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Vzkaz pro rodice

VaZeni rodice, vazené rodiny,

komplexni povaha a rozsahla védecka terminologie Duchennovy svalové dystrofie
(DMD) dokaze mnoha nové diagnostikovanym rodinam zamotat hlavu. A jesté

sloZit&jsi pro né je vysvétlit toto onemocnéni ostatnim.

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) vytvofil 3 privodce fady Na vzdeélani
zalezi, které vdm v komunikaci o DMD s uciteli vaSeho syna i dalSimi zaméstnanci
Skoly pomohou. Je dlezité, abyste uméli potieby vaSeho syna ve vyuce zasvécené
vysvétlit a navrhnout zplsoby, jak mu Skola mlZe v ziskavani maximainé

obohacuijicich a nezavislych vzdélavacich zkudenosti pomoci.

Uvnitf této pfirucky najdete:
* Tipy pro komunikaci s uCiteli a zaméstnanci ve Skolstvi
* Doporuceni jak mluvit o DMD

* V/zorové scénéfe a navrhy, jak reagovat

Doufame, Ze dal$im uziteénym zdrojem rad, jak informovat synovi ucitele o0 DMD vam
bude také brozura fady Na vzdelani zalezi: Privvodce o DMD pro ucitele. PPMD
ji vytvofil specialné pro ucitele, méla by byt uditelim pfedavana rodici, nejlépe pfi

osobnim setkani pred za¢atkem Skolniho roku.
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Doufame, ze vdm dobfe poslouZi, a pfedevsim pfejeme vademu synovi obohacujici

Skolni rok piny vzdélani, pfatelstvi, zdbavy a budoucnost bohatou na moZnosti.

S pratelskym pozdravem,

mm%/wy

Pat Furlong, zakladajici prezidentka a generalni feditelka

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD)
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Hovorime s uciteli a pracovniky ve Skolstvi

Pozadejte o uvodni setkani

Jedna z nejlepSich véci, které mizete na zaCatku Skolniho roku udélat, je
pozadat o schizku s ucitelem vaSeho syna a s dal§imi kliCovymi zaméstnanci
Skoly. Toto uvodni setkani je idealni pfileZitosti k zahajeni tymové spoluprace
ucitell a dalich odbornikl v ramci Skoly, ktefi budou spolené zajistovat
potfeby vaSeho syna po cely Skolni rok. Je velmi duleZité, aby potfeby byly

zajistovany skupinou — nikoliv jen jednim Clovékem.

Dale je to také skvéla pfilezitost k tomu, promluvit si upfimné a oteviené
o veskerych obavach ohledné dlvérnosti, které mozna mate, stejné tak jako
0 Upravach ve tfidé a ve vyuce, které umisténi Vaseho syna vyZaduje, o jeho

lécich a vSech IéCbach, kterych se mu dostava.

Je dUlezité mit na paméti, Ze to mize i nemusi byt poprvé, co ma ucitel vaSeho
syna ve tfidé studenta s Duchennovou svalovou dystrofii. V kazdém pfipadé
budte pfipraveni poskytnout informace a poradenstvi takovym zplsobem, ktery

vam osobné nejlépe vyhovuie.

Pro vyklad témat pouzijte naseho privodce pro ucitele

Jednim ze zplsobU jak zahajit konverzaci s ucitelem va$eho syna, je dat mu
nebo ji brozuru fady Na vzdélani zdleZi: Priivodce pro uditele o DMD.
V zavislosti na véku vaSeho syna budou existovat rizné potieby a jeho
pfitomnost ve tfidé bude vyzadovat rlzna pfizpsobeni. Pfirucka pro ucitele
zahrnuje vée od zakladnich informaci o DMD a jejim prGbéhu az po konkrétni

navrhy na upravy ve vyuce a ve ffidé. Napfiklad mladik, ktery je nové
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diagnostikovan, potfebuje pomoc pfi vstavani zpolohy vsedé, zatimco

teenager vyZaduje vice pomoci pfi pohybu a pfi zvedani tézkych predmétu.

Vytvaiejte vztahy zaloZzené na spolupraci

Pamatujte si, Ze je dllezité byt otevieny a zaangaZovany do tématu DMD
a zdravotnich hendikepl do takové miry, kterou citite jako nejpfirozenéjsi.
Zvlast u velmi malych chlapcl je na prvnim misté citlivost v rozhodovani o tom,
jak a nakolik probirat ttma DMD. KdyZ vytvofite s ucitelem partnersky vztah,
pomuzete mu, aby si k vam i on/ona vytvofil/a divéru a nebal/a se pfichazet za
vami s dotazy, obavami nebo jakymkoliv pozorovanim v pribéhu celého

Skolniho roku (a funguje to i naopak!).

Snadny a nijak hrozivy zpUsob, jak pfedstavit DMD uciteldm, dalSim rodictm
a synovym vrstevnikum, pfedstavuje kratké animované video o DMD BrainPOP.
Je vytvofeno specialné s cilem podporovat pochopeni DMD u menSich déti, ale
mlze byt uZiteCné i pro zahajeni rozhovoru s dospélymi. Vice informaci

naleznete na strankach www.parentprojectmd.org.

Vyzkum ukazal, Ze studenti vybaveni pfesnymi informacemi své
spoluzaky s Duchennovou svalovou dystrofii spiSe ochrafiuji a nedélaji

si z nich legraci.
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Jak mluvit o DMD

Parent Project svalové dystrofie sestavil nize uvedena doporuceni. Pomohou
vam |épe komunikovat o DMD s uciteli, zaméstnanci Skoly, dokonce i s rodici

ostatnich déti.

Nepouzivejte tato negativni ““Pouzivejte nasledujici

adjektiva a fraze: pozitivni adjektiva a fraze:

* Trpi + S diagndzou

+ Strasna, oslabujici nemoc * Progresivni svalova porucha

* Postizeny * Ovlivnén

* Upoutany / odkazany na vozik * Potfebuje pomoc voziku nebo skutru
+ Onemocnéni (virove) * Porucha (geneticka) / stav

* Osudny, fatélni / terminélni * Ni€ivé / zivot omezujici

* Ochromujici nebo zmrzaceny * Progresivni svalova porucha
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Co fict o Duchennové svalové dystrofii

* Duchennova svalova dystrofie (DMD) je nejCastéjsi smrtici geneticka
porucha diagnostikovana béhem détstvi. Jedna se o progresivni svalové
onemocnéni, které zplsobuje ztratu svalové funkce a nezavislosti.

V soucasnosti na ni neni znam lék.

* DMD postihuje 1 ze 3500 chlapct. Kazdy rok se rodi na celém svété
pfiblizné 20.000 déti s DMD.

* Vzhledem k tomu, Ze gen zpusobujici DMD se nachazi na chromozomu X,
projevuje se tato porucha predevsim u chlapcl. Jinak nezna Zadné hranice

- tyk& se vSech ras a kultur.
* Priblizné 35% vSech pfipadi DMD je vysledkem nahodné spontanni

genetické mutace, ktera mize nastat v kazdém téhotenstvi bez ohledu na

rodinné anamnézy.
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Tipy pro kazdodenni interakce

Viyrovnat se s diagnézou DMD je velmi tézké. Je pravdépodobné, ze ucitelé
vaSeho syna, spoluzaci i rodiCe budou klast otazky. | kdyz neexistuje zadny
dobry nebo Spatny zplsob, jak se s nimi vyporadat, odbornici doporucuiji
nasleduijici:

+ Kdyz se déti ptaji na DMD, odpovidejte tak upfimné, jak jen mlZzete,
pouZivejte vyrazy odpovidajici véku, aby vas byly déti schopné pochopit.

+ Uvédomte si, Ze va$ syn je jedineCna bytost, tvofi ho vice aspektd
nez jen diagndéza DMD. Vedte i ostatni k tomu, aby ho takto vidéli.

« Zniteho se neobvinujte. SkuteCnost, ze vaSemu synovi byla
diagnostikovana DMD, neni va$e vina.

+ Vénujte velkou pozornost Cinnostem a zajmim, které vase dité muize
délat, povzbuzujte ho, aby délal véci, které ho bavi. Déti s DMD ¢asto
dokazi najit kreativni a alternativni zpisoby zapojeni do aktivit, o které
maji zajem.

+ Zachazejte se svym ditétem stejné jako s ostatnimi détmi. Poskytuje
lasku a podporu, podporujte disciplinu, odpovédnost, lasku (stoji za to

zminit ji dvakrét).

+ Podporujte svého syna v udrZovani urité miry nezavislosti a snazte se
to s péci a starostlivosti neprehanét.
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Tipy pro kazdodenni interakce (pokracovani)

+ Vybudujte v rdmci rodiny oteviené diskusni forum, kde se nikdo nebude

muset bat zeptat nebo mluvit o ¢emkoliv, co ho napadne.

* Planujte rodinné dovolené a podobné rodinné aktivity. Pamatujte si,

Ze tam, kde je vile, je i cesta: MUZete délat, cokoliv vas napadne.
« Trénujte trpélivost v TeSeni rodinnych problém0 souvisejicich
s onemocnénim, vzajemné respekiujte své zpusoby, jak se s témito

otazkami vyrovnavate.

+ Pokuste se obCas pfenechat odpovédnost za péci o syna druhym,

abyste méli také néjaky Cas pro sebe.
« Zijte v pfitomnosti a nenechte budoucnost, aby ovladala vas Zivot.

+ Spoléhejte se také na pratele, rodinu a svij systém podpory. Jsou tu od

toho a chtéji pomahat. Uvédomte si, Ze v tom nejste sami.

« Nebudte na sebe pfili§ tvrdi. Ocefujte se za to, Ze dokazete véci tak
dobre zvladat.

* Budou dobré dny i Spatné dny. UZivejte si ty dobré, kdyZ tu jsou,

zvladejte ty zIé, kdyz na né pfijde fada.
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Individualni vzdélavaci plan (IVP)
Prehled

Va$ syn mlze potfebovat pomoc jen pfi télesnych aktivitach a v zajiSténi
pfistupu. MlZe také potfebovat dal$i pfizplsobeni a Upravy, které mu
pomohou plinit bézna zadani ve Skole, pisemky, zkouSeni, rozvijet fecové
a jazykové schopnosti. Mize potfebovat napf. také ridzné specializované
instrukce v pfipadé poruch uéeni. To vSe je oblast, kterou zajistuje individualni
vzdélavaci plan ( IVP).

IVP je dokument, ktery studentovi s DMD pfinasi speciélni program vzdélavani.
Je navrzen tak, aby mél student s DMD z vyuky maximalni mozny prospéch
a co nejvice se ji spolu s ostatnimi Zaky Ucastnil. Plan IVP tvofi tym nékolika
¢lent. Klicovou roli v ném budete hrat vy, synovi ucitelé a dalSi zaméstnanci
Skoly.

Pouzivdme oznadeni IVP (Tym individualniho vzd&lavaciho planu). Skoly
v rlznych statech pouzivaji rizna oznaceni tymu IVP. Napfiklad: Tym pro
evaluaci studentl, Multidisciplindrni tym nebo Tym pro revizi rozhodnuti
0 pfijeti a vylouceni studentd. Tyto skupiny plni stejny ucel.

Vice informaci k IVP

Potfeby mladého muze s DMD se mohou zna¢né lisit od potieb jinych déti
se specialnim vzdélavanim. DaleZitymi tématy u studentd s DMD jsou: télesna
vychova, fyzioterapie, ergo terapie, feCova terapie a adaptivni Upravy.
Podrobnéjsi informace o pfipravé IVP a zakonech o specialnim vzdélavani
ve vaSem staté naleznete na webu organizace PPMD na adrese:
www.parentprojectmd.org.
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Vzorové scénare a navrhy, jak reagovat

Tato Cast obsahuje informace, které jsou pro rodi¢e narocné. (Mohou vas
dokonce velmi zarmoutit.) Takze se zhluboka nadechnéte a pamatujte, ze &im
lépe jste pfipraveni, tim vice dokaZete synovi pomoci, aby mél ve Skole hezké
zazitky. Nezapominejte, ze jedna z nejlepSich véci, které se vam mohou
povést, je vytvoreni partnerského vztahu s lidmi ze synovy Skoly. Vytvorte si
pratelsky vztah s celym personalem Skoly. | kdyz citite strach, smutek a je toho
na vas moc - nebo mate pocit, Ze pomoc nepotfebujete nebo nechcete, dejte
prosim u syna ve Skole veédét, az budete jejich pomoc potfebovat. Mame
zkuSenost, Ze kdyz rodiCe pozadaji o spolupraci, Skoly se snazi udélat

maximum.
U syna ve Skole se mlZete setkat s jednim nebo nékolika z nasledujicich
scénafl. Uvedené reakce jsou navrhy, které maji za cil nové diagnostikovanym

rodinam pomoci se s nelehkou diagnozou vyrovnat.

Scénar: Ucitel fika: ,,Vas syn zacal ¢asto padat, zda se, ze je ke konci dne

slabsi a unavenéjsi. Co mam délat?"

Odpovéd: ,Diky, Zze jste mé na to upozornil. Synova porucha zplsobuje
svalovou slabost. Bude pro néj stale t€ZSi samostatné stat a pohybovat se.
Kde pada? Jak Casto? Jestli dochazi k padim béhem kaZzdodennich aktivit,
zajistéte prosim, aby mohl zlstat sedét a délal tyto Cinnosti u stolu, pokud je
to mozné. Pokud je to v pribéhu prechodu mezi tfidami na chodbach, nechte
mu prosim vice ¢asu na pfesuny z mista na misto. Pojdme se sejit a probrat

dal3i strategie na omezeni padu."
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Scénai: Ugitel fika: ,Chovani vaseho syna je pro mé frustrujici. Je

tvrdohlavy, umanuty, v mnoha vécech kompulzivni a je pro ného velmi

tézké podridit se stejnému planu vyuky jako zbytek tridy."

Odpovéd: ,Diky, ze jste mé na to upozornil. Déti s DMD nékdy maji problémy
s chovanim a problémy v socialni oblasti. Jsou dlsledkem kognitivnich
nedostatku, které souvisi s jejich diagnézou. Mohou mit problémy s flexibilnim
uvazovanim. Vysledkem je, Ze si nékdy zamanou urcCité myslenky, jsou
odmitavi nebo maji potize se zménami. Mize pro né také byt problém vidét
véci z pohledu druhého a pochopit fec téla. Mizeme se brzy sejit, abychom

vaSe obavy probrali a nasli zpUsob, jak véci ve tfidé vyfesit?"

Scénar: Ucitel zmini, ze vas syn ma kolébavou chizi a obéas omylem

do nékoho vrazi. Néktefi lidé jsou frustrovani, protoze nechapou, ze to

zpisobuje DMD a svalova slabost. On sam je z toho ¢asto zmateny

a nevi, jak reagovat.

Odpovéd: ,Muj syn chodi timto zplsobem, protoze jsou jeho svaly slabé. Déti
s DMD nékdy zaujimaiji pfi chuzi Sirokym postoj a napinaji ruce, protoze jejich
télo pfirozené hleda lepsi stabilitu. MUj syn se nékdy nesoustfedi na okoli,
ponévadz se soustfedi na snahu zustat ve vzpfimené poloze. Kromé toho kvuli
kognitivnim nedostatkim spojenym s DMD, nemusi spravné rozpoznat frustraci
druhych a neuvédomi si, Ze by se mél omluvit, kdyZ do nich stréi. Sdélujte mi
prosim i nadale sva pozorovani, pojdme se i nadale schazet, abychom to mohli

resit."
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Vzorové scénare a navrhy jak reagovat (pokraéovani)

Scénai: Synova tfida se chysta na vylet do pfirody.

Odpovéd: Promluvte si s ucitelem a pfedem proberte vSechny mozné Upravy,
s nimiz je tfeba pocCitat. Napfiklad: Va$ syn sice nepotfebuje pomoc voziku,
ale nemél by na vyleté chodit dlouhé vzdalenosti pésky. Pokud je va$ syn na
voziku, s uCitelem se ujistéte, ze misto exkurze a doprava budou mit

bezbariérovy pfistup.

Scénai: Spoluzak fika, ze je vas syn "nemotorny" a déla si z néj legraci,

kdyz pada.

Odpovéd: Pozadejte synova ucitele, zda by byl ochoten si se tfidou promluvit
v dobé nepfitomnosti vaSeho syna. (Pokud je vam toto feSeni nepfijemné,
mlZete pozadat nékterého Clena rodiny nebo blizkého pritele, ktery diagndzu
zna, aby vystoupil jako dobrovolnik.) Tfidé vysvétlete (zpusobem, ktery vam
nebude nepfijemny), Ze va$ syn ma slabé svaly. MiZe potfebovat pomoc pfi
vstavani, pfi chizi nebo napf. se zvedanim tuzky. Zapojenim tfidy podpofite
odpovédnost Zaku a nabidnete jim pozici obhajcu. Zejména v pfipadé mladsich
studentt doporucujeme pouzivat nasledujici fraze: ,Neni nic Spatného na tom

byt jiny" a ,Potfebuji s timto vasi pomoc."

DalSi jednoduchy a efektivni zplsob, jak predlozit téma DMD mladym
studentim nabizi kratky animovany film o DMD BrainPOP. Je napséan
a vytvofen specialné s cilem podporovat pochopeni DMD u menSich déti. Vice

informaci naleznete na strankach www.parentprojectmd.org.
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Scénar: Ucast na hodinach TV a prestavky

Odpovéd: ,Vzhledem k tomu, Ze svaly synovi slabnou, nebude se moci ucastnit
vSech aktivit vramci prestavek a hodin télesné vychovy. Pojdme se sejit
a hledat jiné zplisoby, jak se syn mlze aktivné ucastnit — napfiklad formou her,

které nevyZaduii fyzickou silu. "

V nékterych statech maji Skoly uCitele adaptivni TV, aby se mohly vhodnou

formou do hodin TV zapojit vSechny déti.

Scénar: Ucitel se pta: ,Ma vas syn kvali DMD néjaké poruchy uceni? "

Odpovéd: ,Synovu diagnézu jsme se dozvédéli nedavno. Tady je priivodce
o DMD, ktery obsahuje informace specialné pro ucitele. Napfiklad: U mladych
muzl s diagnézou DMD se Casto vyskytuji problémy s chovanim a ucenim.

Prosim, informujte mé, pokud si u syna téchto problém0 vSimnete."
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Uvaha o louéeni

»Vitejte v Holandsku“ — Emily Pearl Kingsley

Lidé po mné Casto chtéji, abych popsala svou zkuSenost s vychovou ditéte se
zdravotnim hendikepem - abych se pokusila zpfistupnit ji lidem, ktefi ji nemaji -

aby si dokazali pfedstavit, jaké to je.
Je to takhle ...

Kdyz dité Cekate, je to jako kdyz planujete bajeCny prazdninovy vylet do Itélie.
Koupite si kupu privodct a délate si krasné plany. Koloseum. Michelangeltv
David. Gondoly v Benatkach. Naucite se par uziteCnych vét v italstiné. Je to
vSechno velmi vzrudujici. Po mésicich dychtivého oCekavani konecné pfijde
velky den. Shalite se a vyrazite. O nékolik hodin pozdgji letadlo pfistane. Pfijde

letuSka a fika: "Vitejte v Holandsku."

,Holandsko, fikate!? Jaké Holandsko? Ja méla preci letenku do Italie! Mam byt

v Italii. Cely Zivot jsem snila o cesté do Italie."
Ale byla zména v letovém plénu. Letadlo pfistalo v Holandsku a tam uz musi
zustat. Dilezité je, Zze vas nevyhodili na néjakém hrozném, nechutném

a Spinavém misté, plném moru, hladu a nemoci. Je to prosté jenom jiné misto.

Takze musite jit a koupit si par novych privodcl. A musite se udit UpIné novy

jazyk. A potkate UpIné novou sortu lidi, které byste jinak nepotkali.
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Je to prosté jen jiné misto. M& pomalejsi tempo nez Itélie, je méné honosné
nez ltalie. Ale za néjakou tu chvili, kdyz popadnete dech, se podivate kolem
sebe a zaCnete si uvédomovat, Zze Holandsko ma vétrné mlyny a taky tulipany.

Holandsko ma dokonce Rembrandta.

Ale kazdy koho znate, je zaneprazdnén navraty z ltalie a cestami do Italie.
Vsichni se chlubi, jak se tam méli nadherné. A po cely zbytek Zivota si budete

fikat: ,Ano, tam jsem chtéla byt. To je to, co jsem méla v planu."

A ta bolest nikdy, nikdy, nikdy nezmizi, protoZe ztrata toho snu je velmi, velmi

vyznamna ztrata.
Ale pokud budete svUj zivot travit smutkem nad tim, Ze jste se nedostali do

Italie, tak si nikdy nebudete moct bez obav uZit velmi zviastni a velmi krasné

véci ... v Holandsku.
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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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