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Vzkaz pro ugitele télesné vychovy

Vazeni uditelé,

Pro uditele TV predstavuje prace se studentem s DMD mnohdy velkou vyzvu. Ve
specifickém prostfedi hodin TV neni jednoduché celit zméném, které DMD
v oblasti télesného vyvoje pfinasi. Vétsina ucitelt télesné vychovy v nasich Skolach
nema po ruce Zadné standardni a praktické zdroje informaci a nevi, kam se pro

tipy a strategie na vhodné aktivity obratit. Nelze jim to mit za zIé.

Vytvorili jsme tohoto privodce v nadéji, ze ucelena prezentace rad zkuSenych
uciteli télesné vychovy znalych problematiky DMD, pomize také ostatnim.

V opacném pfipadé by kazdy ucitel za¢inal zcela od nuly.

Vzdy plati, Ze nejlepsi zpusob seznameni s diagnézou a konkrétnimi potfebami
studenta je setkani s rodici. Prijméte vSak také tohoto privodce, ktery Vam po cely

rok muze slouzit jako zdroj pokynu a rad.
Uvnitf najdete informace o nasledujicich tématech:

* DMD a jeji pribéh

* Vlyzvy v oblasti télesného vyvoje, uceni a problému s chovanim
* Alternativni aktivity a vybaveni pro TV

* Otézky individualniho vzdélavaciho planu (IVP)

* Tipy a zdroje informaci pro uCitele
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Zatimco Duchennova svalova dystrofie pomalu okrada svaly o funkci a nezavislost,
détska touha utit se, rist a bavit zistava. S Vasi pozitivni a informovanou

podporou mlZete tato pfani plnit v kazdé hodiné TV.

S pratelskym pozdravem,

Mw%\%‘“’x

Pat Furlong, zakl&dajici prezidentka a vykonna feditelka

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD)
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Prehledné informace
o Duchennové svalové dystrofii
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Co je Duchennova svalova dystrofie?

Duchennova svalova dystrofie (DMD) je nejCastéjSi fatélni genetickou
poruchou diagnostikovanou v raném détstvi. DMD je progresivni svalové
onemocnéni, které zplsobuje ztratu svalové funkce a nezavislosti.
Postihuje pfiblizné 1 z 3500 chlapcl a 20.000 déti kazdy rok po celém svété.
Duchennova svalova dystrofie neni nakazliva a vétSinou postihuje pouze
chlapce. Vyskytuje se u pfislusniki vSech ras a kultur.

Parent Project svalové dystrofie (PPMD) odhaduje, ze v USA dnes Zije
pfiblizné 15.000 mladych muz( s DMD. DMD se muze objevit béhem
kaZzdého téhotenstvi bez ohledu na rodinnou historii. V souCasné dobé
neexistuje I€k ani IéCba, ktera by dokazala progresi DMD zastavit.
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Prabéh Duchennovy svalové dystrofie

DMD je ve vétsiné pfipadl diagnostikovana u chlapcl ve véku od 3 do 7 let.
V pribéhu Skolniho roku budou svaly Vaseho studenta postupné slabnout.
To ovlivni jeho fyzické moZnosti. Mira progrese a zavaznosti pfiznaku je
u kazdého chlapce s DMD odli§na. Obvykle rozliSujeme 4 stadia DMD.

. Casna faze (od diagnozy do 7 let)

Upln& prvni pfiznaky DMD ¢&asto zahmuji opozd&ny vyvoj v oblasti
jazykového projevu a dalSi kognitivni problémy s uCenim. V télesné oblasti
bude pohyb studenta s DMD pomalejSi a namahavéjSi nez u jeho
vrstevnikd. Chlapec se mUze zdat nemotorny a hodné padat. BEhem této
poCateCni faze miZe mit zvétSend a jakoby nadmérné vyvinutd lytka.
Nejednd se vSak o svaly, ale o pojivovou tkan (vazivo), ktera se tvofi
z odumirajicich svalovych bunék. Skakani ve stoje mlze byt pro chlapce
témér nemozné. | kdyz to nemusi byt vidét, ma mnoho chlapci s DMD brzy
srdeCni problémy a nékdy musi uzivat léky, které zpusobuji ospalost nebo
nedostatek energie.

@ Piechodna faze (6-12 let)

Student s DMD bude mit v tomto obdobi pravdépodobné potize s chizi.
Jeho kvadricepsy (svaly na pfedni strané stehna) jsou jiz oslabené. Kdyz se
chlapec s DMD pfi chlzi snazi unést vahu svého téla, Casto ztraci
rovnovahu. Nékdy se proto pohybuje po $pi¢kach a jeho chiize je mirné
kolibava. Mladi muzi s DMD se pohybuji s vystréenym bfichem a rameny
stazenymi dozadu. Snazi se tak kompenzovat slabost v oblasti trupu. Kdyz
chlapce poZadate, aby se z polohy v sedé nebo v leze na zemi postavil,
nadzvedne nejprve zadecek do vzduchu a pak pouZije své ruce jako oporu.
Do stoje se chlapec dostava pomoci kraceni* rukama. (Lékafsky termin pro
tento pohyb je “Gowersiv manévr*.)
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@ obdobi ztraty schopnosti chiize (8 - 14 let)

Okolo 12 let bude vétSina chlapci s DMD potfebovat vozik. Zak se snadno
unavi, protoZe jsou jeho svaly oslabené. Obdobi dospivani pfinasi postupné
pfibyvani slabosti svalli. Po ztraté schopnosti chize se postup onemocnéni
stava vice zf'ejmy. Pfi ¢innostech vyzaduijicich zapojeni pazi, nohou a trupu
bude chlapec s DMD potfebovat asistenci nebo mechanickou podporu.
VétSina mladych muzd s DMD v tomto obdobi mlZze nadale pouZivat prsty,
psat a pouzivat pocitac.

@ Vrcholna faze (od 15 let)

V obdobi dospivani se zaCinaji projevovat Zivot ohrozujici srdecni
a respiracni problémy. Mezi hlavni pfiznaky srde¢nich a plicnich komplikaci
patfi zvySena Unava, neschopnost si odkaslat a zvySené riziko zapalu plic.
Typické pfiznaky srde¢niho selhani — dusnost, otoky rukou a chodidel —
nejsou pfili§ patrné, protoZe chlapec pouZiva vozik. Mladi muzi s DMD
obvykle umiraji v dlsledku srde¢nich a dychacich obtizi po 20. nebo 30.
roce zivota.
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Lécba Duchennovy svalové dystrofie

Pokud se v prostfedi vyuky TV objevi student s DMD, je dllezité védét,
jakou léCbou prochédzi, jaké léky by mohl potfebovat béhem dne a jaké
nezadouci u€inky ocekavat. Ackoli nelze DMD zcela vylécit, existuji 1éCby
a lékové terapie, které dokazi zmirnit pfiznaky a zlepsit Zivot mladych muzi
s DMD.

Prednison je nejcastéji pouzivanym steroidem v 1écbé DMD. Zpomaluje
ztratu svalové hmoty a vyrazné zlepSuje pevnost svall u vétSiny chlapcu.
Na druhé strané muzZe zpusobovat podrazdéni a nékteré psychologické
nezadouci UcCinky, které mohou ovlivnit studentovo chovani a studijni
vysledky. Také jeho vzhled se muze zménit. Dochazi ke zvySeni télesné
hmotnosti a zménam rysu obli¢eje. Psychologické vedlej§i Ucinky zahrnuji
problémy se soustfedénim, spankem a kontrolou emoci. Existuje také
Sance, Ze zhorSeni v oblasti mysleni, Cteni a zvladani dovednosti povede
k depresi a agresivite.
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Kontrolni seznam

Chcete-li sledovat, jaké léEby student podstupuje a jaké Iéky uziva, pouZijte
kontrolni seznam uvedeny nize. Pokud si s né¢im nejste jisti, obratte se na
studentovy rodice.

Terapie

e Fyzioterapie
e Ergoterapie
e Retova terapie
e Psychoterapie

Léky

e Prednison
Deflazacort

Léky na srdce
Alternativni léky
Vlyzivové doplriky

Pomlcky pro podporu pohybu

o Dlahy (nékdy nazyvané tfmeny)
e Vozik nebo skutr

Chirurgické zakroky

¢ Narovnani patefe kvuli skolioze
o Chirurgickd lécba kontraktur (ztrata pruznosti
Slach - v kotnicich, kolenou a kyclich)

Adaptivni télesna vychova - Priivodce o DMD pro ucitele télesné vychovy - Na vzdélani zaleZi | 15



16 | Na vzdélani zalezi - Adaptivni télesna vychova - Priivodce o DMD pro ucitele télesné vychovy



DMD ve tride



Otevreneé prodiskutujte
studentovy schopnosti
a omezeni s jeho rodici



Co je adaptivni TV?

Adaptivni TV je termin pro télesnou vychovu, jejiz osnovy byly upraveny pro
studenta se schopnostmi odliSnymi od jeho vrstevnik(. Vyuziva
alternativnich forem spoleénych aktivit a alternativnich zafizeni a strategii,
které umozZriuji maximalni mozné zapojeni studenta s DMD. Studijni plan je
vytvofen vramci IVP (individualni vzdélavaci plan) zastupci Skoly, Iékafi,
rodi¢i a Vami. Studijni plan adaptivni TV je vysledkem prace tohoto tymu.
Vice informaci o IVP nasleduje ve specialni kapitole.

Existuje mnoho véci, které mizete udélat pro studenta s DMD, abyste mu
usnadnili jeho pfichod do prostiedi TV. NejlepSi zpusob, jak zadit, je
usporadat schiizku s rodici studenta a vSemi zuCastnénymi uciteli jesté pred
nastupem chlapce do Skoly a oteviené prodiskutovat jeho moznosti
a omezeni. Uvodni setkani vam také pomiize pfi budoucich rozhovorech
s vaSim studentem a jeho rodi¢i po cely rok. Budete se citit klidnéjsi

......

Prvni setkani je idealnim okamZzikem k vytvofeni tymu uciteld a dalSich
odbornik( ve vasi $kole, ktery bude spole¢né zajistovat studentovy potieby
v pribéhu celého roku. Tento Ukol musi plnit tym, nikoliv jednotlivci!

Nez se ponofime do konkrétnich zaleZitosti TV, uvedeme néktera
zastreSujici témata, vztahujici se na vSechny studenty s DMD i jejich ucitele.
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Ctyfi véci, o kterych by mél kazdy uéitel védeét

Miadi muzi s DMD ¢&asto prozivaji rizné problémy s uéenim.

VétSina téchto problémd souvisi s pomalejsim tempem, kterym student
s DMD zpracovava informace - napfiklad Ustni instrukce. U Zaku zakladni
Skoly je zejména dllezité mluvit jasné a struéné, opakovat informace
a zjistovat, zda student pochopil. U starsich studentl se problémy s u¢enim
nezhorSuji, naopak je mnoho mladych muzi sDMD ¢&asem spie
pfekonava. Ve skuteCnosti mivaji mladi muzi s DMD nadprdmérnou
inteligenci. Jejich vizualni dovednosti a tvofivost jsou asto vynikajici. Snad
pravé proto je mezi nimi mnoho umélecky nadanych jedincl. Na zakladé
nezavislého hodnoceni odbornika z vasi Skoly a rozhovoru s rodici lépe
pochopite souc¢asnou Uroven studenta, jeho schopnosti a zvlastni potfeby.

DMD nema zadny vztah s uréitym typem osobnosti.

Mnoho rodi¢u vSak naznaCuje, Ze jejich synové vykazuiji nékteré vlastnosti
podobné obsedantné kompulzivni poruse. Mezi mladymi muzi s DMD jsou
stejné jako mezi ostatnimi studenty jak tiché a rezervované povahy, tak
extroverti a problémovi jedinci. VSichni studenti, véetné studentt s DMD, by
méli dodrzovat Skolni fad a pokyny uciteld. Studenty s DMD je velmi
dulezité vést k odpovédnosti za jejich Einy.

Chlapci s DMD mohou mit emocionalni problémy nebo problémy
s chovanim.

Nékteré potize mohou pramenit z uzivani steroidl, které jak znamo
zpUsobuji agresivni chovani. Ostatni emocionalni problémy pfichazeji
nasledkem stresu z fatélniho a o samostatnost okradajiciho onemocnéni.
Timto stresem trpi jak chlapci s DMD, tak jejich rodina. Jako ucitel muzete
chlapci pomoci podporujicim, chapajicim postojem a konzistenci vlastnich
slov a €ind.
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Diskrétnost je velké téma mnohych rodicu déti s DMD.

RodiCe se Casto potykaji s tim, co, kdy a v jakém mnozstvi sdélit svému
ditéti o jeho fatalnim onemocnéni. Je velmi dilezité, abyste si nevytvareli
Zadné vlastni pfedpoklady o tom, co student o své diagnéze vi. Seznamte
se s rodiCi studenta pred jeho nastupem do Skoly (nebo pfed zahajenim
Skolniho roku) a prodiskutujte s nimi veSkera prani tykajici se divérnosti.
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Rozhovory o DMD ve tfidée

Dit¢ s DMD ma v porovnani s vrstevniky vyrazné zménénou schopnost
ucasti na aktivitach v hodinach TV. SpoluZaci studenta s DMD budou
pfirozené klast otazky ohledné jeho méniciho se vzhledu a schopnosti.
Mnoho ¢innosti je tfeba upravit tak, aby potfebam studenta s DMD
vyhovovaly. Spolu s tim je mnohdy ovlivnéna také forma (casti dalSich
student(i na hodiné TV.

Klicem k Uspéchu je komunikace. Vyzkumy ukazuji, Ze spoluzaci studentd
s DMD, ktefi jsou o DMD dobfe informovani, ke svym spoluzakim zaujimaji
spiSe ochranny postoj. Od samého pocCatku budte upfimni. Tfidu informuijte
0 vdem, co se déje (s respektem k pfani rodi¢l ohledné davérnosti,
samoziejmé), podporujte diskuse. Kazdé dité reaguje na socialni prostfedi
jinak. Budte proto citlivi k potfebam ditéte s DMD. Va$ student mize mit
zajem UcCastnit se otevienych diskusi o jeho stavu, nebo se naopak radéji
tomuto druhu pozornosti vyhne, je-li vice introvertné zaloZeny. V nékterych
pfipadech muaze byt lepSi, aby se diskuse konala v den, kdy dit¢ s DMD
chybi. Obecné plati, Ze mira VaSi otevienosti a zapojeni témat DMD
a zdravotniho postizeni do vyuky zavisi na tom, co rodina dovoli.

V obdobi Usili o za€lenéni studenta s DMD je dulezité vénovat pozornost
také potfebam vSech ostatnich studentl. Od zacCatku do spole¢ného
rozhodovani zapojte celou tfidu. Provadéjte brainstorming na téma ,Jak
zapojit kamarada s DMD do vSech Cinnosti ve tfidé“. Kdyz ostatni studenti
citi, ze spoluzakovi s DMD pomahaji, prohlubuji se socialni vztahy a klesa
riziko odporu vi¢i "zvla$tnimu zachazeni", které se studentovi s DMD
dostava. ZkuSeni ucitelé konzultovani pfi pfipravé této knihy vSichni zazili,
Ze vrstevnici studenti s DMD pozitivné reaguji na pfilezitost podilet se na
hledani téchto feseni.
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DMD je onemocnéni slozité povahy a doprovazi ho rozsahla védecka
terminologie. Muze byt obtizné pochopit ho v piném rozsahu. Proto jsme
sestavili nékolik doporuceni, ktera Vam pomohou o DMD lépe komunikovat
s ostatnimi uciteli, vasi tfidou, studentem s DMD i jeho rodici.

Negativni adjektiva a fraze, ““Doporucena alternativni
které by se nemély pouzivat: pozitivni adjektiva a fraze:

* Trpi DMD + S diagndzou DMD
+ Stradné, ochromujici onemocnéni * Progresivni svalové onemocnéni
* Postizeny DMD * Ovlivnén DMD
* Odkézany / upoutany na invalidni * Potfebuje pomoc voziku
vozik * Porucha (geneticka) / stav
+ Onemocnéni (virové) * Ni¢ivé / letélni, genetické
* Fatalni / terminalni * Progresivni svalové onemocnéni

+ Ochromuijici nebo chromy

Pfevazna vétsina pacientd s DMD jsou muzi. Néktefi mladi muzi s DMD

pfeziji az do dospélosti, pak jiZ neni vhodné hovofit o nich jako
0 "chlapcich" nebo "détech".

Vénujte také pozornost vyrazim ,normalni“, ,spokojeny” a ,produktivni®.

KdyZ je pouzivate, véty nesmi vyznit tak, ze jedinci s DMD nejsou
,normalni“ nebo ,spokojeni” a jejich zivoty ,produktivni.
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Specifické vyzvy a jak pomoci
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Kognitivni vyvoj

Problémy v oblasti zpracovani jazyka jsou u chlapci s DMD typické a soudi
se, ze se svalovou poruchou souviseji. Casto se projevuii jako potize se
samostatnym vyjadfovanim. Vas student nemusi byt schopen zpracovat
velké mnozstvi informaci nebo rozsahlé instrukce najednou. MiZe mit
problém si informace usporadat a reagovat na né odpovidajicim zptsobem.
Je dllezité si uvédomit, Ze se nejspiSe nejedna o lenost ani nedostatek
mentalni kapacity, ale o problém se zpracovanim jazykovych informaci.
Kognitivni schopnosti chlapct s DMD se obecné pohybuji v rozmezi od
mirné omezené mentalni kapacity k normalu nebo také k nadpriméru.
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Problémy s chovanim

Fyzické omezeni muze byt naroéné pro kazdého. Fyzicka omezeni mladych
muzi s DMD se navic postupem &asu neustale zvy3uji. Dokonce i ti
nejmlads$i zaci s DMD se nékdy citi frustrovani a nemozni. Tyto pocity se
mohou odrézet v chovani nékterych studentl s DMD. Zatimco u Vas je
nejdllezitéjSi citlivost a podpora, studentim s DMD prospiva, kdyz jsou
vedeni k odpovédnosti. Méli by byt vedeni k dodrzovani stejnych ffidnich
a Skolnich pravidel jako ostatni studenti.

Po dosazeni 10 let se mohou dostavit pfiznaky jako bolesti hlavy, psychické
vypadky, potize se soustfedénim nebo usinani béhem dne. Jsou
dUsledkem respiracnich potizi. Mohou mit vliv na chovani studenta ve tfidé.
Pfi¢inou téchto symptomu mohou byt problémy s dychanim v noci. Pokud
nékteré tyto pfiznaky pozorujete, méli byste informovat studentovi rodice. Je
dulezité, aby o pfiznacich védéli.

Kromé toho bude vas student s nejvétsi pravdépodobnosti uzivat léky,
jejichz Ukolem je zpomaleni pfiznaki DMD a zvySeni pevnosti svall.
Prednison je Casto pouZivanym steroidem, ktery tyto ukoly pIni dobfe, ale
mUZe také vyvolavat zavazné télesné i psychické nezadouci Gcinky. Mohou
ovlivnit studentlv vzhled, chovani i studijni vysledky.

Teenager s DMD se potyka s jedineénym souborem problému, které mohou
ovlivnit jeho chovani ve Skole. Fyzické, emocionalni a socialni "ristové
problémy" v obdobi dospivani ovliviiuji vSechny studenty. Je dulezité si
pro mladého muze s DMD. Zmény, které zaZiva on, mohou byt skute¢né
frustrujici. Zatimco jeho pratelé ziskavaji vétSi svobodu, on se potyka
s rostouci zavislosti, hrozbami v oblasti zdravotniho stavu a vyhlidkami na
budoucnost zkracenou nécim, s ¢im musel Zit uz jako maly kluk.
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Téma dlvérnosti

V mladSim véku, kdy je vas$ student teprve Cerstvé diagnostikovany (a stale
jesté pfilis maly na to, aby pIné pochopil diagndzu), je lepsi pfedpokladat,
Zze mu rodiCe fekli jen malo nebo nic. Je tfeba se s rodiCi Zaka sejit
aspole¢né si ujasnit, jak to presné je. Setkani je pro rodi¢e vhodnou
pilezitosti k vydani instrukci o tom, jaké informace a v jakém mnozstvi si
pfeji sdilet se synem, se spoluzaky, s ostatnimi rodi¢i, uCiteli a dalSimi
osobami.

Star§i student s DMD pravdépodobné bude mit jiz hlubSi znalosti
o diagnoze. Neni ale dobré pfedpokladat, Zze to tak musi byt vzdy. Opét,
i u starSich studentl je skvély napad setkat se s rodici a zjistit, co student
0 DMD vi a co nikoli.

| kdyZ je nutné respektovat prani rodic, je také dulezité péstovat otevienou,
upfimnou a citlivou komunikaci o Duchennové svalové dystrofii ve tfidé. Je
to z&sadni proto, aby student a vSichni zG&astnéni mohli s divérou sdilet
informace, klast otazky a feSit jakékoliv problémy, které se objevi.
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Zaklady prace s individualnim
vzdélavacim planem (IVP)



Pri priprave IVP
studenta s DMD
muzete hrat velmi
dulezitou roli
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Uvod

Kazdé dité ma ze zékona narok na ucast v hodinach TV. Federalni zakon
(USA) €. 94142 stanovuje, Ze vSechny déti bez ohledu na hendikepy
a zdravotni stav maji narok na bezplatné a odpovidajici vzdélani. Télesna
vychova je tedy jednim z pfedmétl tohoto vzdélani, o némz se zakon
zmifuje.

Mlady muz s DMD muze potfebovat pouze malou pomoc pfi télesnych
aktivitach a zajisténi pfistupu. Nékdy jeho stav vyZaduje dalSi pfizptsobeni
a Upravy, které by mu pomohly k aktivni roli v ramci jeho vlastniho vzdélani.
To je okamzik, kdy je na fadé individuaini vzdélavaci plan (IVP).

IVP je plan, ktery studentovi s DMD pfinasi specialni program vzdélavani.
Je navrZen tak, aby mél student s DMD z osnov vyuky prospéch a co
nejvice se spolu se spoluzaky ucastnil. Tento plan je vytvofen tymem IVP,
ktery tvofi nékolik ¢lent. Jako ucitel TV budete hrat kliCovou roli, protoze

vvr

a fyzickych schopnosti.

Zbyvajici ¢ast tymu IVP tvofi studentovi rodice, Skolni z&stupci, poradce pro
adaptivni vyuku a certifikovany fyzioterapeut. Ukolem fyzioterapeuta bude
hodnoceni doporu¢enych planovanych aktivit. Ucitel TV neni odpovédny za
|ékarska rozhodnuti.

Skoly v riiznych statech pouzivaji riizna oznadeni tymu IVP. Napiiklad: Tym
pro evaluaci student(, Multidisciplinarni tym nebo Tym pro revizi rozhodnuti
o pfijeti a vylouceni student(. V ramci této brozury pouzijeme oznaceni IVP
(Tym tvorby individualniho vzdélavaciho planu).
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Tym IVP

V tymu IVP musi byt rodiCe nebo opatrovnici studenta, alespon jeden
pedagog, ktery pravidelné studenta uci (za pfedpokladu, Ze bude student
vzdélavan v bézném prostiedi) alespon jeden specialni pedagog a Skolni
zastupce, ktery ma kvalifikaci pro zajiStovani nebo supervizi specialnich
vzdélavacich sluZeb a ktery je informovany o bézném studijnim planu dané
Skoly i prostfedcich, které jsou dostupné. Kromé toho maji rodice i Skola
pravo pfizvat do tymu i dalSi spolupracovniky, ktefi daného studenta s DMD
znaji nebo maji dalSi specialni odborné znalosti. Alespon jeden c¢len tymu
IVP musi byt schopen interpretovat disledky tymovych rozhodnuti pro
vzdélani studenta.
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Cile

IVP urCuje v obrysech méfitelné cile a podrobné se zabyva tim, co se
ocekava, ze se student v pribéhu daného Skolniho roku nauéi. Cile musi
byt navrzeny tak, aby vyhovovaly aktualnim potfebam studenta. Ty vyplyvaji
ze studentova zdravotniho stavu. Cile je tfeba navrhovat tak, aby se student
mohl co nejvice zapojit do vyuky podle béznych osnov a mél v ramci bézné
vyuky vysledky. Aktualni informace o vysledcich studenta s DMD by mély
byt poskytovany rodi¢im pravidelné v pribéhu celého Skolniho roku -
alespon tak Casto, jako v pfipadé ostatnich studentu.

IVP je flexibilni dokument a mize byt v pfipadé potfeby ménén, aby
pomahal vhodné reagovat na studentovy potfeby a zaruCoval, Ze student
s DMD bude dosahovat ve vzdélani pokrokd. Musi byt revidovéan alespor
jednou za rok. Potfeby studenta s DMD je tfeba pfehodnotit nejméné
jednou za ftfi roky. Vzhledem k progresivni povaze onemocnéni DMD by
méla komunikace mezi rodi¢i, uCiteli a zastupci Skoly probihat vlastné
neustale. Studentovy ménici se télesné potieby by mély byt pfehodnoceny
kazdych 6 mésicu.
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Co je treba zvazit

Pro vétSinu chlapci s DMD je ucast na vyuce v bézné tfidé tou nejméné
omezujici moznosti. Nejméné omezujici moznosti je takové prostiedi, ve
kterém dité shendikepem muize obdrZet kvalitni vzdélani zdarma
a v podminkach, které odpovidaji jeho vzdélavacim potfebam za ucasti na
vyuce s vrstevniky bez postizeni v maximalni mozné mife. V nékterych
pfipadech patfi mezi dulezit¢é ukoly tymu IVP také doloZeni potreby
dodatecné sluzby, protoze jeji neposkytnuti by mohlo vést k vylouceni ditéte
z béZné ffidy.

Student s DMD muize potiebovat nasledujici i dalSi souvisejici sluzby:

* Pfeprava

* Fyzioterapie

* Ergo terapie

* Redova terapie

* Poradenstvi

* Sociélni sluzby

* Sluzby podporujici a korigujici vyvoj
+ Asistenéni pomucky a technologie
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Vice informaci k IVP

Potfeby mladého muze s DMD se mohou liSit od potfeb jinych déti se
specialnim vzdélavanim. Podrobnéjsi informace o pfipravé IVP a zakonech
0 specialnim vzdélavani ve vaSem staté naleznete na webu organizace

PPMD na adrese www.parentprojectmd.org.
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Adaptivni TV v praxi



Nejdulezitéjsi je
komunikace,
vhimavost

a trpeélivost.
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Poznamka o vyvoji

Ackoli je postup onemocnéni DMD obecné ¢lenén podle urcitych vékovych
skupin, mozné zjistite, ze vas student do nich pfili§ nezapada. Chlapci
s DMD mohou byt onemocnénim vyrazné zasazeni i v mladSim véku,
naopak ti Stastnéjsi mohou byt jesté v obdobi pfed dospivanim pomémé
zdravi. Kromé toho jejich schopnosti mohou znacné kolisat ze dne na den.

Méjte to prosim na paméti pfi pouzivani naseho priivodce. Zvolte vzdy
aktivity, které se zdaji byt nejlepSim feSenim pro aktualni trover schopnosti.
Budte flexibilni. Kli¢ova je komunikace, vnimavost a trpélivost. S nimi budou
zazitky studenta s DMD i jeho spoluzaku jisté dobré.
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Co ocekavat ve tridée

Predskolni vychova a zakladni Skola (od 3 do 7 let)

Duchennova svalova dystrofie je obvykle diagnostikovana ve véku mezi 3
a7 lety. Béhem této poCatecni faze se mohou jevit pohyby vaseho Zéka
pomalejSi nebo vice namahavé neZ u ostatnich déti. Muzete si vSimnout
télesnych zmén, napfiklad rozsifeni lytkovych svall a chlize po $pickach,
jejiz pficinou je tuhnuti Slach pat. V tomto obdobi mize také chlapec s DMD
zaCit mit potize se vstavanim ze sedu. Divodem je slabost svalt nohou.
Dokonce i ti nejmladsi studenti s DMD jiz budou Celit vyzvdm v ramci
pohybu ve Skolnim prostfedi.

Zakladni Skola (od 7 do 11 let)

V tomto véku je vas student v tzv. "pfechodné fazi" Duchennovy svalové
dystrofie. Jeho svaly na nohou dale slabnou, bude mit problémy s chizi,
stanim a udrZzenim rovnovahy. S nejvétSi pravdépodobnosti nebude
schopen vyjit Zadné schody a nemél by k tomu byt ani motivovan.
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Druhy stupei ZS a viceleta gymnazia (vék 12 +)

Priblizné od véku 12 let bude student s Duchennovou svalovou dystrofii
nejspiSe jiz pouZivat vozik. Divodem je vyrazny ubytek sil kosterniho
svalstva. Svaly chlapce s DMD budou béhem dospivani nadale slabnout.
Toto obdobi je povazovano za vrcholnou fazi DMD. Aktivity zahrnujici
pouzivani pazi, nohou nebo trupu budou vyzadovat asistenci. VétSina
mladych muzi vraném obdobi dospivani nadale muize pouZivat prsty
a obvykle mohou psat a pouZivat pocitac.

Pro starSi studenty (15 let a vice) vS8ak mohou byt i tyto ukony obtizné.
Zhorseni dychacich funkci znamend, ze i dychani je pro chlapce s DMD
duSevni nepfitomnost, problémy s koncentraci a bdélosti béhem dne. Budte
chapavi a s pfiznaky pocitejte (viz vy3e). Je velmi dileZité, aby byl vas
student osvobozen od Skoly v dobé chfipkovych a virovych epidemii. Kvdli
oslabenym svalim se chlapcim s DMD obtizné odkaslava a obycejné
nachlazeni mize rychle prejit v zapal plic. Myslete na to, ze je tfeba vzit
chlapce k Iékafi, pokud se rozvinou pfiznaky.

Vozik bude mit samoziejmé také vliv na celkovy pribéh hodin TV. Nicméné

i s vozikem existuie mnoho zplsobl, jak chlapce neustale zapojovat -
fyzicky i socialné.
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Obecné informace

o Pamatujte, Ze tyto aktivity jsou koncipovany tak, aby ditéti s DMD dovolily
prozit uspéch. Tedy nikoli pouze proto, aby se mohlo v omezené mife
uCastnit. Pokud se zaméfite na to, aby se za&k s DMD stal skute¢nou
a nedilnou soucasti tridy, vysledky budou mluvit samy za sebe.

¢ Nedovolte, aby se dité naméahalo az do vyCerpani sil. Zaméfte se na aktivitu
svall, aby se udrzela jejich pruznost.

e Posilovaci cviky mohou poskodit slabé svaly. Student s DMD by je nemél
provadét.

o Ujistéte se, ze student pravidelné protahuje svaly nohou. Jeho svaly se
postupné oslabuji a zvladani namahy se stava obtiznéjSi. Mize to vést
k tuhnuti svall a zkracovani Slach, coz podporuje dalSi ztratu mobility.
Pracujte se souborem protahovacich cviCeni. MiZete vytvofit obrazkovou
,Knihu cil0“ se sadou rGznych protahovacich cvikl. Student se jim muze
vénovat po cely Skolni rok.

o Neéktera klasicka protahovaci cvieni jsou pro studenty s DMD zvlasté
dulezita: protahovani chodidel - kotniku a paty (Achillovy $lachy), kolen
(svalu stehen a podkolennich $lach) a kydli (iliotibialnich pruha).

e \/yhybejte se schodim. Jsou nebezpetné (pady) a navic zatézuji svaly.
Pouzivejte vytah nebo rampu. Jesté lepsi je vybrat Cinnosti tak, aby student
nemusel ménit podlazi.
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Vzhledem k tomu, Ze student s DMD bude pravdépodobné pomalejSi nez
jeho spoluzéci, mél by byt pfi aktivitach v fadé (had, viacek) bud prvni — aby
mohl urCovat tempo, nebo naopak ten, ktery neméni pozici a zlstava na
stejném misté.

Vstavani z podlahy a ze sedu vibec, je pro chlapce s DMD velmi téZké.
Méjte po ruce zidli nebo néjaké jiné vyvySené sedatko. Ostatni studenti
mohou mit dostupnost tohoto sedéatka pro studenta na starosti.

Prosim, nenechte studenta s DMD chodit dlouhé vzdalenosti. Je-li potfeba
vice Casu, za odmeénu vyberte spoluzaka a této dvojici dovolte odchod
z hodiny o néco dfive a pfichod pozdgji.

V nékterych pfipadech mize byt cennou zkuSenosti pro ostatni studenty na
vlastni kuzi si vyzkouSet nékteré z problémd, jimZ bézné Celi student s DMD.
Zadejte studentim cvieni v béhu a skakani se zavazim nebo obruéi

navléknutou na nohy.
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Aktivity

o Plavani je pro studenty s DMD skvéla Cinnost; nemusi bojovat proti gravitaci
a mohou pouzivat vice sily pfimo k pohybu. ZlepSuje plicni funkci a je také
skvélou pfileZitosti, jak si zadovadét s prateli bez obav ze ztraty rovnovahy.

e V pocatecnich stadiich nemoci mlze byt napfiklad odrazeci skutr, nebo
dokonce tfikolka Ucinnym prostfedkem, jak studenta s DMD udrzet ve
stejném tempu se spoluzaky.

e Mensi hraci pole znamena pro studenta s DMD velky rozdil v naro¢nosti hry.
Baseball, fotbal, kopana atd. - mohou byt upraveny tak, aby se vyrazné
snizila pfekonavana vzdalenost. VaSemu studentovi se bude dafit soutézit

lip.

o V kazdé fazi onemocnéni vybirejte pro studenta s DMD pomocniky tak, aby
se vystfidali vSichni spoluzaci. Mnoho student( bude k této Uloze tihnout
pfirozené. (Ujistéte se, ze zadny ze studentd neni pomocnikem pfili§
dlouhou dobu; rozdélujte povinnosti!)

e Déleni tfidy do menSich tymu nebo skupin s ménicim se obsazenim
kazdému ze studentl umozni U&astnit se upravenych i neupravenych
¢innosti.

e ,Scooter-boarding” je u déti velmi oblibeny. Studenti se mohou stfidat v roli
fidie chlapce s DMD. Vzhledem k tomu, Ze nohy chlapce s DMD jsou slabé,
je tfeba vénovat této Uloze velkou pozornost. Pokud je mozné ke skutru
pfipojit pojizdné desky, pouZite dvé, aby mél chlapec s DMD misto
k odpoCinku pro nohy.
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e Dokonce i poté co va$ student dosahl faze pouzivani voziku, mél by
pokracovat v U¢asti na TV. Bezbariérovy fotbal je uzasny sport. Klec nebo
otevfena krabice se pfipoji k voziku tak, aby Slo zachytit a nasmérovat mic.
Stejnym zplsobem je mozné pfipojit k voziku hokejku. | tak si student
s DMD muze uchovat aktivitu a zapojit se do hry.

e Student s DMD muzZe také fungovat jako "pomocnik" pfi riznych Cinnostech.
Napf. pfi hfe na honénou nebo na schovavanou. Mize se také starat
o skore, fungovat jako rozhodCi, hlasatel a vystupovat i v dalSich
,netélesnych” rolich. Ujistéte se, ze jsou dana zékladni pravidla jeho
pravomoci, pokud je rozhodCi. A ujistéte se, Ze se citi soucasti tymu -
nikoliv v izolaci - at uz je jeho role jakakoliv.
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Alternativni sportovni vybaveni

Dokud je student s DMD schopen Ucasti na pozménénych variantach
zapojeni. Mizete samoziejmé piijit s vice napady. Zde uvadime jen nékteré,
které se zarugené ve vyuce osvédcily. Opét se zaméfte na podporu napadi
od v8ech studentd. Nikdy nevite, s &im dokazi pfijit. Posili to jejich pocit
odpovédnosti vaéi tfidni komunité.

e Misto baseballovych a softballovych mickd zkuste plastovy perforovany
micek, ktery je leh¢i, pomalejsi, Iépe se sleduje. Na volejbal, fotbal, nebo
jinou hru, ktera vyzaduje vétsi mi¢, zvolte plaZovy nafukovaci, protoze je
lehky, snadno se s nim hazi i kope a neboli, kdyZ se ho nepovede
spravné chytit.

o Misto klasickych dfevénych palek pouZite palky plastové, vyrobené
z lehkého plastu, mizete dokonce pouzit také palky pénové. Pénové
valecky do vody, zkracené na vhodnou délku, jsou pro odpalovani nékdy
zkratka idealni.

o Bowlingové rampy jsou také skvélou pomuckou. Mohou byt pouzity jak
pro bowling, tak pro hod na kuzelky vhodnym mi¢em z vy$ky. Rampy se
vyplati, protoze jsou neuvéfitelné snadno pouZitelné a daji se jednoduse
upravit pro pozadovany Ucel.

o Frisbee ® mlzete pouzit misto koule pro rizné verze fotbalu, baseballu,
bowlingu, golfu atd. K dispozici je Siroka Skala velikosti a vahovych
variant, k dostani jsou dokonce Frisbee ® vyrobena z latky nebo pény.

o Micek nebo miC pfipojeny k lanku, které je ukotveno k tyCi ve volném
prostoru, je vynikajici adaptaci pro spoustu her zaloZzenych na hazeni
a chytani. Mi¢ se pohybuje vice pfimo, student s DMD ho mlZze hodit,
nebo odpalit s v&tsi pfesnosti, aniz by musel tolik bojovat s gravitaci.
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e Pfi praci sodpalovaci palkou pfi odpalu z nadhozu nebo z letu,
pomUzete studentovi tim, Ze mu date ¢as navic, aby se opravdu dobfe
srovnal a pfipravil linii Svihu.

e Zajimava je také pomicka EZ Rope™. Jedna se o $vihadlo, které neni
v oblouku spojené, tudiz se nemusi skutecné preskakovat. Dité s timto
Svihadlem m0ze rytmicky tocit a pfeskakovat v rytmu viastnich moznosti,
pfipadné pouze Svihadlo roztacet a neskakat vibec. Srdecni frekvence a
dychani se bude zrychlovat, aniz by byly zatéZovany svaly.

Zdroje sportovniho vybaveni

Nastésti roste pocet zdroju alternativniho sportovniho vybaveni, které je
vyuzitelné v ramci hodin TV uzplsobenych pro potfeby déti se zménénymi
schopnostmi. Vétsina spolupracujicich uciteld TV a fyzioterapeutl nam
doporucila nasledujici dva tipy.

www.flaghouse.com

www.abilitations.com
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Mentor z fad spoluzaka (,,Peer Mentoring“)

DalSi vysoce efektivni pfistup v praci se studenty s DMD je ,Peer
Mentoring“. JednoduSe feceno, se spoluzak, student (Casto starSi) z jiné
tfidy, nebo dokonce ze sousedni Skoly, nabidne jako pomocnik studenta
s DMD a zaméfi se na tuto roli v prib&hu nadchazejiciho jednoho Skolniho
roku. Kontaktujte Skoly ve vaSem okoli a také vase vlastni Skolni
administratory. Mnohdy je mozné podobny program vytvofit, pokud jesté
neexistuje. Zjistite, ze mnoho studentl bude rado, kdyz bude moci pfispét
k zlepSeni Zivota jiného ditéte.

Dejte velmi jasné najevo, Ze mentoring je dobrovolny akt. V pfipadé, Ze je
mentorem nékdo ze spoluzaku studenta, ujistéte se, Ze nebude Sidit viastni
vzdélani pfilisSnym zaméfenim na studenta s DMD. Uvédomélou péci
o atmosféru tolerance a zaclefovani zvySite pravdépodobnost pfilivu
dalich dobrovolnikl, a zajistite tim dlleZitou véc: ze odpovédnost za
pomoc nebude spadat pouze na jednu osobu.
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Sportovni aktivity nad ramec studijniho planu

Néktefi studenti budou chtit sportovat také nad ramec osnov Skolni TV.
| kdyz se to mOZe na prvni pohled zdat zvlastni, zjistili jsme, Ze existuji
studenti s DMD, ktefi hraji golf, baseball, stuzkovy fotbal (varianta
amerického fotbalu, pfi némz hraci nesvadi boj o mi¢ na zemi, nybrz maji za
ukol zbavit stuzky hrace, ktery je u mice, prekl.) a dokonce i lyZuji. Mélo by
byt samoziejmosti, Ze uCast by méla byt zahajena na zakladé dostatecné
komunikace mezi vSemi, kterych se tyka.

Adaptivni télesna vychova - Privodce o DMD pro ucitele télesné vychovy - Na vzdélani zaleZi | 51



52 | Na vzdélani zaleZi - Adaptivni télesna vychova - Privodce o DMD pro ucitele télesné vychovy



Shrnuti



Muzete mit
obrovsky vliv

na kvalitu zivota
vaseho studenta.
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Proc je vase pomoc tak dulezita

Pokud jde o zaleZitosti spojené s ucasti studenta s DMD na hodinach TV,
muzete hrat v jeho Zivoté zasadni roli. At uz je jeho Skolni dochazka na
zaCatku nebo mifi na stfedni Skolu, bude potfebovat vas informovany
doprovod a podporu. Existuie mnoho zpusobd, jak mu mlzete pomoci
ZlepSovat jeho télesné schopnosti, chranit svaly a podporovat socialni
interakce - zejména na zacatku Skolniho roku.

Pokud jste shledali nadeho priivodce uZiteCnym, nebo mate néjaké navrhy,
jak bychom mohli publikaci dale vylepSovat, radi bychom to védéli.

Prosim, kontaktujte Parent Project Svalové Dystrofie, v USA na e-mailové
adrese info@parentprojectmd.org nebo na Cisle 800-714-5437.

DalSi informace naleznete na strankach www.parentprojectmd.org.
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Zakladni trojice pravidel podle PPMD

Budte rodi¢im studenta partnerem. Abyste diagnéze vaSeho studenta
a jeho konkrétnim potfebam rozuméli, schazejte se s rodici pravidelné.
Budou Vam nejlepSim zdrojem informaci o tom, co student vi i nevi
osvé diagnéze, o jeho souCasné urovni schopnosti i specifickych
potfebach v pribéhu Skolniho dne.

S celou tfidou spole¢né prodiskutujte napady a spolecné rozhodujte
o tom, jak kamarada s Duchennovou svalovou dystrofii zapojit do vSech
¢innosti. Existuje mnoho véci, které muizete pro studenta s DMD udélat,
abyste mu ucast (nebo pfichod, je-li novy) na hodinach TV usnadnili.

Budte tak otevieni a angazovani v tématu DMD a zdravotnich
hendikepUl, jak jen to studentovi rodiCe dovoli. Vzhledem k povaze
onemocnéni a jeho rychlé progresi, je pro mnohé z rodi¢d velmi dileZité
téma citlivosti a davéry. | kdyz musite respektovat pfani rodiny, je také
velmi podstatné se tfidou a se studentem péstovat oteviené a upfimné
diskuse.
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Zaver

Uvédomte si, Ze aktivity maji byt upraveny tak, aby dovolovaly ditéti s DMD
prozivat uspéch. Neni to jen o tom, aby byl chlapec s DMD schopen se
v omezené mife zucCastnit. Pokud se zaméfite na to, aby byl vas student
skutecnou a nedilnou soucasti tfidy, budou vysledky hovofit samy za sebe.

S vasi stalou podporu a porozuménim mlze student s DMD ziskavat
zabavné a obohacujici Skolni zkuSenosti, které jsou Casto vrcholem jeho
mladého zivota.

Dékujeme Vam, ze se snazite zivot vaSeho studenta obohatit.

Vice informaci naleznete na strankach www.parentprojectmd.org.
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Zdroje informaci pro ugitele
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Prosime, pouzijte v této nebo upravené podobé
nasledujici vzorovy dopis v pripadé zastupu

Vzkaz pro mého zastupce

Dobry den!
Povim Vam o mé tfidé néco, co byste mél/a védét.

Jeden z mych studenti ma Duchennovu muskularni (svalovou) dystrofii
(DMD). Jeho jméno je ajemu let.

Vzhledem k tomu, Ze jsou jeho svaly slabé, potfebuje se nékdy ucastnit
aktivit v hodinach TV v pozménéné podobé. Nékdy také potfebuje pouZivat
alternativné uzptsobené sportovni vybaveni. Mame jiz nékolik vytvofenych
aktivit, kterych se student mdzZe ucastnit. Zeptejte se prosim studenti ve
tfidé, nebo se informujte v brozufe Na vzdélani zaleZi - Adaptivni TV.

Ma také kamarada/asistenta, ktery mu s témito vécmi pomaha.

Jeho/ jeji jméno je

Doufam, zZe tento vzkaz pomdiZe. Pokud mate jakékoliv dotazy nebo obavy,
obratte se prosim na vedeni Skoly.

Preji hezky den a dékuji Vam za Vasi pomoc!

S pratelskym pozdravem,
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Doporuéené zdroje informaci pro ucitele

V Ceské republice se tématu svalovych dystrofii vénuiji organizace Parent
Project (www.parentproject.cz), End Duchenne (www.endduchenne.cz)
a Asociace muskularnich dystrofiki (www.amd-mda.cz). Vice informaci
naleznete na webovych strankach téchto organizaci.

Parent Project (PP)

parentproject.cz ¢ Neziskova organizace zalozena rodici, jejichz déti se
narodily se svalovou (muskularni) dystrofii Duchenne/Becker. Organizace
byla zalozena vroce 1994 v USA a v CR pusobi oficialné od roku
2001. Poslanim je finan¢ni podpora vyzkumu svalovych (muskularnich)
dystrofii DMD/BMD, zlepSeni zakladni péée a kvality Zivota pacient,
podpora integrace.

Parent Project Svalova Dystrofie (PPMD)

parentprojectmd.org ¢ Americkd neziskova organizace, zalozena v roce
1994 rodici déti s DMD. Rozsahly seznam odkaz( na informacni zdroje,
ktery jsme sestavili, najdete na: www.parentprojectmd.org

Asociace Svalové Dystrofie (MDA)

mdausa.org ¢ Dobrovolna zdravotni agentura, vénuje se partnerstvi mezi
védci a ob¢any zasazenymi DMD. Jejim cilem je podpora vyzkumu v oblasti
léCby neurosvalovych poruch, které se tykaji vice nez milionu Ameri¢ana.

Americké ministerstvo $kolstvi, Ufad specialné pedagogickych
programu a rehabilitacnich sluzeb
ed.gov/officesflOSERS/OSEP/index.html

Narodni informaéni centrum pro déti s hendikepy (NICHCY)
nichcy.org

BrainPOP
brainpop.com ¢ Animované edukativni stranky k tématim z oblasti zdravi,
vedy, techniky, matematiky a angli¢tiny - pro déti, rodice a ucitele.

Narodni centrum télesné aktivity a hendikep(i
ncpad.org
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PE Central ®
www.pecentral.com ¢ Pfimy link na stranku vénovanou tématu adaptivni TV:
http://www.pecentral.com/adapted/adaptedmenu.html

Partnerska organizace rodin a pravnich zastupc pro vzdélavani
(FAPE)

fape.org * Pomaha rodi¢im a obhajcim zlepSovat vzdélavaci moznosti déti
se zdravotnim hendikepem.

Rada pro vyjimecné déti (CEC)
ideapractices.org * Organizace se zabyva oblasti specialni pedagogiky.

The Accessible Games Book, Katie Marl (dostupna v nakladatelstvi
Jessica Kingsley Publishers, www.jkp.com).

Quick-Guides to Inclusion: Ideas for Educating Students with

Disabilities, Michael F. Giangreco (k dispozici v nakladatelstvi Paul H.
Brookes Publishing Co., Baltimore: 1-800-638-3775).
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O Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD)

(Rodicovsky projekt svalové dystrofie)

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) je americkd neziskova
organizace zaloZzena v roce 1994 rodi¢i déti s DMD. Jejim poslanim je
poskytovat rodindm takovou nadéji, oporu a informace, kterych by se jim
jinde nedostalo.

Dnes je PPMD nejvétsi neziskova organizace ve Spojenych statech,
zaméfend vyhradné na DMD. Z&dna jind organizace nepracuje na
zajiStovani vétsich finanénich prostfedku pro vyzkum DMD a nelobbuje ve
vladé silngji za podporu boje proti DMD. NaSim poslanim je zlepSovani
léCby, kvality Zivota a dlouhodobych perspektiv vSech jednotlivcl
zasazenych DMD prostfednictvim vyzkumu, advokacie, vzdélavani
a soucitu.

Parent Project svalové dystrofie je hrdy na své vedouci postaveni
v komunité DMD. NaSe jméno odrazi autenticky plvod - nase zamérfeni je
utvafeno rodici déti s DMD. Pouzivame strategie, které budou mit dopad na
soucasnou generaci mladych muzi s DMD. Kromé zasadniho podilu na
financovani vyzkumu, nabizime rodindm ty nejaktuaingjsi informace
a vytvafime Zivotné dllezité spojeni napfi¢ celou komunitou DMD.

Pro vice informaci navstivie www.parentprojectmd.org.
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Pat Furlong
Zakladajici prezidentka a vykonna reditelka, PPMD

Pat Furlong je vykonnou feditelkou a jednou ze zakladajicich ¢lend PPMD. Jeji
zasluhou organizace z plvodni malé skupinky rodi¢l, frustrovanych nedostatkem
investic do vyzkumu Duchennovy svalové dystrofie (DMD), vyrostla vjednu
z hlavnich celosvétovych autorit v oblasti problematiky DMD.

V roce 2001 byla pani Furlong vyzvana k poskytnuti svédectvi na slySeni senétu,
které se tykalo dokumentu MD CARE ACT. Jeji svédectvi a schopnost mobilizovat
snahy advokacie pomohly pfijeti dokumentu MD CARE ACT urychlit.

V Unoru roku 2002 byla pani Furlong vybrana spole¢nosti United Airlines
a obdrzela titul "Everyday Hero". Prestizni ocenéni ji bylo pfedano na Olympiadé
vroce 2002. Byla ocenéna jako Zena, ktera nese pochoderi mnohych rodin
zasazenych DMD.

Pani Furlong byla nedadvno jmenovana €lenkou Koordinaéniho vyboru pro DMD
vramci amerického ministerstva zdravotnictvi a sociélnich sluzeb. Je jednou
z pfiblizné 15 ¢lend, které jmenuje ministr zdravotnictvi a socialnich sluzeb, jsou
povéfeni tvorbou planu realizace a podpory vyzkumu a vzdélavani v oblasti
svalové dystrofie prostfednictvim vyzkumnych ustavi v celé zemi.

Diky odhodlani pani Furlong projekt PPMD pokraCuje a pfindSi pokroky nejen
v oblasti vyzkumu svalové dystrofie, ale také v péci a Ié&bé. Cilem pani Furlong je
pomoci ovlivnit stavajici generaci chlapci s diagnézou DMD. Na pocest svych
dvou syn(, Christophera a Patricka, ktefi také svedli své bitvy s DMD, nadale
vytrvale pokraCuje v praci, diky nim stale citi motivaci pro své Usili.

Podékovani:
NaSe diky a uznani za aktivni podil na pfipravé této brozury patfi nasledujicim:

Laura Case, lékarka, klinicka specialistka v oboru détské fyzioterapie
Sue Hensler, ugitelka TV

Susan Parker, détska fyzioterapeutka

Barb Melaney, kontaktni osoba pro Adaptivni TV, Durham Public Schools

O O O O
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»Na vzdélani zalezi“ je specialni priivodce pro rodice a ucitele. Pojednava o tématech
spojenych s vychovou a vzdélavanim mladych muzi s Duchennovou svalovou
dystrofii (DMD). Autorem je americka organizace Parent Project Muscular Dystrophy
(PPMD). Brozura nabizi praktické informace o DMD, zkuSenosti z oblasti vzdélavani
mladych muz( s DMD a specifické rady, které jim pomahaji uspét ve tridé.

,»,Na vzdélani zalezi“ nabizi rodi¢tim:

* UZite¢né tipy, jak mluvit o DMD

* Rady jak zvladat situace, které mohou nastat ve Skole
* Informace o individualnim planovani

* \/zorové scénafe a navrhy, jak reagovat

,»,Na vzdélani zalezi“ nabizi ucitelim:

* Praktické navody a informace o DMD

« Tipy pro pfizpusobeni tfidniho prostredi a vyuky

* Doporucené aktivity pro integrovanou vyuku

* Dulezité informace o lécbé a lécich pfi DMD

« Pouceni v otazkach divérmosti a citlivych informaci

Parent Project :
Muscular D]ystrophy ParentProjectMD.org

LEADING THE FIGHT TO END DUCHENNE

Nase poslani

Parent Project Muscular Dystrophy je americka organizace, jejimz poslanim je
zlepSovani lécby, kvality zivota a dlouhodobych vyhlidek vSech osob postizenych DMD
pomoci vyzkumu, vzdélavani, advokacie a soucitu.

Parent Project (Projekt rodicil) je neziskova organizace zaloZena

rodici, jejichz déti se narodily se svalovou (muskuldrni) dystrofii
PARENT PROJECT Duchenne/Becker. Organizace byla zaloZena v roce 1994 v USA a v CR
pusobi oficidlné od roku 2001. Poslanim je finan¢ni podpora vyzkumu
svalovych (muskularnich) dystrofii DMD/BMD, zlepseni zakladni péce
Vyzkum Lééba Nadéje akvality Zivota pacient(, podpora integrace.

WWWw. p aren tp ro | ect.cz Vroce 2013 prelozil a vydal Parent Project, o.s. za podpory a pfispéni:

svalova dystrofie
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