je zvySené. Dit¢ s dysgrafii mize mit pro psani nezpevnénou i celou paZi,

predlokti, zapésti nebo prsty.

Jucovicova, Zackova (2014, s. 20) uvadgji, ze déti s dysgrafii budou mit obtiZe

vSude tam, kde budou zavislé na psani, kde budou kladeny pozadavky na rychlost psani
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a upravu pisemného projevu. Dale uvadeji, ze se v podstaté jedna o vSechny vyucovaci

predméty.
Dysortografie

Dysortografie je specificka porucha pravopisu, ktera se velmi Casto vyskytuje spolu
s dyslexii. Na vzniku dysortografie se silné podili porucha fonematického sluchu. Jedna
se hlavné o oslabeni sluchovych percepci, tedy sluchového rozliseni, sluchové analyzy
a syntézy, sluchové orientace a sluchové paméti. Dité s dysortografii mé naruSené
vnimani rytmu nebo schopnost reprodukce. V disledku dysortografie ma dité s timto

oslabenim i zhorSeny jazykovy cit.

Mezi typické projevy dysortografie fadime:

vynechdvani pismen, slabik, slov ¢i vét,

- pridavani pismen, slov, slabik,

- presmykovani slabik,

- Vynechavani, pfidavani nebo nespravné umisténi diakritickych znamének,
- zadména zvukove podobnych hlasek nebo slabik,

- nedodrzovani hranic slov v pismu,

- gramatické chyby.
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PRAKTICKA CAST

6 KAZUISTIKA DITETE S DMD/BMD

Chlapec se narodil vroce 2002 do uplné rodiny. Jeho bratr (15) je zdrav, bez
vyskytu DMD/BMD. U bratra byla diagnostikovana lehka forma dyslexie. Otec (46) je
zdrav. Matka (43) je zdrava. U matky byla diagnostikovana mutace gend, je pfenaSecka

DMD/BMD (prvni a jedind mutace v rod¢). Rodina zije za Prahou v rodinném dom¢.
6.1. Vyvoj ditéte 0-12 mésici

Chlapec se narodil pfirozenym porodem v terminu. Porod byl hlavi¢kou a jednalo
se o porod urychleny. Dité¢ mélo obtoceny pupecnik kolem krku a namodralou barvu
pleti, nebyl kifiSen a byl umistén ihned po porodu na pozorovani zdravotnickym
personadlem. Porodni vaha 3 720 g a délka 49 cm, APGAR skore 9-9-10. Saci reflex
chlapce byl slaby.

Tieti den po porodu byla u ditéte zjisténa novorozenecka Zloutenka. Zloutenka
dosahovala vyznamnych hodnot, proto byla u chlapce zahajena fototerapie. Po ukonceni
doporucené délky fototerapie ikterus u ditéte pietrvaval. OSetiujici 1ékatka doporucila
kombinovat kojeni s umélym kojeneckym mlékem. Tento postup znamenal Ustup

novorozenecké Zloutenky u chlapce. Délka této terapie byla asi 14 dni.

Pod vlivem fototerapie a slabého saciho reflexu chlapec Spatné pifijimal kojeni.
Umeélou stravu z kojenecké lahve ptijimal bez vaznych obtizi. JiZ béhem prvniho mésice
Zivota chlapec piijimal pouze umélou kojeneckou stravu. Byla pro néj natolik vydatna,

ze dochazelo ke snizené ¢etnosti krmeni béhem noci.

Chlapec byl od narozeni velmi klidné dité. JiZ v novorozeneckém obdobi vyzadoval
pravidelnost. S pravidelnou pfesnosti placem oznamoval potfebu klidového rezimu,
tedy veCerni koupel, krmeni a nocni spanek (napf. ndvrat z prochazky nejpozdéji
do 16:00, koupani nejpozdéji do 18:00 a okamzité krmeni. Nejpozdé&ji v 18:30 jiz spal).
Nebylo nic, co by ho od této potieby odradilo.
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Neurologické obtize

Od narozeni chlapec odmital stfidani poloh. Vyzadoval polohu pouze na levém
boku. V opaéném piipadé nasledoval neutichajici pla¢ a nespavost. V dusledku tohoto
chovani mé¢l levou stranu hlavy viditeln€ zplostélou. V prvnich Sesti mésicich Zivota byl

viditelny sklon hlavy na levou stranu, ptipadné pady t¢la byly také smérem vlevo.
Hruba motorika:

Vyvoj hrubé motoriky probihal nestandardné. Pfetoceni ze zad na bficho probéhlo
vnormé. Ostatni vyvojova stadia ditéte probihala opozdéné nebo problematicky.
Vyvojova faze plazeni probéhla pouze za pomoci hornich koncetin. Dolni koncetiny
chlapec bezvladné tahl po podlozce. Dle fyzioterapeuta lze zpétné takto popsany pohyb
ptisoudit pozd¢ji diagnostikovanému onemocnéni DMD/BMD. Vyvojova faze sed
a lezeni po ctyfech nastoupila az po korekci fyzioterapeuta v 10. mésici Zivota. Faze
postaveni nasledovala az ve 12. mésici zivota ditéte. V ukonfeném 12. mésici zZivota

chlapec nebyl schopen chuze.
Pfijem potravy:

Od narozeni chlapec odmital matefské mléko. Po pfechodu na umélou kojeneckou
stravu (béhem 1. mésice Zivota) pfijem potravy odpovidal béznému pruméru co do
mnozstvi 1 Cetnosti. Matka ditéti podavala od 4. mésice Zivota ptikrmy dle doporuceni
lékate. Chlapec vSechny pfikrmy odmital, stejné tak 1 kombinace umélé kojenecké

stravy a instantnich détskych kasi. Vyzadoval pouze umélou kojeneckou stravu.

Prvni ptikrm chlapec pfijmul v 10. mésici Zivota, jednalo se 0 mlé¢né piikrmy. Do
1 roku veéku chlapec piijimal ostatni pifikrmy jen velmi pomalu. Mékké ¢i kaSovité
piikrmy pfijimal bez vaZznych obtiZi. Pevnou stravu pfijimal s obtizemi. Diivodem bylo
velmi S$patné rozméliovani stravy v dutin€ Ustni a nasledné macerovani potravy
Vv oblasti horniho patra (né¢kdy hodinu nebo do doby zdsahu druhé osoby). Velmi casto
dochazelo k daveni se nebo vyvraceni jiz poziené potravy. Z tohoto diivodu matka pfili§
tuhou potravu z jidelnicku vytadila (knedliky, ryze) a nahradila ji vhodngj$imi
potravinami (té€stoviny, brambory) nebo potravu ¢astecné mixovala. Piijem tekutin byl

vV normé bez specidlnich pozadavki.
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Re¢ a jemna motorika:

Vyvoj jemné motoriky probihal v normé. Uchop hradek a predmétd odpovidal
vyvoji. Kojeneckou ldhev chlapec drzel samostatné od 4. mésice. Vyvoj feci byl
opozdén. Prvni zvuky chlapec uzival dle bézného priméru batolat. Obdobi tvoieni
prvnich slov bylo opozdéno. Prvni slovo fekl v roce. Chlapec feci rozumél dobte, slova

neopakoval. Sluch byl v normé.
Shrnuti vyvoje na konci 12. mésice

Na konci 12. mésice chlapec fadné sed¢l, zvladl stat na dolnich koncetinach,
nechodil. Jemna motorika a pohyb hornich koné&etin byly v normé&. Re¢ byla na urovni
sedmého mésice, rozumél dobfe, sluch v norm¢. Chlapec pfijimal béznou potravu,
podavani umélé kojenecké stravy bylo ukonceno. Strava byla pfizpisobena obtizim
s rozmélnovanim v duting Gstni a obtizim pfi jejim polykani. Chlapec byl zdrav s velmi
Castym vyskytem zanétu v dutin€ nosni (od 4. mésice véku). Pfi¢ina zanétli nebyla ani
pozdéji zjisténa. Chlapec prodélal plané neStovice v 10. mésici zZivota. Pravidelna

ockovani probéhla dle o¢kovaciho planu.

Chlapec nastoupil k dopolednimu pobytu v jeslich. Adaptace na kolektiv déti
a zdravotniho persondlu probéhla bez komplikaci. Byl velmi klidny a snazivy.

Zdravotni stav v dusledku pobytu ve zdravotnim zatizeni (détsky kolektiv) se nezhorsil.
6.2. Vyvoj ditéte 1. — 3. roku véku

Neurologické obtiZe a hruba motorika

Na pielomu 13. a 14. mésice zivota zanéty dutiny nosni pretrvavaly a chlapci
narusovaly noéni spanek. Pediatr doporuéil odstranéni nosnich mandli. Spatné vysledky
pfedoperacniho vySetfeni poukazaly na svalové onemocnéni. Podrobné vySetieni
keratenkindazy potvrdilo svalovou dystrofii. Dalsi testy DNA potvrdily Duchene-
Beckerovu svalovou dystrofii. Z naslednych vysetfeni DNA ostatnich ¢lenti rodiny
a prarodict bylo potvrzeno, Ze chlapec geneticky podminéné onemocnéni pievzal od

své matky. Matka je prvni genetickou mutaci DMD/BMD v roding.
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Vyvoj chiize byl velmi pomaly. Hipoterapie od 13. do 16. mésice véku ucinna.
Chlapec zacal samostatné chodit v 16. mésici véku. Chtize byla dlouho nejista, pro delsi
presuny nutny détsky kocarek. Chiizi do schodu zvladal bez dopomoci s pfisunem levé
dolni koncetiny a pfidrzenim se hornich koncetin zabradli. Jizdu na tfikolce zvladl bez
dopomoci v 36. mésici zivota. Vstavani ze sedu nebo piedklonu bez myopatického

Splhu. Bez plen az ve 3. roce véku.

Na doporuceni neurologa chlapec podstoupil ve 3. roce véku komplexni lazefiskou
péci v Janskych Laznich. Té€lesné projevy nastupujici progresivni formy DMD/BMD
nebyly viditelné. V ramci lazeniské péce chlapce matka seznamena s pravidelnym
fyzioterapeutickym cvic¢enim, hydroterapii a dechovym cvi¢enim na podporu respiracni

kapacity plic.
Prijem potravy

Piijem potravy byl az do 2 let véku omezeny vyloufenim nékterych potravin
s ohledem na obtize pfi polykani. Potize s rozmélnénim potravy a naslednym polykanim

pretrvavaly. Piijjem potravy musel byt vZdy pod dozorem druhé osoby.

Vzhledem K primarni diagndze neurolog doporuéil uzivani potravinovych dopliku

a vitamint (vitamin E, vitamin C, vitamin B, Koenzym Q10, Magne B6).
Re¢ a jemna motorika

Opozdény vyvoj fe¢i u chlapce pretrvaval. Tvorba novych slov probihala velmi
pomalu. Vlivem oslabenych sluchovych percepci bylo nutné u chlapce dbat na spravné
osvojeni si novych slov. Pokud si chlapec slovo nespravné osvojil, bylo velmi obtizné
provést napravu. Chlapec velmi Casto pouzival nesprdvné tvary slov nebo si sam

vytvarel slova nova, ktera neodpovidala ¢eskému jazyku (napf. peku¢ — kecup).

Ve 3. roce véku chlapec mluvil pouze ve slovech, véty nezvladal. Byl v péci
logopeda. Z divodu omezené komunikace Casty projev vzteku nebo place (chtél mluvit,
ale slovo nevytvofil). Jemnad motorika na dobré trovni. Manipulace s predméty
odpovidala béznému priméru. Chlapec aktivné vyhledava spolecnost déti 1 pres sviij

opozdény vyvoj feci. Na podnéty z okoli reaguje v normé.
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Ve trech letech chlapec nastupuje do matetské skoly. Z divodu opozdéného vyvoje
fe€i nastupuje do specidlni matefské Skoly. Zména kolektivu a postupné dozravani
pomahaly ve zlepSeni komunikacnich schopnosti. Chlapec mluvi v jednoduchych
vetach. Pretrvava uzivani slov v nespravnych tvarech. Jednoduché fikanky nebo pisné
neopakuje presné, ale zaménuje slovosled nebo cela slova. Grafomotorika neodpovida

véku.
6.3. Vyvoj ditéte v predSkolnim obdobi

Charakteristika ditéte

V dobé nastupu do predskolniho zafizeni je u chlapce viditelné opozdéni
psychomotorického vyvoje. Rozsah tohoto opozdéni nebyl diagnostikovan
v pedagogicko-psychologické poradné, rodice si toto vySetieni nepfali z divodu Spatné
zkuSenosti s klinickym psychologem ve véku 2 let. Psychomotorické opozdéni bylo
konzultovano se specidlnimi pedagogy v matefské Skole. Projevy primarni diagnézy
byly minimalni. Jednalo se o slabsi fyzicky vykon pfi chlzi, rychly nastup Unavy,

pfipadné inavovy syndrom pfi pretizeni organizmu. Zjevna byla i dyslalie v feci.
Predskolni vzdélavani

Ve véku tii let chlapec nastupuje do specialni mateiské Skoly Horackova v Praze.
Ve tiid¢ 2 specialni pedagogicti pracovnici a asistent pedagoga. S chlapcem pracuje
Skolni logoped. Chlapec je zakem heterogenni tiidy (zaci ve véku 3 — 7 let). Kratky
pobyt v této skupiné¢ mél na dité¢ velmi dobry vliv. Pozitivni vliv matetské Skolky
se projevil primarné v komunikaci s détmi i pedagogy a dale ve zlepSeni sebeobsluhy

chlapce.

V mateiské Skole se chlapec projevil jako hodny, pratelsky a poslusny. S plnénim
zadanych tkoll nemél problémy. Individudlni pfistup byl nutny v piipadé ulpivani na
oblibené Cinnosti. V takové situaci velmi dobte reagoval na uziti pohaddkového ptibéhu
k dané ¢innosti (napt. v ptipadé potieby uklidu ,,hracky jdou spat“, presun mezi tiidami

»pujdeme se podivat, zda se ve vedlejsi tfidé nevymeénily hracky* apod.).
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Neurologické obtize

Télesné projevy primarni diagndzy nejsou viditelné (drzeni téla, charakteristika
chiize apod.). Vysledky klinickych testi vykazuji stoupajici hodnoty (keratenkinazi). Pii
chtizi dochazi k drobnym klopytnutim, nastupuje bolest dolnich koncetin pti delsi chiizi.
Délka samostatné chiize bez odpocinku se zkracuje, ujde asi 500 m. Sebeobsluhu
odpovidajici véku zvlada bez dopomoci. Dopomoc nutné s oblékanim (zipy, knofliky,

patenty, tkanicky, pfezky, puncochace, nohavice).
Medikace

Medikace odpovida doporuceni neurologa — uzivani potravinovych doplnki

a vitaminu (vitamin E, vitamin C, vitamin B, Koenzym Q10, Magne B6, Encefabol).
Fyzioterapie

Dité bylo sledovano na Rehabilita¢ni klinice v nemocnici v Motole v Praze. V tomto
zafizeni matka spolupracovala jedenkrat meési¢né s fyzioterapeutkou. Matka denné
s chlapcem cvic¢i dle doporuceni fyzioterapeuta. Jedna se o kondic¢ni cviceni, cviky na
rovnovahu, protahovaci cviky v oblasti chodidel, achilovek a podkolennich vazi.

Fyzioterapie je také zamétena na dechova cviceni se zaméfenim na vitalni kapacitu plic.

Rehabilitace je dale doplnéna pravidelnym plaveckym vycvikem s lektorem. Matka

chlapce doprovazi na lazensky 1é¢ebny pobyt do Janskych Lazni. Pobyt trval 4-5 tydna.
Pfijem potravy

Piijem potravy v normé. Potize s polykani stravy se objevuji jen ziidka. Dohled pfi

jidle se doporucuje.
Opozdény psychomotoricky vyvoj

Opozdény psychomotoricky vyvoj je wviditelny ve verbalnim projevu,

v grafomotorice, nepozornosti pti cilenych ¢innostech, nesamostatnosti.
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Verbalni projev

Dyslalie postupné odstranéna (1, ¢, §, z), pfetrvavala pouze nespravna tvorba hlasek
(r, ). Reprodukce kratk¢ détské fikanky, pisné nebo piibéhu s obtizemi. Pokud
pozadované reprodukoval, pak svymi slovy nikdy pfesné. Vypravénému nebo

prectenému velmi dobfe rozumél.
Grafomotorika

Spatné drzeni psaciho nastroje, naprava velmi pomal. Psani a kresleni bez pfitlaku
a bez opory horni koncetiny o podlozku. Graficky projev byl opozdény. Kresba

v 5 letech véku odpovidala 3. roku véku.

Nepozornost a nesamostatnost

Soustfedéni na zadany jednoduchy uwkol bylo velmi malé. Byl nutny dohled
pedagoga nebo asistenta pedagoga. Pifi fizené Cinnosti byl nutny dohled pedagoga,

osobni spoluprace s asistentem pedagoga nebyla nutna.
6.4. Zapis do 1. tridy specialni zakladni Skoly

Ve véku 5(5) let chlapec absolvoval zapis do prvni tfidy Jedlickova tstavu a $kol
v Praze. Rodice ditéte neuvazovali o zdpisu do jiné zékladni Skoly. Primarni diagndza
zpusobuje postupné ochabnuti dolnich koncetin a postupné 1 hornich koncetin. Rodice
védeli, Ze v pribéhu prvniho stupné zékladni Skoly bude chlapec zavisly na invalidnim
voziku. Nechtéli chlapci po psychické strance ublizovat, radéji volili specialni zékladni

Skolu od prvniho ro¢niku.

V souvislosti se zapisem do prvniho ro¢niku ZS byl chlapec vysetien psychologem
a specialnim pedagogem. Vysetfeni potvrdilo predpoklad rodict a pedagogl

ptedskolniho zafizeni, Ze se jedna o opozdény psychomotoricky vyvoj.

Na zékladé¢ odborné¢ho posudku chlapec zacal pracovat na napravé opozdéného
vyvoje. Pravidelna péée specialniho pedagoga a nasledna cilena prace doma s matkou

byla velmi u¢inna. Specialni pedagog doporucil préci s testy HYPO.
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Intenzivni spoluprace s odbornym pedagogem po dobu nésledujicich 4 mésict byla
pro dit¢ velmi pfinosna. Grafomotoricky projev ditéte se zleps$il, ve véku 5(9) let

odpovidal véku 4 let.

6.5. Vyvoj ditéte v obdobi Skolniho vzdélavani
6.5.1. Nastup do prvni tfidy specialni zakladni Skoly

Na zaklad¢ ptani rodict ditéte a doporuceni lékait, psychologh a specialnich
pedagogt nastoupil chlapec ve §kolnim roce 2008/2009 do prvni tiidy Jedlickova tstavu

a skol.

Ve tfidé, do které chlapec nastoupil, bylo celkem 6 déti, jeden pedagog a jeden
asistent pedagoga. V ramci bé&zné vyuky byly zafazeny i specialni predméty:
fyzioterapie, vodolécba, logopedickd péce, dilny (textilni, keramicka, koSikaiska

a dfevarska). Do komplexni péce patii i Skolni klub.

Po skonc¢eni vyuky chlapec navstévoval Skolni klub. Napln klubu byla pro chlapce

dualezita.
Charakteristika ditéte

Chlapec byl velmi komunikativni. Pro jeho dobrosrde¢nou a usmévavou povahu byl
mezi spoluzaky, pedagogy a vychovateli velmi oblibeny. Ptechod z piedSkolniho
vzdélavani do zékladni Skoly chlapec zvladl velmi dobfe a bez obtizi. Do kolektivu
se zafadil velmi pfirozené. Na jinou organizaci vyuky reagoval v normé bez

psychickych obtizi nebo jinych obtizi.

Navstéva Skolniho klubu byla pro néj osobné velmi dualezita a potfebna. V tomto
zafizeni se citil velmi dobfe a nikdy nechtél klub opustit. Odchod z klubu nesel velmi
Spatné, velmi Casto se objevoval pla¢ nebo vztek. Soucésti klubu bylo organizovani

ruznych mimoklubovych akei, ty chlapce vzdy velmi zajimaly.
Zdravotni stav

Pfi nastupu do Skoly byl zdravotni stav ditéte uspokojivy. Viditelné projevy
primarni diagnézy DMD/BMD byly jiz patrné. Jednalo se hlavné o drzeni téla
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(lordoza), potiebu castéjsiho odpocinku pfi chiizi. Velmi casto se u ditéte objevovala
bolest svalii dolnich koncetin. Na delsi ptfesuny chlapec pouzival kocarek. Sebeobsluha
odpovidala véku. Unava organismu se projevovala v pribshu celého dne. K ziskani
novych sil stacil kratky odpocinek nebo potieba vyrovnat se ostatnim détem ve tfidé. Ve
vyjimecnych ptipadech se pfetizeni organismu projevilo inavovym kolapsem (zvySena

dechova a tepova frekvence a okamzita potieba spanku).
Medikace

Uzivani potravinovych dopliikkii a vitaminii (vitamin E, vitamin C, vitamin B,

Koenzym Q10, Magne B6, Encefabol).
Pfijem potravy

V pribéhu prvniho ro¢niku obtiZe spojené s pfijmem potravy odeznély. K drobnym

vdechnutim potravy dochéazelo, nejednalo se vSak o zddné znepokojujici situace.
Skolni dovednosti
Verbalni dovednosti

Slovni zasoba byla Siroka, vSeobecny prehled byl na velmi dobré Grovni. Verbélni

projev byl ovlivnén oslabenim sluchovych percepci ditéte.
Grafomotorika

Grafomotorika byla oslabena. Bylo to hlavné zplsobeno nespravnym drzenim tuzky

Vv

v

velmi vysilovalo.
Soustredéni

Na Skolni préci i jeji pfipravu se chlapec hiife soustfedil. Byl nutny dohled pedagoga
nebo asistenta. Udrzeni pozornosti pii zadané praci mélo velmi kolisavy charakter.

Navrat k pozadované ¢innosti probihal s obtizemi.
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Plnéni Skolnich povinnosti a doméci pfiprava

Ptestoze byl chlapec velmi Sikovny a bystry, nerad se piipravoval do skoly. Tato
psani a pocitani. V predmétech prvouka a dilny (textilni, kosikaiské, dievo, keramika)
vykazoval velmi dobré vysledky. V prvouce byly jeho znalosti na vyssi Girovni nez
u zbytku tridy.

Pti domadci pfipraveé chlapci velmi kolisala pozornost a rychle nastoupila Uinava.
Vzhledem k jeho povahovym vlastnostem a nechuti pracovat pro $kolu byla domaci
priprava na vyuku pro rodice velmi naro¢na. Doporucované piestavky béhem chlapcovy
pripravy musely byt zcela zruseny. Tento bézné doporu¢ovany postup byl nevyhovujici,
dité se po prestdvce odmitalo vratit k praci. Z tohoto diivodu rodice zavedli jiny zptsob

relaxace. Jakmile se u chlapce objevily znamky tUnavy nebo nesoustfedéni, bylo mu

podéano piti nebo kousek ovoce. Tento nenapadny zptisob prestavek byl vyhovujici.
Shrnuti obdobi nastupu do prvni tiidy

Prvni ro¢nik chlapec ukon¢il bez individualniho planu vzdélavani. Znalosti
a dovednosti v ¢eském jazyce a v matematice byly na nizsi Girovni. VSeobecné znalosti

byly naopak na vys§i urovni.

Zdravotni stav se vtomto obdobi pomalu zhorSoval. Zékladni projevy primarni
diagnozy chlapce se objevovaly velmi Casto. Samostatnd mobilita a sebeobsluha nebyly

vazné dotceny.
6.5.2. Obdobi 2. a 3. ro¢niku zakladni Skoly
Charakteristika ditéte

Chlapec byl v tomto obdobi vesely a kamaradsky. Ptirozené piijimal oslabeni sily

V dolnich konéetinach.
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Zdravotni stav

V pribéhu druhého a tfetitho ro¢niku byly projevy primérni diagné6zy DMD/BMD
jasn¢ patrné. Jednalo se hlavné o drzeni téla (lorddza), potieba odpocinku pii chiizi
a dalsich manualnich aktivitach je zvySena. Vztyk ze sedu byl pres stranu. Vztyk
z ptedklonu byl pomoci tzv. myopatického Splhu. U ditéte bolest svalii dolnich koncetin
nastupuje cCastéji. Stejné castéji nastupuje i unava. Ve Skole se unava projevuje
predevsim castou zmeénou nalad. Na ty musi pedagogové i vychovatelé¢ reagovat
zménou jejich chovéani a komunikace. Na piesuny mezi Skolami nebo prochdzky mimo
budovy je u chlapce nutny kocarek. Sebeobsluha odpovidala veéku, bylo viditelné
zpomaleni tempa vSech Cinnosti. K ziskdni novych sil stacil kratky odpocinek nebo
potfeba vyrovnat se ostatnim détem ve tfidé. Ve vyjimecnych piipadech se ptetizeni
organismu projevilo Unavovym kolapsem (zvySend dechovd a tepovad frekvence

a okamzita potteba spanku).

Lékari rodicim chlapce doporucovali zajisténi mechanického invalidniho voziku.
Tento navrh rodi¢e zamitli. Hrozil rychlej§i nastup ztraty chize v piipadé Cast&jsiho

uzivani invalidniho voziku. Chlapec na ptesuny pouzival i nadale kocarek.

Chlapec pravidelné jednou ro¢né podstoupil 1é€ebnou lazetiskou péci v Janskych

Laznich. Tato péfe mu pomahala k udrzeni fyzické a psychické kondice.
Medikace

UZivani potravinovych doplikll a vitamind (vitamin E, vitamin C, vitamin B,

Koenzym Q10, Magne B6).
Skolni dovednosti
Grafomotorika

V prubéhu druhého roc¢niku chlapec jeste stale sam psal. Pfednostné pouzival velké
htlkové pismo. Psaci pismo bylo pro néj vice narocné, uzival jej jen v pisance.
V pribéhu tietiho roéniku psal s dopomoci druhé osoby. Cast psal on sam, ast asistent

ve Skole nebo rodi¢e doma.
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Omezeni psaného projevu mélo vliv na zvladnuti gramatickych jevi v ¢eském

jazyce.
Soustiredéni

Pokud chlapec nebyl unaveny, bylo jeho soustfedéni na zadany tkol v normé. Pokud
nastupovala unava nebo pocit neuspéchu béhem vyuky, bylo soustfedéni se na zadanou

préci oslabeno.
PInéni Skolnich povinnosti a domaci priprava

Doméci ptfiprava na vyuku byla v obdobi druhého a tfetiho ro¢niku velmi narocna,
hlavné pro ¢leny jeho rodiny. Pocit netspéchu si ptinesl ze Skoly, z tohoto divodu
nechtél na domaci piipravé pracovat. Pocit neuspéSnosti byl umocnén zjisténymi
specifickymi poruchami uceni. Jednalo se hlavné o dysortografii a dyslexii v¢etné

oslabeni sluchovych percepci.

Druhy ro¢nik ukoncil s velkym opoZzdénim v hlavnich pfedmétech. V ¢eském jazyce
Casové opozdéni ve vyuce bylo vrozsahu 5 mésich proti SVP, v matematice az

6 mé&sicti proti SVP.

Na zacatku tfettho ro¢niku bylo na zakladé¢ pozadavkd rodi¢l provedeno
psychologické vysetieni. Na zaklad¢ vySetfeni psychologem a specialnim pedagogem
byla stanovena diagnoza: dysortografie a dyslexie. V ¢eském jazyce a v matematice byl
chlapec vyucCovan na zdklad€¢ individudlniho vzdélavaciho planu. Pozdéji byl

individuélni vzdélavaci plan roz§iren i na anglicky jazyk.

Kombinaci intenzivni domaci pfipravy s rodi¢i, individudlnich hodin se specidlnim
pedagogem a praci podle individualniho vzdélavaciho planu ve vyucovani se nedostatky

V hlavnich vyucovacich ptedmétech zlepsily.

Na konci tfetiho ro¢niku bylo opozdéni v Ceském jazyce odstranéno a chlapec

pracoval plné se svoji tfidou. U¢ivo matematiky bylo jesté stale rozloZeno a vyuka byla

o 24
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Shrnuti

Na konci tietiho ro¢niku byly projevy primérni diagnoézy viditelné, sekundarni

projevy onemocnéni velmi ¢asto narusovaly jeho pohodli, Skolni praci i chovani k okoli.

Tteti rocnik chlapec ukoncil s individudlnim vzdélavacim pldnem v Ceském jazyce,
matematice a anglickém jazyce. Ve vyuce byly dale zohlednovany chlapcovy

individualni potieby dopomoci asistenta pedagoga a osobni asistence.
6.5.3. Obdobi 4. a 5. ro¢niku zakladni Skoly
Charakteristika ditéte

Na zacatku c¢tvrtého ro¢niku byl viditelny postup nemoci. Chlapec byl stéle
veselym, komunikativnim a vyhledaval spole¢nost svych kamaradd. Nastup progrese
nemoci byl zjevny nejen u dolnich koncetin, ale i1 lehce u hornich koncetin. V pribehu
&tvrtého roéniku z déivodu $kolniho vyletu do Recka zadal chlapec stiidavé pouzivat

kocarek a invalidni vozik.

Ve skolnich dovednostech bylo viditelné dozrani. Chlapec se vice t¢Sil do Skoly
a i jeho domaci ptiprava byla na odpovidajici urovni. Stejné tak byl viditelny posun i ve

Skolni préci.

Z mimoskolnich aktivit vyhledaval hlavn¢ vodni aktivity. NadnaSeni vodou chlapci
ulehcovalo pohyb a umoznilo mu odsunout télesnd oslabeni mimo realitu. Z dalSich
aktivit vyhledaval navstévu kina, sledovani filmi se sci-fi tématikou (Star Trek,

Hvézdna brana, Star Wars) a vzdélavaci porady s ptirodopisnou a kosmickou tematikou.
Zdravotni stav

Na zacatku ¢tvrtého ro¢niku byl zdravotni stav uspokojivy s ohledem na primarni
diagnozu. Schopnost samostatné chiize odpovidala vzdalenosti cca 50 — 100 m bez
odpocinku. Byly nutné Castéjsi prestavky. Chlapec vyhledaval cilené znamé prostiedi,
vV némz mél naucenou cestu, a diky zndmému prostiedi planoval odpocinek tak, ze

nezndmy pozorovatel tyto pfestavky nezaznamenal. Zkraceni Achillovych Slach bylo
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viditelné na levé dolni koncetin€é, pravd byla v normé. Toto zkraceni chlapce

neomezovalo v chuzi.

Vertikalizace ze sedu nebo lehu byla mozna pouze pomoci myopatického $plhu.
V piipadé prilis mékkého seddku, napi. vertikalizace ze sedu probihala s velkymi

obtizemi, n€kdy byla nutna lehkd dopomoc.

Otaceni v lehu zvladal bez dopomoci. Bylo zjevné, ze bfisni svaly jsou jiz oslabené
a otaceni bylo pro chlapce namahavé. Dopomoc pii no¢nim otaceni na lizku nebyla
nutnd. Bylo nutné dbét na leh¢i lizkoviny, aby chlapce v noci pfili§ netizily a nebranily
Vv pohybu. Lezeni po ¢tyfech byl jesté schopen, ale jen na velmi kratkou vzdélenost a ve

velmi pomalém tempu.

Zmeéna byla patrnd i u hornich koncetin. Bylo nutné u chlapce hlidat vdhu bfemen,
ktera zdvihal. Bez dopomoci zvladl sam otevfit lahev s pitim (pouziti otvirdku na PET
lahve), nezvladl zdvihnout naplnénou PET lahev o objemu 1,5 1 (I&hev o objemu 0,7 |
zvladl bez dopomoci). Sebeobsluhu pfi jidle zvladal bez dopomoci, vyhledaval ptibory

a nadobi vyrobené z plastu nebo odlehcenych kovovych materiald.

V pribéhu ctvrtého rocniku chlapec stfidav€é pouzival kocarek a mechanicky
invalidni vozik. V dasledku toho byla patrna zména v kvalité chiize. Chlapec pfirozené
vyhledéaval invalidni vozik, a tim se velmi oslabovala schopnost chiize. Na zacatku
patého ro¢niku byl chlapec zcela upoutan na vozik se zbytky chiize. Tyto zbytky chiize
mu umoziovaly pfesuny na velmi kratkou vzdéalenost cca 2-3 kroky, schopnost stani pti
konani osobni hygieny. V pololeti patého ro¢niku chlapec ztratil i tyto zbytky chiize

vcetné samostatného stoje bez opory.

Tuto vaznou zménu zdravotniho stavu chlapec zvladl velmi dobie. V jeho chovani
nebyla viditelnd psychicka zatéz. Ptirozené tuto zménu ve svém Zzivoté piijal timto

¢

zpusobem: ,,...kdyZz jsem jest¢ chodil...“ nebo ,, ...to jsem jest¢ chodil...
K bezproblémovému pfijeti tak vazného zhorSeni zdravotniho stavu jist¢ pomohl
diivéjsi vhodny vybér zakladni Skoly rodi¢i chlapce. V disledku spravné volby Skoly
nemusel chlapec ménit §kolu, kamarady, pedagogy a vychovatele. Tato skute¢nost méla

kladny vliv na pfijeti zhorSeného zdravotniho stavu.
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Medikace

Uzivani potravinovych dopliikii a vitamini (vitamin E, vitamin C, vitamin B,
Koenzym Q10, Magne B6). Na zacatku ¢tvrtého ro¢niku byl I¢kati piredepsan kortikoid

Prednison. Tento 1ék ma vliv na prodlouZeni chtize az o dva roky.

Jednim z vedlejSich u¢inkG tohoto Iéku je téZce kontrolovatelny nartist vahy
Vv dtsledku zvySeného zadrzeni vody v téle a zvySené potieby piijmu potravy. Piestoze
se chlapec za pomoci rodiny i Skoly velmi snazil, nariistu télesné hmotnosti nezabranil

(cca 10 kg). Nartst hmotnosti chlapce kupodivu trapil vice nez ztrata chuize.
Skolni dovednosti
Grafomotorika

V pribéhu ctvrtého a patého ro¢niku chlapec psal velmi maélo. Graficka stranka
pisma byla hor$i kvality, pouzival pouze hilkové pismo. Pisemny projev zvladl
v rozsahu nékolika slov. Cel¢ véty byly pro dit¢ velmi vysilujici. Ve Skole vyuzival

pomoci asistenta pedagoga a doma pomoci matky.
Soustiedéni a inava

Soustfedéni bylo v normé. Se zhorSenim zdravotniho stavu se Casto objevovala
unava. Ve Skole byla tinava kompenzovana polohovanim ve tfidé, dopomoci spoluzaku

pti cilené ¢innosti, dopomoci asistenta pedagoga nebo upravou zadané prace.

Doméci ptiprava se pfizplisobovala momentdlnimu zdravotnimu a psychickému

stavu ditécte.
Plnéni Skolnich povinnosti a domaci pfiprava

Na zacatku ctvrtého roéniku mél chlapec stale individudlni vzdélavaci plan ve tfech

pfedmétech: Cesky jazyk, anglicky jazyk a matematika.

V Ceském a anglickém jazyce pracoval spolecné se svymi spoluzdky a byl

zohledniovan jeho aktudlni zdravotni a psychicky stav. Prace v ¢eském jazyce byla
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ovlivnéna dysortografii. V disledku dyslexie chlapec nechtél ¢ist knihy, daval prednost

poslechu ¢etby druhé osoby.

V matematice pracoval individudlné podle jiné ucebnice nez zbytek tfidy. Jednou
tydné pracoval individualné se specialnim pedagogem. Tento postup v matematice
pomohl Kk dosazeni stejnych znalosti jako u zbytku tfidy. Na konci patého roc¢niku

chlapcovy znalosti v matematice odpovidaly pozadavkiim $kolniho vzdélavaciho planu.

Domaci piiprava nyni pro chlapce neptedstavovala tak velkou zatéz. Diky odborné
péci specialniho pedagoga, Skolniho psychologa a rodi¢i byla chlapcova oslabeni
kompenzovana a chlapec jiz nemél pocit neuspéchu. Tato skute¢nost se kladné projevila

na chlapcové postoji ke skole.
Shrnuti

V pribéhu ctvrtého a patého ro¢niku doslo u chlapce k velkym zménam. Ve Skolni
praci doslo k velkému posunu. V Ceském jazyce, anglickém jazyce a v matematice

chlapec dohnal skluz proti Skolnimu vzdélavacimu planu.

Po zdravotni strance doSlo ke zhorSeni zdravotniho stavu, respektive ke ztraté
mobility dolnich koncetin a oslabeni hornich koncetin. Od patého ro¢niku je chlapec
odkdzan pouze na mechanicky invalidni vozik a v mnoha aspektech odkazan na

dopomoc druh¢ osoby.
6.5.4. Prechod na druhy stupeii specialni zakladni Skoly
Charakteristika ditéte

Ptechod na druhy stupen zékladni Skoly nebyl pro chlapce Zadnou zatézi. Pani

ucitelka byla velmi chapava a mezi zéky oblibena.

Chlapec se doposud se svym postizenim vyrovnal relativné dobie. V pribchu
Sestého a hlavné sedmého ro¢niku se Casto objevuje smutek i vztek nad prohlubujici se
télesnou nemohoucnosti a v jistém ohledu i na zvysujici se zavislost na druhé osobé.
Velmi casto se zlobi na védecké pracovniky, ktefi pracuji na objeveni Iéku na jeho

nemoc. Ve smutku nad svou nemoci je obvinuje, ze nepracuji dostatecné rychle.
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V tomto obdobi si ¢asto klade otazky, co bude dal, jaké si vybere budouci povolani,
zajimé se, zda bude n¢kdy fidit automobil sam apod. V disledku téchto otazek je
chlapec Casto naladovy a smutny. Doposud chlapec svoji nemoc zvladal velmi dobfe,

S nastupujici pubertou a zhorSujicim se zdravotnim stavem se objevuji negativni reakce.

Chlapec nerad opousti sviij domov nebo Skolni prostfedi. Tuto potfebu obhajuje tim,
ze mu vadi, ze se ostatni lidé na n¢j divaji. Pohledy déti mu nevadi, ale pohledy
dospélych lidi ho velmi obtézuji a zplsobuji mu smutek na dusi. Pokud se druhym
osobam podaii chlapce dostat mimo jeho domov nebo Skolu, akci si obvykle velmi
dobfe uzije a dlouho na ni vzpomind. Jen je dilezité piekonat pocateéni nechut’ opustit

znamé prostiedi.

Chlapec v pololeti Sestého ro¢niku ziskal elektricky invalidni vozik. Pro chlapce to
byl velmi dilezity moment. Elektrickym invalidnim vozikem ziskal ztracenou

samostatnost, nebyl jiz odkazany na odvoz druhou osobou.

V disledku téchto rychle se ménicich ndlad je péfe o chlapce pro vSechny
se diva na filmy v televizi, hraje hry na pocitac¢i nebo mobilnim telefonu. V televizi
nejradéji sleduje piirodovédné a technické potady. Pokud mu to sila v rukou dovoli,
stavi si s Lego kostkami. Ze sportovnich aktivit stale pfetrvava zdjem o plavani. Tomuto
zajmu se prizpusobuji i vychovatelé ve Skolnim klubu. Jednou za tyden berou chlapce
na plavani do Skolniho bazénu. Tato aktivita je sice vysilujici, ale je velmi potiebnd pro
zdravy vyvoj chlapce. K dalS$im klubovym aktivitdm, které chlapec s potéSenim
vyhledava, je krouzek vatfeni. Zde, pod vedenim vychovatelii, zaziva pocit dilezitosti

a schopnosti samostatné prace.
Zdravotni stav ditéte

Pfi nastupu na druhy stupen je chlapec odkédzany na mechanicky invalidni vozik.
Pohyb na mechanickém invalidnim voziku byl pro chlapce velmi néaro¢ny. Horni
koncetiny vykazuji v tomto obdobi ztratu sily a chlapec se na ném nemohl pohybovat.
Pro jeho vétsi pohodli a samoobsluhu ziskal od zdravotni pojistovny elektricky

invalidni vozik.
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Dolni koncetiny jiz nedovoluji jakykoliv pohyb. Posunuti nohou na voziku chlapec
také nezvlada bez dopomoci. Nocni otaceni v posteli je mozné pouze za pomoci druhé
osoby. Rodice chlapce chodi otacet asi 3-4krat za noc a piikryvka musela byt nahrazena
lehéim typem piikryvky. V dasledku nepouzivani dolnich koncetin dochazi k deformaci
chodidel. Jsou zkraceny Achillovy Slachy a podkolenni Slachy. Aby tyto deformace
nepokracovaly a bylo mozné chlapci nazout boty, pouziva plastové ortézy na dolni ¢ast

dolnich koncetin.

Osobni hygienu a oblékéni jiz nezvlada, je nutnd neustdld dopomoc druhé osoby.
Dopomoc v plném rozsahu je nutna i u ptijmu potravy. Chlapec pouziva pouze plastové
nadobi a piibory. Piijem tekutin zvlada pouze brckem nebo z malé lahvicky s pitkem.
Dité nezvlada tak jednoduché ukony jako je poSkrabani se na obliceji nebo ve vlasech,
zdvihnuti hornich koncetin do trovné obliceje chlapec jiz nezvlada. Ruce zvladda
posouvat pouze po podlozZce, zvlada tedy praci s tuzkou, ale psani jen v rozsahu cca 4-5

slov.
Medikace

Na zacatku Sestého ro¢niku je chlapec bez medikace. Byly doporuceny bézné davky

Vigantolu (vitamin D).
Skolni dovednosti a doméci p¥iprava

Na druhém stupni zakladni Skoly si chlapec vede velmi dobie. S velkou radosti
pfijal nové predméty (ptirodopis, fyzika, d€jepis i zemé&pis). V nich miiZze prokazat sviij

zajem o ptirodovédné obory.

V Ceském jazyce chlapci nejvice vadi, Ze musi Cist knihy, které jsou soucdsti
Ctenafské gramotnosti. Pfestoze si smi vybrat sam, které knihy bude Cist, tuto Cast

vyuky velmi usilovné odmita.

Domaci ptiprava na druhém stupni zaznamenala velké zmény. Béhem tydne je méné
domécich ukoli nez ptes vikend. Tento zplisob chlapci velmi vyhovuje. Nema pocit tak

velkého tlaku, piestoze s plnénim kol nejsou zZadné obtize. Chlapec si musi spravné

54



rozlozit ptipravu vzhledem k Casté tinavé. Také je nutné pracovat s jeho ¢astou zménou

nalad.
Shrnuti

Pfi vstupu na druhy stupen byla chlapcova primarni diagn6za DMD/BMD
Vv pokro¢ilém stadiu, tzn. dolni koncetiny bez samostatné hybnosti. Z tohoto diivodu byl
chlapec odkazan na invalidni vozik. Horni koncetiny mély omezenou hybnost v rozsahu
zdvihu smérem vzhiru. Chlapec byl pfi vstupu na druhy stupen zcela zavisly na

dopomoci druhé osoby.

V tomto obdobi dochazi u chlapce k uvédomeéni si zadvaznosti své nemoci a potieby
dopomoci druhé osoby. Casto si klade otazky, jak bude nemoc postupovat, jak se bude
jeho budoucnost vyvijet 1 s ohledem na budouci povolani a podobné. Objevuje se plac
nad jeho nemohoucnosti a nad tim, Ze je na svété zbyteny. Rodice chlapci trpélivé
vysvétluji, ze jeho udeél je ukazat druhym lidem, ze i s vAZnym onemocnénim se da zit
a zapojit se do spolecnosti. Rodi¢e vzdy chlapci zdlirazni, Ze jenom diky nému a péci
0 jeho potieby se jeho matka vénuje ucitelstvi a pé¢i o déti se specialnimi potfebami.
V soucasné dobé toto chlapci pomahd brat nemoc s ulehcenim. Z psychologického
hlediska nebyl rodi¢i sezndmen s progndézou jeho nemoci. Rodi¢e chlapci objasnili, ze
s ohledem na jeho nemoc bude jisté Zit kratsi dobu nez jeho bratr. O dalSich aspektech
progrese nemoci Schlapcem nehovofili. Podle dostupnych informaci se da

predpokladat, Ze chlapec dalsi detaily k jeho nemoci nezjiSt'oval.

Ve skolni préci se chlapec vyrovnal se svymi oslabenimi. Vzhledem k jeho doméci
ptiprave, individualnimu vzdélavacimu planu a péci odbornikti ve Skole zvlada chlapec

vyuku dle Skolniho vzdélavaciho planu.
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7 RODINA DITSTE S DMD/BMD

7.1. Charakteristika rodiny
Uzka rodina

Chlapec vyrasta v uplné rodiné. Otec (46), matka (43), bratr (15). Rodina zije

v rodinném domé (upraveny pro potieby nemocného ditéte) 20 km od Prahy.
Sirsi rodina

Rodina z otcovy strany zije v Praze (babicka, sestra, Svagr, 2 synovci). Babicka zije
V patém patie ¢inzovniho domu bez vytahu. Rodina sestry z otcovy strany Zije v druhém
patfe ¢inzovniho domu bez vytahu. Rodina z mat€iny strany zije u Slavkova u Brna
(babicka, sestra, Svagr, 2 synovci). Babicka zije v bariérovém rodinném dom¢. Rodina

sestry z matciny strany Zije v bezbariérovém rodinném domé.
Vztahy v rodiné

Vztahy v 0zké rodin€ jsou harmonické, pratelské a chapavé. Oba rodice pftijali
genetické onemocnéni svého syna jako skuteCnost, kterd se stala, a od zacatku v tomto
duchu vychovavaji oba své syny. V péci o své syny se snazi nezanedbdvat i svého
starSitho syna. Uvédomuyji si, Ze star$i syn ma své specifické poteby a neni jeho vinou,
ze mladsi dit€ jeho rodict je nevylécitelné nemocné. Rodice se svymi syny jednaji vzdy
na rovinu, jednaji s nimi jako s jedinci, jejichz nazor je zajima a je pro né dulezity.
Vedou je k zodpovédnosti za svij vlastni zivot bez ohledu na jeho kvalitu. Na zakladé
aktualniho vyvoje a chovani obou synti 1ze fici, Ze jejich vychova a laskyplné péce byla

péce dobra.

Bratriiv vztah k nemocnému chlapci je pékny. Piestoze jde o pekny vztah dvou
sourozencl, ma nyni bratr pocit, Ze nema bratra partdka. Je to zplisobeno nckolika
skutecnostmi. Jednak jsou ve velmi citlivém obdobi, které sourozenci prozivaji. Oba
chlapci jsou v puberté, tedy ve véku 15 a 12 let. To je velmi citlivé obdobi i mezi
zdravymi sourozenci, kdy kazdy ma zcela odliSné zajmy. Dalsi dileZitou skute¢nosti je,

ze nemocny chlapec nemiize vykonavat stejné aktivity jako jeho starsi bratr. VSechny
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aktivity dospivajicich chlapct nejsou pro dité se svalovym postizenim mozné (jizda na
kole, jizda na motorce, vodni tobogany apod.). Bratr se za viditelné postizeni
sourozence vubec nestydi, nema problém o tom s kamarady hovofit. Je si védom toho,
Ze tato nechténa zivotni zkuSenost ma jisté kladny vliv na jeho zivotni postoje, mentalni
rozvoj a vnimani socidlnich vztahii ve spole¢nosti. Je si védom i toho, ze diky bratrové
nemoci potkal velké mnozstvi zajimavych lidi a lidskych vlastnosti nebo postojt, které
jeho vrstevnici obvykle nepotkdvaji. Piiznava, ze by se téchto zkusSenosti rad vzdal ve

prospéch zdravi jeho mladsiho sourozence.

Vztahy v $ir§im rodinném kruhu byly plné funkéni do chlapcovych 5 let. V té dobé
doslo k nazorovému nedorozuméni s babi¢kou z otcovy strany. Od té doby babicka
s rodinou chlapce nekomunikuje a svého nemocného vnuka nevidéla a ani jinak zajem

neprojevila (chlapcova bratra nékolikrat vidéla, ale na jeho zdravi se neptala).

Rodice predpokladaji, ze nezajem je reakci na zhorsSujici se zdravotni stav chlapce.
Chlapce nezajem z babi¢¢iny strany velmi trapi. V mlad$im veku se Casto ptal, pro¢ ho
babicka nema rada. Rodice chlapci vzdy vysvétlili, Ze ho babicka ma rada, ze nezdjem
Z jeji strany je zpusoben nepochopenim se dospélych lidi. V soucasné dobé se na

babicku z otcovy strany nepta.

Rodina otcovy sestry se o chlapce vzdy zajimala. Jeho nemoc brala ptirozeng,
chlapci se vénovala. Pred 4 roky vztahy pon€kud ochladly. Rodi¢e se domnivaji, Ze
situace je zplsobena nariistem pracovnich povinnosti ze strany této ¢asti rodiny. Tento
stav je dale ovlivnén bariérovym bydlenim rodiny. K setkani muize tedy dojit jen
vV rodinném domé chlapce. Coz mize byt Casoveé narocné pro rodinu tety a stryce. Jejich
déti se s rodinou nemocného chlapce Casto setkavaji. Vztahy mezi bratranci jsou velmi
pratelské a chapavé. Bratranci chlapcovu nemoc berou jako pfirozenou zélezitost.

S existenci nemoci byli seznameni v utlém véku.

Rodina matiny sestry se o chlapce vzdy zajimala. Rodiny se pravidelné
navstévovaly. Ve véku chlapcovych 6 let doslo k nékolika neStastnym udélostem
Vv rodiné, které zapfi€inily ochlazeni vztahl. V tomto obdobi zemftel chlapctiv dédecek,
v disledku dédickych zélezitosti se rodina nepochopila. Ve stejném Case se zhorSoval

chlapcuv zdravotni stav a rodi¢e omezili navstévy v rodin€. Babi¢ka do chlapcovy
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rodiny jezdila velmi malo. Teta s rodinou nejezdila viibec. Pfirozené se tak vztahy mezi

rodinami velmi oslabily.

V soucasné¢ dob¢ babicka piijede vzdy, je-li potieba pomoci s hlidanim chlapce
v disledku vir6z nebo podobnych onemocnéni. Babicka zvlada pouze dohled a zajisténi
zakladnich hygienickych a stravovacich potfeb. Fyzickou manipulaci s chlapcem jiz
nezvlada. Je vSak jedind pfibuzna, kterda miiZze rodi¢im chlapce pomoci. Jinak se

0 veskerou péci o chlapce s télesnym postizenim staraji vyhradné sami.
Rodina a okoli

Chlapcova rodina ma hodné pratel, ktefi je ¢asto navstévuji. VSichni chlapcovu
nemoc piijimaji pfirozené¢ a zdjem o n¢j je také velmi pfirozeny. VétSina rodinnych
znamych jsou rodie déti s détskou mozkovou obrnou. Chlapcova nemoc tedy neni

zatézi na pratelskych vztazich.

Kolegové rodic¢t jsou také velmi chapavi a chlapcovu nemoc berou velmi pfirozené.

O chlapce jevi velky zajem a vzdy se mu snazi udélat radost nebo ho jinak povzbudit.
7.2. Pozitivni zkuSenosti s péci o dité s DMD/BMD

Rodice ditéte uvadi, Ze 1 pfes nechténé postiZeni jejich syna lze najit 1 pozitiva. Diky
péci o dité se potkali 1 sjinymi lidmi s postizenim a lidmi, ktefi peCuji o jedince
s postizenim. Potkali spoustu lidi, ktefi je pozitivné ovlivnili, pfestoZze museli pracovat
se svym vlastnim oslabenim. Osudy takovych lidi jim pomahaly piekonat sviij vlastni

smutek nad osudem jejich syna.

Postizeni v rodin€ jim umoznilo zaZit situace, které by je jinak minuly. Matka m¢la
moznost pracovat pro Nadaci Jedlickova tustavu. Pravidelné setkdvani s prateli
S postizenim v lécebné v Janskych laznich pomohlo matce pii zméné zaméstnani (pozici
ucetni vymenila za pozici asistenta pedagoga a pozdé€ji specialniho pedagoga). Otec
mohl vyuzit své technické vzdélani a technicky vylepSit kompenzacni pomiicky véetné

invalidniho voziku.
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V neposledni fadé postizeni chlapce mélo velky vliv na vztahy v roding. Uzka

rodina chlapce se velmi sblizila.
7.3. Negativni zkuSenosti z péce o dit¢ DMD/BMD

Velkou negativni zkuSenosti je genetické onemocnéni tak malého ditéte. Je pro
rodice vzdy velmi naro¢né sledovat, jak dité ztraci vSechny schopnosti a dovednosti,
kter¢ jiz ziskalo. Po psychické strance je velmi narocné vstfebat vSechny tyto télesné

ztraty a pritom zlstat veselym a povzbuzujicim rodi¢em.

Dalsi velmi naro¢nou zkuSenosti je myslet pii naroéné¢ péci na vyrovnany vyvoj

starSiho zdravého syna.
7.4. Péce rodiny v prvnim roce Zivota

V prvnim roce chlapcova zivota nikdo netusil, jak zdvazné onemocnéni od své

matky chlapec ziskal.

Péce o dité¢ probihala standardné. Lehké komplikace ve zdravotnim stavu ditéte
(odmitani matetfského mléka, padani hlavicky nebo téla na levou stranu pii pohybu,
pozdni a nespravné lezeni, pozdni sezeni, pozdni vertikalizace, pozdni verbalni projev)
byly 1 Iékafti pfipisovany komplikacim pii a po porodu (obtoceny pupecnik kolem krku,

novorozeneckd zloutenka).
7.5. Péce rodiny v predskolnim obdobi

Na zéklad¢ Castych respiracnich onemocnéni byla chlapci ve 14. mésici véku
provedena adenotomie (odstranéni nosni mandle). V rdmci pfedoperacnich vySetfeni
byla chlapci zjiSté€na a potvrzena diagnoza progresivni DMD/BMD. Nésledna geneticka
vysetieni v rodiné matky 1 otce potvrdila, ze prvni geneticka mutace nastala jiz u matky
ditéte a Ze ona je jedind prenaSecka této nemoci. Dale bylo potvrzeno, ze chlapec je

jediny nemocny touto geneticky podminénou nemoci.

Pro spravné pochopeni postojli rodicti v pé€i o nemocného chlapce je nutné uvést

vaznou situaci v prubéhu druhého téhotenstvi. Screening provedeny v 16. tydnu
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téhotenstvi vykazal rizikové markry plodu (Downliv syndrom). DalSi geneticka
(aminocentéza) a sonograficka vySetfeni plodu onemocnéni nepotvrdila. Z odebrané
plodové vody byly provedeny pouze testy na prokazani, respektive vylou¢eni Downova
syndromu. Pokud by genetici méli informaci o matciné ptrenase€stvi, mohli provést
pottebné testy a doporucit ukonceni téhotenstvi. Bohuzel ani matka, ani lékafi tuto

informaci neméli.

V dobé provadéni nutnych vySetfeni matka zhlédla televizni reportaz o détech
se svalovou dystrofii. Pofad ji velmi zaujal, ale béhem kratké doby na né&j zapomnéla.
Zbytek tehotenstvi probihalo bez dal§ich komplikaci. Kdyz se v 1. roce veéku ditéte
rodi¢e dovédéli konecnou diagnozu, vidéla matka tuto reportaz v televizi znovu.
Prestoze to vypadd velmi nevédecky, tato nahoda matce pomohla s novou
a neptijemnou skutecnosti se vyrovnat. Diky této nahod€ matka 1épe pfijala informaci
0 nevylécitelné geneticky podminéné nemoci a 1épe zvladla obdobi vyrovnani se

s nemoci ditéte.
7.6. Postoje rodic¢i v dobé zjisténi nemoci ditéte
Obdobi stanoveni diagnozy

Prvni podezieni, Ze né€co neni v potadku, vznesl pediatr ve 14. mésici Zivota ditéte
(rok 2003). ZvySené jaterni testy v predopera¢nim vySetfeni ho navedly na svalové
onemocnéni (v té dobé jiz mél ve své péci pacienta se stejnou diagndzou), doporucil
dalsi potiebné vySetieni (keratenkindzu). Laboratorni testy prokazaly diagnézu
DMD/BMD. Rodice byli poslani na oddéleni metabolickych poruch (Prof. MUDr. Jifi
Zeman, DrSc., Klinika détského a dorostového lékaistvi 1. LF UK a VFN v Praze).

Profesor provedl v§echna potfebna vySetfeni a podezieni pediatra potvrdil.

Profesor Zeman rodice stroze seznamil s diagnézou a s jejim pribéhem. Rodicim
nenabidl zadné podpiirné kroky. Nedoporucil pravidelnou rehabilitaci, lazeniskou péci,
ranou péci. V pravidelnych intervalech provadél kontrolni vySetfeni. Rodi¢im jen
stroze oznamil, jak se hodnoty jaternich testll zvySuji, Ze situace neni dobra. Dokonce
matku vydé&sil, kdyz oznacil za ptenaSeCku také jeji sestru (v t€ dobé v 5. mésici

téhotenstvi). Navstévy u profesora Zemana byly pro rodice, hlavné pro matku, velmi
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stresujici a znepokojivé. V zadném piipadé se rodi¢e nesetkali s chapavym postupem

a porozuménim.

V tento moment velmi pomohla teta z otcovy strany (povolanim zdravotni sestra),
doporucila rodicim doc. MUDr. Milusi Havlovou, CSc., détskou neurolozku
se specializaci na progresivni nervosvalova onemocnéni. K doc. MUDr. Havlové rodice
s ditétem presli ve 2. roce v€ku. Tato zména lékate byla pro chlapce a hlavné pro matku
velmi prospésnd. Lékatrka provedla kontrolni vySetfeni, ktera prokazala zhorSujici se
jaterni testy. lhned rodi¢im diirazné¢ doporucila lazenskou péci, rehabilitacni péci

a podptrnou medikaci (vitamin E, koenzym Q10, encefabol).

Zména lékafe znamenala pro rodinu chlapce velmi uklidiiujici zménu. Nasli

chapavého ¢loveéka s ochotou pomoci a povzbudit.
Postoje matky

Kone¢na diagnoza byla pro matku velmi smutnym okamzikem. S ohledem na
geneticky podminénou diagnézu matka nehledala pomoc u zadnych IéCitelt. Byla si
védoma toho, Ze pomoc miize pfijit jen od védecké obce (v roce 2003 byl rozlustén

lidsky genom — nadéje pro pacienty s genetickym onemocnénim).

Matka byla zasazena zdrcujici zpravou, ze nevédomky svému ditéti predala
nevylécitelnou a smrtelnou nemoc. V této dobé ji byl velkou oporou otec ditéte.
Pochopeni ze strany partnera bylo velkou pomoci. Oba rodice se dohodli, Zze budou
délat vSechny kroky pro to, aby jejich mladSi syn i pies fatdlni diagnoézu prozil
plnohodnotny Zivot v maximalni mozné mife. Dohodli se, Ze je potieba jit dal

i S ohledem na star$iho zdravého syna (neni jeho vina, Ze je bratr nemocny).

Ve véku 2 let byly u chlapce zjistény ptiznaky opozdéného vyvoje (opozdény vyvoj
fe¢i, opozdény motoricky vyvoj). Nebylo uréeno, zda vlivem opozdéného
psychomotorického vyvoje, nebo pod vlivem nervosvalového onemocnéni. Matka
se vV tomto obdobi soustiedila na podporu opozdéné¢ho vyvoje. Vzhledem k tomu, ze
matka neméla informace o existenci rehabilitacnich center nebo center rané péce, bylo
velmi slozité najit pomoc odbornych pracovnikl. Velmi ptinosny byl lazensky 1é¢ebny

pobyt v Janskych Laznich.

61



Béhem lazenského 1é¢ebného pobytu byla matka sezndmena s cilenou rehabilitaéni
péci, logopedickou péci i1 se systémem penézité pomoci o osobu blizkou. Tyto dilezité
informace se matka dovédéla nikoliv od odbornych pracovniki, ale od jinych rodict

V lazenském zafizeni.

Matka se v tomto obdobi starala o oba syny a rodinu, ale také pracovala na plny
pracovni uvazek jako Ucetni. Pfi tomto plném nasazeni Cinila vSechny kroky pro
odvraceni psychomotorického opozdéni a pravidelné s nemocnym synem rehabilitovala

za Uc¢elem udrzeni fyzické kondice.
Postoje otce

Otec ditéte prijal zpravu o uréené diagnoze jako skutecnost, kterd plati. Na zaklade
vSech vySetfeni pochopil, Ze neni mozné urcenou diagnézu zvratit. Pochopil, ze jedina
pomoc je mozna z védeckych kruhii, pokud se védclim podaii najit 1ék. S matkou ditéte
se dohodli, ze vychova bude odpovidat tomu, aby chlapec prozil pokud mozno normalni
zivot. Dohodli se, ze ve vychoveé budou brat ohledy na primarni diagnézu, ale jinak ve

vychove budou postupovat jako u zdravého syna.

V obdobi pfedSkolniho vzdélavani otec vlastnil vyrobni a obchodni spole¢nost na
vyrobu vytaht a jinych zdvihacich zatizeni. Byl pracovné velmi exponovan, hlavni ¢ast
vychovy synii byla na matce. I pies velké pracovni nasazeni se rodiné vénoval

a partnerku podporoval.

Otec se snazil zjistit co nejvice informaci k primérni diagnéze. Pravidelné sledoval
webové stranky Parent projekt. Zde byly zvefejiovany nejnovéjsi informace
k DMD/BMD v¢etné vyzkumnych zaleZitosti pii objevovani léku. Matka nebyla

schopna tyto zalezitosti sledovat, byly pro ni z psychického pohledu velmi narocné.
Shrnuti postoji rodi¢a ke zdravotnimu stavu syna

Rodi¢e vzali vaznou diagnozu svého syna jako nechténou soucast jejich Zivota.
U rodict nedoslo ke klasickym fazim pfi zjiSténi zdvazné nemoci syna. Fadze odmitani
nenastala. Genetické testy rodicim jasné ukézaly, ze nejde o chybu v laboratofi. Faze

hledani vinika také neprobéhla. Z testi bylo jasné, Ze pfenaSeCem nemoci je matka.
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Otec matku neobvinil, ze jde o jeji pochybeni. Naopak, snazil se ji svym postojem
Vv celé zalezitosti podpofit. Matka byla sice smutnd, ze pfenaSeCem nemoci je pravé ona,
ale podpora jejiho partnera ji byla velkou pomoci. Ve velmi kratké dobé oba rodice

rodinny zivot pfizplsobili potfebam nemocného syna.

Rodice se dohodli, ze starsi zdravy syn nemize za to, co se v rodin¢ stalo. Proto

dbali na to, aby starsi syn nemél zivot pfili§ ovlivnén postizenim svého bratra.

Rodice si uvédomili, Ze je nutné myslet do budoucnosti. Rozhodli se, Ze bydleni
v byté¢ neni vhodné. Proto zacali pracovat na zajisténi bydleni v rodinném domé.
Koupili pozemek asi 20 km zapadné od Prahy. Vystavbu rodinného bezbariérového
domu realizovali pomoci hypotéky.

Postoje ostatnich ¢lent rodiny
Postoje bratra

Bratr v tomto obdobi nevédél, Ze je jeho mladsi bratr nemocny. Vztah obou bratri

odpovidal béZnym vztahiim sourozenci.
Postoje Sirsi rodiny

Sirsi rodina obou rodi&u stale hledala moznosti 1é&iteldi &i jinych bylinkait. Rodice
chlapce velmi peclivé Sirsi rodin€é vysvétlovali, Ze tato cesta je chybnd a nema cenu
se timto smérem vycerpavat. Babicka zotcovy strany pochopila chybné, Ze jde
0 poskozeni mozku. Také ve véku 6 let véku s rodinou omezila a pozdéji 1 ukoncila

vztah.

Prarodi¢e z mat€iny strany stale véfili, Ze se najde 1€k nebo nemoc jednoduse
nepropukne. SnaZili se s vnoucaty travit hodné ¢asu. S nastupujicimi pfiznaky primarni
diagnozy prarodice brali na vnuka vétsi ohledy, nez by si rodic¢e prali. Rodice chlapce
prarodi¢e neustile nabadali, aby tohoto postoje zanechali. Babicka z matciny strany

pravidelné pomahala s péci o chlapce béhem lazetiského 1écebného pobytu.
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8 RODINA A DITE S DMD/BMD V OBDOBI SKOLNI
DOCHAZKY

8.1. Rodina a priprava na zakladni vzdélavani

Ve véku 5 let chlapce fesili jeho rodice vybér zakladni Skoly. Rodice si byli védomi,
ze syn nema plnou Skolni zralost. Také si uvédomovali, ze béhem prvniho stupné
zakladni Skoly se mobilita chlapce omezi nebo dojde k Gplné ztraté¢ mobility. Z tohoto
divodu hledali bezbariérovou zékladni Skolu (chtéli zabranit zméné Skoly a zméné
kamaradii, az se syn stane imobilnim). Nikdo z ucitelek ve specidlni mateiské Skole
rodi¢im pii vybéru nepomohl, pfestoze je k tomu rodi¢e vyzvali. Ndhodou rodice

ziskali informaci, ze v Jedlickové tstavu je 1 bézné zakladni skola.

Pii dni otevienych dvefi rodi¢e hovorili s feditelem Skol v Jedlickové tustavu.
Reditel $koly potvrdil, Ze smér vybéru $koly pro chlapce je spravny. Ve spolupraci
s Jedlickovym ustavem bylo zahdjeno pfijimaci fizeni (posouzeni splnéni vSech

podminek uvedenych v internich pfedpisech Skoly).

Na zéklad¢ psychologického, I¢katského a specialné pedagogického vySetieni byl
chlapec pfijat k zakladnimu vzdélavani do Jedlickova ustavu. Pfi tomto pfijimacim
procesu se poprveé rodice dozvédeli, Ze existuje stiedisko rané péce a SPC. Poprvé za
5 let synova zivota potkali odborné pracovniky, ktefi chtéli pomoci. Rodi¢e poprvé

Vv Zivoté citili, Ze vV péCi o syna nejsou osamoceni a ze existuji instituce, které¢ pomahaji.
8.2. Péce rodiny v prvni tridé

V prabéhu prvniho ro¢niku rodice museli rozd¢€lit péci o syna na dvé casti. Prvni
Cast péce se tykala rehabilitaci a udrzeni fyzické kondice, logopedickd péce. Tato Cast
byla podpofena komplexni péci v ramci JedliC¢kova ustavu (fyzioterapie, vodolécba,

logopedie, ergoterapie). Druha ¢ast péce zahrnovala domaci ptipravu na vyucovani.

Ttidni ucitelka si chlapce chvdlila. Rodice se domnivali, Ze je vSe bez vaznych

problémi. VéEdéli, Ze mladSi syn je ve srovnani se starSim synem pomalejsi
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V matematice, hiife Cte a piSe v pomalej$im tempu. Na chlapce vSak netlacili. Vérili, ze

se situace ve vyssich ro¢nicich zlepsi.
8.3. Péce rodiny na prvnim stupni

V pribéhu druhého ro¢niku doslo v zivoté rodiny k nékolika velkym zménam:

- Otec ve svém podnikani zaznamenal finan¢ni ztraty. Rodina musela fesit velké
finan¢ni potize. V té dobé uz splacela vysokou hypotéku na bezbariérovy
rodinny dim.

-V tomto obdobi zemiel dédecek z matCiny strany. Tato smutnd situace pfinesla
nazorovy rozkol s rodinou matky.

- Dochéazi také ke zhorSeni zdravotniho stavu chlapce. Zkracuje se délka

samostatné chiize. Pro pfesuny je nutny kocarek.

Ve skole jsou viditelnd opozdéni ve vyuce, hlavné ve Cteni, psani i pocitani. Jeho
pracovni tempo je pomalejsi nez u zbytku tiidy. Bohuzel pani ucitelka o této skutecnosti
rodie neinformovala. Na cilené dotazy rodi¢ii ohledné synovych Skolnich vykont

reagovala vyhybavé. Oteviené o chlapcovych vykonech nehovofila.

Béhem letnich prazdnin matka kontaktovala specidlniho pedagoga zjiné Skoly.
Tento potvrdil, Ze mat¢in pocit, ze je néco $patné, byl spravny. Spole¢né probrali, co by

bylo vhodné a jak by méla matka doma se synem pracovat.

Matka pochopila, Ze dosavadni zamé&stnani Gi€etni neni slucitelné s péci o syna. Po
dohodé¢ s partnerem se rozhodla, Ze zméni zaméstnani. Rozhodla se pro praci asistenta
pedagoga a ziskala pottebné vzdélani. Pii této praci méla cas na péci o syna a zaroven

vyuzila jiz ziskanych zkuSenosti pii péci o dité€ se specifickymi potfebami.

Na zacatku tietiho ro¢niku matka kontaktovala tfidni uclitelku chlapce, Skolni
psycholozku a specialniho pedagoga. Po vSech potifebnych vySetfenich bylo potvrzeno,
ze matCino podezieni ohledn¢ synova Cteni, psani a pocitani je spravné. Odborni
pracovnici skoly zajistili individualni vzdélavaci plan v ceském jazyce a v matematice.
Byly urceny jiné ucebnice a pracovni seSity, které chlapci lépe vyhovovaly. Matka

se synem zmeénili 1 domaci ptipravu.
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Na konci tfetitho ro¢niku chlapec dohnal v ¢eském jazyce chybé&jici znalosti.
V matematice také velmi dobfe postupoval, zbytek tiidy jesté nedohnal, ale byl
nastaven rezim vyuky. Tento rezim pomohl chlapci, Ze na konci patého rocniku dohnal

zbytek tiidy ve znalostech v matematice.

Tato naro¢na péce o syna jak z hlediska fyzioterapie, tak i z hlediska Skolnich
povinnosti dovedla matku k rozhodnuti, ze takto narocné ziskané znalosti a dovednosti
je Skoda nechat byt. Proto se rozhodla pro studium specidlni pedagogiky. Pii jeji praci
asistenta pedagoga si vyzkousela, ze opravdu mé ptedpoklady stat se ucitelkou zaki
se specifickymi  potiebami. Be€hem pravidelnych [é¢ebnych pobytd se matka
presvédcila, ze ji zaddnym zplisobem neobtézuje prace s détmi jak s télesnym

postiZzenim, tak s mentalnim nebo smyslovym oslabenim.

V obdobi prvniho stupné zakladni Skoly byla péfe o chlapcovu rehabilitaci
a pripravu do skoly hlavné v rukou matky. To ovSem neznamena, Ze otec svoji péci
opomijel. Otec soustfedil svoje sily na finan¢ni zajisténi celé rodiny. Volny cas, vikendy
nebo dovolenou planoval pravé otec. VSechny volnocasové aktivity planoval s ohledem
na nemocného syna. Snazil se, aby chlapec zazil vSechno, co chlapci a dospivajici
obvykle zazivaji. Byl si védom skutec¢nosti, Ze na vSechny volnocasové aktivity ma jeho
syn malo ¢asu. U nékterych ¢innosti musel otec velmi pospichat, protoze progrese

nemoci nastupovala rychle.
Otcova péce o dité s DMD/BMD

Diky otcové péci chlapec nékolikrat letél letadlem na dovolenou do Italie nebo
Anglie, 14 dni cestoval po Norsku (cesta az na Nord Cap), Svédsku, Finsku, cestoval po
Vysokych Tatrach, jezdil na kole (dokud mél silu v nohach), na motorce (dokud m¢l
silu udrzet se jako spolujezdec), cestoval karavanem, stanoval, navstévoval termalni
lazné a bazény (jizdy na toboganech a podobné vodni aktivity), vyzkouSel zimni sporty

(IyZovani, bobovani, saitkovani, brusleni) a dalsi aktivity.

V piipadé bariérovych vstupt otec svého syna vynesl po schodech nahoru, Casto

se jednalo i o né€kolik pater (rozhledny, hrady, zdmky, vodni tobogany a podobng).
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Zdolavani bariér bylo pro rodinu chlapce nékdy velmi fyzicky naro¢né, ale chlapcova

radost byla pro oba rodi¢e velmi motivujici.
8.4. Péce rodiny na druhém stupni
Péce Sirsi rodiny

V obdobi Sest¢ho a sedmého ro¢niku s péci o chlapce S§ir§$i rodina jiz nijak

nepomahala. VSechnu péci o chlapce zajistovala pouze matka a otec.
Péce izké rodiny

V obdobi Sest¢ho a sedmého ro¢niku chlapec ptipravu do Skoly plnil dle svych
moznosti a sil. Tato pfiprava jiz pro matku nebyla tak narocnd. Velmi ndrocné vsak byla

osobni péce o chlapcovy potieby.

V tomto obdobi chlapec samostatné bez dopomoci zvladal velmi malo ukont.
Z tohoto divodu byla péce o nemocného chlapce velmi fyzicky naro¢nd. V této dobé
vazil 50-53 kg. Kazda manipulace byla pro matku i otce velmi vysilujici. Syn svym
opatrovniklim nemohl nijak pomoci. Pfi pfesunech na vozik a z voziku se chlapcovo
télo plnou vahou zavésilo do rodice. V diisledku této zatéZze se objevily prvni zdravotni
obtize u matky. Vzhledem Kk jednostranné pietizenému organismu mé¢la matka Casté
potize s hybnosti levé nohy (hlavné kycel) a levé ruky. U otce doslo ke zhorSeni bolesti
zad. Manipulaci s chlapcem tak provadél prave ten z rodicl, jehoz zdravotni obtize byly

v dany okamzZik mensi.

Nejvetsi zatézi pro rodiCe bylo nocni otaCeni. V disledku progrese onemocnéni
chlapec ztratil schopnost otaceni na ldzku. Z tohoto didvodu byl v noci vybaven
dalkovym ovladanim osobniho vytahu v domé. V piipad€ potieby na rodice zazvonil.
Ten z rodict, ktery byl mén€ unaveny nebo mél mensi obtize pohybového aparatu,
v noci vstal a Sel chlapce otoCit a obstarat jeho potifeby. Obvykle chlapec potieboval
béhem noci otocit 3-4krat. U otce, ktery znamenal hlavni finanéni zajisténi rodiny, tato
no¢ni péce vyvolala vznik kritické inavy (slovy lékate ,,smrtelna tnava®) a spankové

apnoe.
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Bratr chlapce rodi¢im s pé¢i pomahal jen drobnymi tkony zajisténi zakladnich
fyziologickych potieb (jidlo, piti, drobnd dopomoc). Rodice si neptali, aby bratr
pret¢zoval sviij mlady organismus. DalSim divodem, pro¢ nechtéli pfiliS vyuzivat
pomoci zdravého syna, byla skuteCnost, Ze neni jeho vina, Ze je bratr nemocny. Pro
zdravy vyvoj nejenom fyzicky, ale i psychicky je nutné mit stejné aktivity jako jeho

vrstevnici.

8.5. Shrnuti péce rodiny o dité s progresivhim svalovym

onemocnénim

Pted 11 lety se rodi¢e dozvédéli, Ze jejich maly, vesely chlapec je nevylécitelné
nemocny. Pfestoze si okamzité ptecetli vSechny dostupné informace o jeho nemoci,
nikdy nemohli pfesné¢ odhadnout, co jejich syna a jejich rodinu v budoucnu ceka.

PtrestoZe netusili, co je ¢ekd, rozhodli se zit dal a bojovat se zdviZzenou hlavou.

Okamzité a nutno fici, ze se zcela pfirozen¢ zacali piizpisobovat potiebam svého
syna. Péce o jejich syna byla komplikovana tim, ze na vSechno pottebné si museli piijit
sami a museli se podporovat vzajemné. Nebyl nikdo, kdo by jim pomohl radou nebo
skutkem. Tato skutecnost posilila jejich vztah a viru jednoho v druhého. Bylo pro né
pfirozené, Zze pomahali svému synovi, ale stejné tak pro n€ bylo pfirozené poméahat

lidem z jejich okoli. Posilujici pro né bylo, Ze okoli vlastné ani netusi, co prozivaji.

Lidé z jejich okoli se Casto ptali, zda véti v Boha. VZdy odpovédéli, Ze nevéti. Tato
nemoc jim pomohla k tomu, ze véfi sami v sebe a ve svoji rodinu. Tato sila jim pomaha

brat zhorSujici se zdravotni stav svého syna jako soucast jejich rodiny.
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ZAVER

Prace vénovana nervosvalovému onemocnéni Duchenne-Beckerova typu popsala
tuto nemoc nejen z hlediska medicinského pojeti, ale i z hlediska psychické zatéze,

zdravotni péce, terapii a moznosti vzdélavani.

Prakticka cast zabyvajici se péci rodiny o jedince s progresivnim onemocnénim,
hledala odpovédi na otdzky, zda rodinna péce mize poskytnout plnohodnotnou péci
takto nemocnému jedinci. Na zakladé rozhovort s rodi¢i nemocného ditéte, jeho bratra
a nemocného chlapce bylo potvrzeno, ze pravé rodina je tou nejlepsi instituci, ktera
muze jedince s nemoci nebo oslabenim nejlépe pfipravit na zvladnuti nepiizné osudu.
Pokud rodina uzce spolupracuje i s ostatnimi specialisty (vychovatelé, ucitelé, 1ékaii,

fyzioterapeuti a dalsi), je mozné néstup progrese nemoci zpomalit.

Dalsi otazka, na kterou tato prace hledala odpovéd’, byla, zda péfe o nemocného
jedince nenarus$i zékladni funkce rodiny s ohledem na ostatni ¢leny. Ze zjisténych
informaci od sledované rodiny lze konstatovat, ze pfitomnost vazné nemoci v rodiné
nemusi vZdy znamenat zat€Zz rodiny. Komunikace s rodinou ukazala, Ze nepfiznivé
aspekty v rodin€ mohou pfinést nejen smutek nad nemocnym c¢lenem, ale také radost
s péce o blizkého a ze setkdvani a poznavani novych mozZnosti a nebo uréenim Zivotnich

priorit.
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