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Predmluva

Kdyz jsou rodi¢e informovani, ze ma jejich syn Duchennovu svalovou dystrofii, stézi si dokazi
predstavit, co to znamena pro budoucnost. Mohou si zacit klast fadu otazek: Jaky bude jeho
zivot? Jak se 0 ného mizeme co nejlépe postarat po strance zdravotni péce a vzdélani? Co je
pro ného nejlepsi? V jakém ohledu je normélni a v éem je jiny nez ostatni déti? Jaké bude mit
vysledky ve Skole? S ¢im budeme muset pocitat? Jak DMD vysvétlime okoli? Komu o DMD
rekneme? Jak a kdy to udélat? Jak syna ochranime pred negativnimi reakcemi?

Kdyz pfichazi chlapec s DMD do tridy, stejné otazky si mohou klast také ucitelé. Co musime
vzit v uvahu? Jak nejlépe mizeme chlapce podporovat? Co a jak bychom méli sdélit jeho
spoluzakim?

Cilem nasi malé knihy je nékteré z téchto otazek zodpovédét. Doufame, ze se nam zde podafi
poskytnout vSeobecné pokyny a rady pro spoleény zivot s chlapci s DMD doma, ve Skole
i béhem lécby.

Pii Cetbé knizky méjte na paméti, ze i kdyz ¢asto popisujeme primérného chlapce s DMD,
zadny z nich vlastné primérny neni. Kazdy je jedinecny, a proto se uvedené informace nedaiji
vzdy zcela presné prenést na kazdého.
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Uvod
Chlapci a mladi dospéli s DMD musi béhem vyvoje ¢elit mnoha télesnym problémdm. Nedavny
vyzkum ukazal, Ze se chlapci i rodi¢e s nimi dokazi vyrovnat velmi tispésné (1).
V soucasnosti je dobie znamo, ze kromé svalové slabosti a jejich dusledkd, musi chlapci
a dospivajici s DMD celit ¢asto také problémum s u¢enim nebo chovanim. Problémy v oblasti
uceni a chovani u chlapctii s DMD jsou pro rodice, pratele a dokonce i odborniky v oblasti
péce a vzdélavani ¢asto velkou neznamou. Proto se stava, ze na né nékdy reaguji nevhodné.

Ramecek 1: Nedorozumeéni.

»Reakce rodice mlze byt nevhodna, dokud skute¢né nepochopi pri¢inu chovani chlapce.

Kdyz byly nasemu synovi 3 roky, zacali jsme mit pochybnosti: MiiZzeme za jeho chovani my
nebo je prosté takovy? Syn na nas nereagoval, kdyz jsme na ného mluvili, ackoli se
predpokladalo, ze rozumi. To samé se délo ve Skolce. UCitel na zakladni Skole jednou ...

Prostfednictvim této knizky bychom radi o psychologickych aspektech DMD informovali
rodice, ucitele a dalsi odborniky, ktefi o chlapce pecuji. Informace, které nabizime, Vam
pomohou vytvorit takovy styl vychovy, vyuky a terapie, ktery skuteéné potiebam chlapcii
a jejich rodin vyhovuje. Uvedené informace Ize vyuzit v mnoha situacich: doma v rodiné, ve
skole i pfi terapii.

Poskytnutim informaci o psychologickych aspektech se snazime pfispét ke skute¢nému
porozuméni chovani chlapct s DMD.

(1) Je znamo, ze ve vyjimeénych pfipadech se Duchennova svalova dystrofie mize objevit také u dév¢at.



Doufame, ze se nam touto cestou podaii prispét k lepSimu porozuméni chlapciim a jejich
potiebam. Vychazime vzdy z ukazateli normalniho vyvoje, ale radi bychom zdiraznili, ze
nemame v umyslu popisovat pouze oblasti problematického fungovani: Radi bychom
popisovali chlapce s ohledem na jejich celkové fungovani.

Casto zde hovofime o primérném chlapci s DMD - o jeho silnych a slabych strankach.
Neméli bychom ale zapominat, ze primérny chlapec s DMD vlastné neexistuje. Postupné se
v této knizce budeme zabyvat péti dilezitymi oblastmi:

1. Télesné fungovani.

2.  Kognitivni funkce a inteligence.
3. Skola a uéeni.

4.  Psychosocialni aspekty.

5.  Chovani.

Popiseme problémy, se kterymi se mohou chlapci s DMD v kazdé z téchto oblasti setkat.
Bude-li to mozné, poskytneme také praktické rady a pokyny pro jejich zvladani. V Sesté
kapitole se budeme vénovat tomu, jak o DMD hovofit se spoluzaky a uciteli. Sedma kapitola
struéné popisuje budouci perspektivy muzii s DMD. V zavérecné kapitole uvadime seznam
webovych adres, které jsou vhodnym doplitkem k tématiim knihy.

Informace, které zde uvadime jsme doplnili také tabulkami a dalSimi udaji — napriklad
konkrétnimi priklady a citaty. Kazda kapitola kon¢i kratkym shrnutim poznatkd.

Je velice dulezité, aby se chlapciim s DMD dostavalo stejnych Sanci na normalni a zdravy
vyvoj jako vrstevnikiim. Chlapci s DMD se nemohou spolehnout na své télesné fungovani. Je
proto dulezité, aby méli v ramci danych moznosti prilezitost vyuzivat a rozvijet ostatni
schopnosti. Pomaha jim to v dosazeni sebevédomi, které je pro né v budoucnosti dilezité.
Aby mohli chlapci s DMD védomi vlastni hodnoty ziskat, musi se spoléhat na komunikaéni,
socialni a kognitivni schopnosti a pomiucky jako jsou pocitace. Pocitace jsou pro chlapce
s DMD velmi duleziteé.



Zakladnim predpokladem pro rozvoj silnych stranek je poznani vlastnich slabych mist.
Ackoli byli chlapci s DMD okradeni o silu svald, nic jim nedokaze vzit jejich nezavislost, touhu
uéit se a prozivat v Zzivoté radost a optimismus. Méli bychom predevSim predchazet
nerealistickym oc¢ekavanim - ta predstavuji hlavni uskali. Rodice i dalSi ¢lenové rodiny, ucitelé
a odbornici mohou podstatnou mérou prispét ke zvySeni kvality Zivota chlapct i jejich rodin.
Chlapci s DMD maiji sny o vlastni budoucnosti jako kazdy z nas.

Ramecek 2: Vyrazné prodlouzeni Zivota.

Béhem poslednich desetileti se Iékaiska péce vyrazné zlepsSila. Od roku 1990 je primérna
délka zivota vyssi o 10 let. V roce 1990 byla primérna délka Zivota 19 let. V sou¢asné dohé

je to 30 let. To znamena, Ze nyni vznika zcela nova a jedinecna skupina pacient(: dospéli
muzi s DMD (Rahbek at al., 2005). Probiha velmi mnoho vyzkumnych projektd. Pro pacienty
s DMD se hledaji nové léky a prvni ovoce piinasi také genova terapie. Tento vyvoj ma za
nasledek také narist vyznamu psychologickych aspektii Duchennovy svalové dystrofie.
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Duchennova svalova dystrofie se vyzna€uje problémy s motorickymi funkcemi. Tyto problémy
zpUsobuje svalova slabost. Slabost svall je dusledkem mutace genu, ktery kdduje svalovou
bilkovinu dystrofin. Jedna se o slabost progresivni povahy a télesné nasledky hraji ustredni
roli v kazdodennim fungovani chlapci s DMD. Chvili proto u tématu setrvame. V této kapitole
nejprve popiseme prubéh onemocnéni a télesné obtize, kterym chlapci éeli. Prodiskutujeme
také téma kortikosteroid. Kapitolu uzavieme citatem ucitele chlapce s DMD v bézné tridé.

Pokud o zdravotnich aspektech Duchennovy svalové dystrofie hledate podrobné;jsi informace,
vyuzijte seznam webovych adres v osmé kapitole.

Ramecek 3: Dystrofinovy gen.

Dystrofin je nejdelSi znamy gen na urovni DNA. Nachazi se na kratkém rameni chromosomu
X na pozici Xp21. Dystrofinovy gen byl objeven v roce 1986 a je dlouhy 0,84 mm. Ma 79
exonl - kodujicich usekut, které se podileji na kodovani proteinu o vice nez 3 500
aminokyselinovych bazich.

1.2 Charakteristika a priibéh svalového onemocnéni

Svalova slabost se u chlapcti s DMD projevuje mezi 18. mésicem a 3. rokem Zivota. Muze to byt
tedy o mnoho dfive, nez je onemocnéni (obvykle ve véku 4 az 6 let) diagnostikovano.
Motoricky vyvoj chlapcti s DMD probiha pomaleji: obvykle dokazi chodit bez pomoci pozdéji
nez jejich vrstevnici. Chlapci maji zvétSena lytka - je to nasledek svalové slabosti. Oslabena
svalova tkan je nahrazena tkani pojivovou. Na prvni pohled se svaly zdaji silné, ale ve
skutecnosti je to pravé naopak. Prvni znamkou svalové slabosti je snizena pohyblivost.
Chlapci s DMD se rychle unavi a ¢astéji projevuji prani byt zvednuti a noseni.

Z pozice vsedé se sami nedokazi zvednout. Jejich postup pfi vstavani ze zemé je velmi
napadny. Tento specificky zpusob vstavani se nazyva Gowersovo znameni. Chlapci si do stoje
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pomahaji postupnym $plhanim a rukama. Splhavy pohyb rukama po zemi a po stehnech jim
umoziuje z pozice v klece prejit do stoje. Pro chlapce s DMD je také obtizné béhani, stoupani
do schodi a skakani.

Ramecek 4: Obrazky Gowersovo znameni

Ve véku 6 az 10 let se sila svall postupné snizuje. Chlapci tak poprvé zazivaji ztratu
schopnosti samostatné chodit. Castéji dochazi k padiim a chlapci se jiz nedokazi sami postavit.
Mohou proto prozivat Uzkost. PfredevSim pokud se to stava pfi hre, a jsou-li pfitomné i dalSi
déti. Chlapci nedokazi chodit tak rychle, jak by si prali, a po télesné strance nemohou mérit
své sily s ostatnimi. Rychleji se unavi. Také se jim nedafi zvedani tézkych predmétd, napf.
otevirani dvefi. Chlapci vSak velmi dobre dokazi dat najevo, Zze jsou unaveni a potiebuji si na
chvili odpoéinout. Vénujte proto peclivou pozornost projeviim tnavy a kdykoliv je treba,
umoznéte chlapci prerusit aktivitu a odpocinout si. VyCerpani je dilezity signal, a mélo by se
mu pokud mozno predejit.
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Velké svaly nohou se zhorsuji dfive nez malé svaly napfiklad na prstech. Proto jsou
chlapci s DMD velmi dobre schopni dlouho pouzivat pocitac¢e a dalSi podobna zarizeni. Tato
zarizeni jsou pro né velmi dulezita - plati to ve Skole i v ramci rozvoje nezavislosti ve volném
éase. Také v ranych fazich onemocnéni vSak maji chlapci ruce oslabené. Casem jsou
ovlivnény i obliéejové svaly. Tim se Duchennova svalova dystrofie liSi od jinych svalovych
onemocnéni, kdy svaly obli¢eje byvaji zasazeny jiz v ranych fazich nemoci.

Chlapci s DMD prirozené kompenzuji pokles svalové sily tim, Zze si osvojuji specificky
télesny postoj. Na jedné strané je to pfiznivé, protoze jim to umoziuje pohyb. Na druhé strané
zkracovani svalu. Napiiklad chlze po $pickach s rameny stlacenymi dozadu. Chlapci by méli
mit spravné drzeni téla také vsedé - s dostatecnou oporou hrudniku a trupu a s obéma
chodidly na zemi. Kolena by méla byt vyrovnana a nevyboéena. Pro predchazeni kontrakturam
a asymetrickému zkracovani svali je to velmi dulezité.

Ramecek 5: Rady pro spravné fungovani hrubé a jemné motoriky.

Pouzivejte pera a nlizky s robustnimi ¢astmi k uchopeni.

Fyzioterapie je dilezita - pomaha predchazet nezadoucimu drzeni téla.

Nepouzivejte tézké zidle ani hracky — mohou byt pfi¢innou pretizeni a drobnych
urazd.

Pro kompenzaci svalové slabosti jsou nezbytné pomicky. Napi. dlouhé dlahy na
nohy nebo vozik.

Do skoly je nékdy potieba zajistit stil s nastavitelnou deskou a polohovatelnou zidli,
pfipadné upravit stavajici.

Vétsina chlapcu je pred dosazenim 14-ti let odkazana na vozik. Byva to vSak razné:
néktefi chlapci jsou na voziku uz pred 10. narozeninami, a jini ho nepotrebuiji jesté ani ve 13-ti
letech. | kdyz jsou chlapci schopni chodit samostatné, potrebuji pfi pohybu na delSich
vzdalenostech podporu, ktera pomaha kompenzovat unavu. Napriklad prostorny kocarek,
vozik nebo elektricky skutr.
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Kdyz chlapec zacne pouzivat vozik, ma to rizné nasledky. Je treba upravit prostory
doma a také ve tfidé je potfeba mit na vozik dost mista. Ackoliv je vozik symbolem stavu
postizeni, muze znamenat i svobodu: chlapec se nyni mize pohybovat bez velkého vypéti sil.
Jiné déti je uz nemohou neéekané porazit. Navic diky voziku Setfi energii a jsou méné unaveni.
Vozik chlapcum nebrani v Gcasti na Skolni pohybové vychové. Staci trocha kreativity a ucitelé
dokazi hodiny pfizplsobit tak, aby se chlapci mohli zapojit. Lze napfiklad pouzit leh¢i mic,
umistit koSe niz a tak dale.

Casem se zhorSuje fungovani rukou. To je udalost, ktera je pocitovana jako nové
a vyznamné omezeni fungovani: chlapci uz nedokazi zvedat ruce a prekonavat silu gravitace.
Ma to velky vliv na jejich nezavislost: prestava byt mozné samostatné stravovani, pouzivani
pocitace a také mobilnich telefond.

Mezi 12. a 18. rokem Zivota chlapci dochazi k dalSimu narGstu svalové slabosti.
Dostavuji se také problémy se srdcem a dychanim. Chlapci jsou neustale na voziku, a proto ji
hrozi rozvoj skolidzy (abnormalni zakfiveni patere). DalSi informace k tématu naleznete v osmé
kapitole.

1.3 Svalova slabost a télesné problémy

Pii nedavném prizkumu jsme pozadali 289 rodicii americkych a holandskych chlapci s DMD,
aby popsali télesné problémy synu. Stejny tkol jsme dali rodi¢im 100 zdravych holandskych
chlapci. Vysledky jsou znazornény v tabulce 1. Z ankety vyplyva, ze chlapci s DMD maji celou
fadu nejruznéjSich télesnych problémd, od Gnavy po stievni obtize a bolesti hlavy. Je dulezité
uvédomit si, ze tyto obtize mohou ovliviiovat kazdodenni fungovani chlapct. Napfiklad: inava
mize zpUsobit problémy s pozornosti.
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Tabulka 1: Vyskyt télesnych obtizi v procentech.

Télesny problém Chlapci s DMD Kontrolni skupina

Problémy se spanim

Inkontinence
Strevni problémy

Bolest hlavy

Navzdory postupu svalové slabosti nejsou postizeny vSechny télesné funkce. Prikladem
je hladké svalstvo, zajistujici stazlivost dutych organt, napfiklad cév. Ovlivnéno neni ani
fungovani travici soustavy a mocového méchyre. Problémy se zazivanim nejsou proto
u chlapci s DMD prili§ ¢asté. Naopak hrozi spiSe nadvaha, protoze chlapci cely den sedi na
voziku a maji snizenou pohybovou aktivitu.

Hmatové funkce také zustavaji zachovany. Chlapci s DMD maiji stejny cit v rukou jako
ostatni déti, protoze funkce nervii je normalni. Jejich sexualni funkce je také stejna jako
u vrstevnik.. Nakonec bychom méli uvést, ze ani reCové schopnosti se u DMD s vékem
nehorsi - na rozdil od jinych svalovych onemocnéni, kde se to stava.

1.4 Uzivani kortikosteroidu: pozitiva a vedlejsi ucinky

Lék na DMD zatim neexistuje, a proto se IéEba zaméfuje na ulevu od symptomu, zpomaleni
rozvoje télesnych obtizi (svalové slabosti a jejich nasledku) a na celkové zlepSeni kvality Zivota
chlapci. Jednim z vyuzivanych Iéku jsou kortikosteroidy.

Mezi nejéastéji pouzivané patii Prednison a Deflazacort. Odbornici se zatim v nazoru na
vhodny vék zahajeni Ié¢by a davkovani neshoduji. Nejcastéji se s Iéébou zacéina v obdobi, kdy
se objevuji prvni pfiznaky, tj. mezi 4. a 6. rokem. Néktefi badatelé dokladaji vyrazné pozitivni
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ucinek kortikosteroidii na télesné funkce (Biggar et al, 2004, 2006). Chlapci Iéceni
kortikosteroidy mohou chodit déle o 3 az 5 let. Navic se pfi podavani téchto léku vyrazné
odsouva nastup skoliozy: ve véku 15 az 17 let ma z chlapcl uzivajicich kortikosteroidy
skoliézu jen priblizné 50% - v porovnani s 90% chlapci bez lé¢by. Funkce srdce a dychani
jsou u chlapcu lééenych kortikosteroidy také lepsi.

Lécbu kortikosteroidy mohou doprovazet tyto vedlejsi pfiznaky v riznych stupnich intenzity:

* Narust télesné vahy a zvysSena chut k jidlu.

» Cushingiv syndrom s excesivni tvorbou tukovych polstaiti na téle a v oblicejovych
partiich (nafouklé tvare).

Hypertenze - vysoky krevni tlak.

Odvapnovani kosti.

Zpozdény nastup puberty.

Omezeni rdstu.

Problematické chovani a vykyvy nalad.

Ramecek 6: Mame kortikosteroidy pouzivat?

Myslim si, Ze kvdli kortikosteroidim je nas syn nékdy podrazdény, a projevuje se to v jeho
chovani. Ale vyhody 1é¢by jsou mnohem podstatnéjSi nez nevyhody a negativni chovani.*

1.5 Chlapec s DMD v bézné tridé

Autorem nasledujicich Fadku je ucitel zakladni Skoly:

»Mél jsem chlapce s DMD ve tfidé 6 let. Kdyz mu bylo 6 let, svalova slabost nebyla moc
znat: byl aktivni a zivy. Kdyz ze Skoly odchazel, byl zavisly na voziku. Po ur¢ité dobé pro ného
vSak nedélal. Osobné jsem jako ucitel nemél pocit, ze by pro mé predstavoval nadstandardni
zatéz. Potreboval pomoc jen ob¢as, kdyz byly nékde pfilis strmé schody. Chtél ale stejné délat
vSe sam.
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na tom, ze bude vSe délat sam. Sam chodil na zachod, sam si zafizoval svou praci, uklizel si
v lavici, sam chodil ven a tak dale. Jeho spoluzaci o jeho stavu védéli a byli velmi laskavi. Ale
jak uz to u déti byva, ob¢as byli zbrkli a nepozorni. Velmi jsem se tehdy bal, aby do chlapce
nékdo neumysiné nevrazil, a chlapec neupadl a nezranil se. Kdykoli vstal, po o¢ku jsem ho
sledoval a kdyz se vsSichni hrnuli ven, uvolfioval jsem cestu. Musel jsem se starat také
o dalSich 26 déti, ale vzdycky se nasel nékdo, kdo pomahal. V 6. tiidé, kdyz uz nedokazal sam
chodit, se vSe zklidnilo. Nikdo se uz nebal, ze by chlapec mohl upadnout. VétSina mist byla pro
elektricky vozik pristupna. BEéhem vyucovani pouzival elektricky vozik a o prestavkach jsem
mu pomahal na elektricky skutr. Nase skolni budova ma nékolik pater. S pomoci u vytahu se
stiidaly déti. Chlapec se ucastnil i sportovni vychovy, protoze o ni nechtél pfijit. Stacilo
provést nékolik mensich Uprav. Poridila se specialni hokejka. Ostatni déti i kolegové ochotné
pomahali.”

Duchennova svalova dystrofie je komplexni onemocnéni s vaznymi dopady. Proto je velmi
dulezité, aby byli chlapci, rodiny i spolupracujici odbornici dostate¢né informovani.
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V této kapitole se budeme zabyvat inteligenci a rozumovymi schopnostmi chlapci s DMD. Nasim
tématem budou predevsim pamét, pozornost a reCové schopnosti. V souc¢asné dobé je jiz dobie
znamo, ze soucasti svalového onemocnéni mohou byt také specifické problémy v kognitivni
oblasti. Ukazeme si, ze chlapci s DMD maiji v oblasti myslenkovych procesu své silné i slabé
stranky. Budeme se zabyvat také priCinami problému, abychom nasledkim Iépe porozuméli.
Nakonec problémy popiSeme a doporuc¢ime postupy pro jejich zvladani.

2.2 DMD a inteligence

Vyznamny americky psycholog David Wechsler definoval inteligenci jako ,schopnost jednotlivce
prizplsobit se okolnimu prostredi a konstruktivné fesit problémy“. Inteligenci Ize posoudit na
zakladé testu inteligence. Inteligenéni kvocient (IQ) v normalni populaci je 100 bodu se standardni
odchylkou 15 bodi. To znamena, ze piiblizné 70% populace ma IQ mezi 85 (100 minus 15) a 115
body (100 plus 15). Primérné rozlozeni vysledku inteligencnich testl znazornuje obrazek 1. Na
obrazku vidime, ze 2,5% populace ma 1Q niz$i nez 70 bodu (100 minus dvakrat standardni
odchylka) a dalSi 2,5% ma IQ vyssi nez 130 bodt (100 plus dvakrat standardni odchylka).

Obrazek 1: Normalni rozlozeni inteligence v populaci

: 99,7 % |
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: 68,3 %

55 70 85 100 115 130 145
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Lékarka Sue Cotton provedia rozsahlou prehledovou studii o vztahu inteligence a DMD. Do
studie byly zahrnuty vysledky testi I1Q témér 1200 chlapc, které byly v literatuie za poslednich 40
let dostupné (Cotton, 2001). Studie ukazala, ze pramérné 1Q chlapcii s DMD je 80. Inteligenéni
kvocient v oblasti 80 bodl se nazyva ,spodni priumér‘. To znamena, ze pfiblizné 30% vsech
chlapcii s DMD ma 1Q nizsi nez 70 bod( - tedy vysledek oznacovany jako ,mentalni retardace*.
Tato studie dale odhalila vysokou variabilitu IQ u chlapci s DMD: jejich inteligenéni kvocient se
pohyboval od 14 bodi - extrémné nizka inteligence, po 134 bodl. To je naopak velmi vysoky
vysledek. Zapamatujme si proto, Zze chlapci s DMD mohou byt velice inteligentni a mohou mit
vysoké I1Q.

Celkové 1Q Ize dale rozdélit na verbalni a vykonnostni IQ. Verbalni IQ je spojeno s eci. Jeho
vyse souvisi se schopnosti fesit uréité tikoly. Napiiklad: ,,Cim se podoba piano a kytara?“ V tomto
pfipadé je Ukolem rozpoznat, ze piano i kytara jsou hudebni nastroje. Vykonnostni IQ souvisi
s predstavivosti, myslenim a pohybovymi tkony. Méfi se napfiklad pomoci testu s nazvem Vzhled
kostek. Ukolem je zopakovat pomoci kostek uréity zadany soubor. Studie Sue Cotton dale zjistila,
ze chlapci s DMD mladsi 9 let méli nejvyssi rozdily mezi verbalnim a vykonnostnim 1Q. Chlapci
méli nizsi verbalni 1Q. Kdyz chlapci povyrostou, rozdil se vyrovnava. Jejich verbalni IQ se o néco
Zda se, ze s pribyvajicim vékem vSak problému s feci ubyva. Tento jev nazyvame ,vyristani
z deficitu”.

Obrazek 2: Vyvojovy profil inteligence v rizném véku: verbalni IQ stoupa s vékem chlapcu.
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Nyni kapitolu shrneme: VSeobecné Ize fici, ze chlapci s DMD maji 1Q v oblasti nizsSiho
pruméru. Zaroven vsak plati: Na rozdil od postupného Ubytku svalového potencialu inteligence
s pribyvajicim vékem neklesa. 1Q zustava u chlapci s DMD v éase stabilni. Dokonce se mirné
zvysuje jejich verbalni 1Q.

»Syn miluje ¢teni a vynika v ném. Kdyz se mu nedostava dostate¢nych intelektualnich podnétu,
travi €as u pocitace. Vytvoril pocitaéovy program pro snadné provadéni pocetnich operaci.”

2.3 Profil silnych a slabych stranek

Jednou ze slabych stranek kognitivniho profilu chlapcii s DMD byva exprese re€i. To znameng, Ze
chlapci mohou mit uréité tézkosti, kdyz se maji sami nebo na pokyn druhych rychle vyjadrit. Tyto
tézkosti nesouvisi se slabosti svall hlasovych organ, jak by se dalo o¢ekavat. Zpozdéni v oblasti
vyvoje feci lze dokonce pozorovat jesté pred nastupem svalové slabosti. Britsti védci (Essex
a Ropper, 2001) zjistili, Ze u 40% chlapcii s DMD bez rodinné historie Duchennovy svalové
dystrofie existovaly obavy o jejich vyvoj feCi dfive nez byla stanovena diagn6za DMD. Obtize
v oblasti fe¢i u chlapcii s DMD se tedy mohou vyskytovat i pfed nastupem svalové slabosti.

Problémy s reéi vyplyvaji z obtizi pfi vyjadfovani. Chlapci mohou mit problémy s plynulosti
a hbitosti recového projevu. NejcastéjSi potize chlapci s DMD v oblasti feci jsou:

* Pozdni nastup reci.

Obtizné vybavovani slov. (Chlapcum se nedafi rychle najit a pouzit vhodné slovo.) Tzv.
»problémy s nalézanim slov“.

Obtize v oblasti plynulosti re¢ového projevu.

Nedostate¢na pamét’ pfi ukolech spojenych s poslechem.

Prerusovana re¢, opakované zahajovani projevu, riizné vsuvky (hmmm...) a odmlky.
Chlapci maji mnohem lepsi vysledky v oblasti porozuméni re¢i nez v oblasti aktivniho
vyjadfovani.
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Tyto problémy jsou typické pro jev znamy jako ,specifické poruchy feéi“. Tyto poruchy
pozdéji nékdy prispivaji k rozvoji problému se ¢tenim. O problémech se étenim bude fe¢ ve tieti
kapitole.

DalSi z oblasti kognitivniho fungovani, ve které se mizeme s problémy setkat, souvisi
s fungovanim kratkodobé paméti. Kratkodoba pamét' slouzi k do¢asnému ukladani informaci,
které nepotiebujeme dlouhodobé. Kratkodoby pamétovy systém pouzivame velice ¢asto, dokonce
mnohokrat za den. Kratkodobou pamét' potrfebujeme mimo jiné i k tomu, abychom porozuméli
jazykovému projevu, nebo si napfiklad naplanovali vlastni jednani. Pokud se v oblasti kratkodobé
paméti vyskytuji poruchy, objevuji se problémy s uchovavanim a opétovnym vyvolavanim
nedavno ziskanych informaci. Problémy s paméti u chlapcti s DMD zahrnuji oblast paméti vizualni
(co chlapci vidi) i poslechové (co slysi). Mlize to mit dilezité dopady na jejich kazdodenni
fungovani.

Ramecek 8: Dusledky problémil s paméti u chlapce s DMD.

Kdyz ho pozadam, aby Sel do obyvaku zkontrolovat, jestli je vypnuta televize a cestou se

podival, jestli neprisla posta, zpracuje jen ¢ast sdéleni. Druha cast se neulozi, a proto ji nemuze
provést.

Treti oblasti kognitivniho fungovani, kde se mohou vyskytnout problémy, je pozornost. Ve
vlastnim vyzkumu jsme zjistili, Ze 18% rodi€¢u chlapcii s DMD uvadi, ze syn ma vazné problémy
s pozornosti. V kontrolni skupiné chlapci jsme dospéli k vysledku 8%. Poruchy pozornosti
mohou vést ke znacnym problémim ve Skole a s u¢enim viibec. Predpoklada se, Ze potize jsou
castecné zplsobeny také télesnou unavou, ktera je u chlapci s DMD casta. Je dulezité vzit tedy
souvislost unavy a koncentrace na védomi.

Zavérem muzeme shrnout nasledujici poznatky: | nadale probiha diskuze o zvlastnostech
kognitivniho profilu chlapcu s DMD. Zatim se zda, ze slabé stranky chlapcii se nachazeji
predevsim v oblasti fe€ového vyjadrovani, kratkodobé paméti a procest souvisejicich s udrzenim
pozornosti. Na druhé strané jsou zde také mnohé silné stranky. Chlapci s DMD maji dobré
schopnosti v oblasti vizualniho vnimani (tzn. dokazi dobfe rozliSovat vizualni vzorce, s uspéchem
rozpoznavaji nelplna zobrazeni a dobie se jim dafi skladat skladacky puzzle.) Maji také dobré
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vysledky v oblasti ueni a memorovani na zakladé opakovani. Silné stranky chlapcu si
zapamatujte, a v ramci vyukového procesu je vyuzivejte. Vénujte pozornost tomu, abyste chlapce
neprecenovali ani nepodcenovali. Méli by jste si vzdy uvédomovat celek jeho silnych i slabych
stranek.

Ramecek 9: Kdy jsou nutné psychologické testy a jak probihaji?

Pokud si nejste jisti, jaké jsou intelektualni moznosti chlapce s DMD, nebo pokud ma chlapec
néjaké potize s ucenim ve Skole, mize to byt divod podstoupit psychologické vysetreni.
O zahdjeni procesu pozadejte specializovaného lékafe. Po dosazeni véku 2,5 let se pouziva

Wechsleriv piedskolni test inteligence (WPPSI), od 6,5 let Wechslerlv détsky test inteligence
(wWICS).

Testy fungovani v kognitivni oblasti (paméti a pozornosti) je mozné provadét po dosazeni véku 6
let. Déti vétSinou testovani bavi a vySetieni je nestresuji. Délka vysetfeni je individualni a trva
pfiblizné od 2 hodin u mladsich déti (do 6 let) az po cely den (2 vySetieni v déice 3-4 hodiny)
u déti starsich.

V zavéru této podkapitoly bychom radi zduraznili, ze uvedené silné a slabé stranky nejsou
typickym jevem u vSech chlapci s DMD. VSeobecné plati, ze chlapci s DMD maji zkratka vyssi
riziko vyskytu problémi v kognitivni oblasti. Pokud mate jakékoli pochybnosti, poradte se
s lékafem, a vezméte syna na psychologické vysetreni.

2.4 Co problémy v kognitivni oblasti zptisobuje?

Jaké jsou priciny slabych a silnych stranek v kognitivnim profilu chlapci s DMD? Pravdépodobné
vSe souvisi s funkci mozku. V soucasné dobé je znamo, ze je dystrofin za normalnich okolnosti
pfitomny nejen ve svalech ale i v dalSich tkanich. Tedy i v centralnim nervovém systému.
Nedostatek dystrofinu v mozku proto ma pravdépodobné na kognitivni fungovani chlapcii s DMD
vliv. Dystrofinové isoformy Dp427-C a Dp427-P by za normalnich okolnosti mély byt rozvadény do
hippocampu a také do Purkyinovych bunék v mozecku. Prispiva to k vétSi postsynaptické hustoté.
Mozecek a hippocampus jsou soucasti vzajemné propojené sité, ktera je také spojena s oblastmi
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¢elniho laloku. Zmény postsynaptické plasticity mohou negativné ovlivnit funkce souvisejici
s pouzivanim paméti, automatizaci a planovanim. Velmi dulezitou strukturou je cerebellum
(mozecek). Dnes je znamo, ze mozecek obsahuje az ¢tyinasobek neuronti v porovnani s velkym
mozkem: proto je oznaceni mozecek vlastné zavadeéjici.

Tabulka 2: Oblasti mozku, ve kterych se nachazi dystrofin.

Oblast mozku Chlapci s DMD

Hippocampus
Mozecek Automatické ukony

Celni lalok Planovani a organizace

Obrazek 3: Hippocampus, mozecek a ¢elni lalok (anatomie mozku).

Ulohu dystrofinu v mozku je tfeba jesté vice prozkoumat. Dystrofin zjevné v mozku funguje jinym
zplisobem nez ve svalech.
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2.5 Slabé stranky v kognitivni oblasti chlapcti s DMD a jejich projevy

jazyka, paméti a pozornosti. Ovlivnény mohou byt také schopnosti v oblasti automatizace,
planovani a uceni. Problémy v oblasti kognitivnich funkci se u chlapci s DMD ¢asto projevuiji
nasledujicim zpusobem:

- Chlapec ma problém s dokon¢ovanim tkolu.

- Optimalné se mu nedafi orientace v ¢ase.

- Chybi iniciativa: Chlapec nevi, jak zahgjit ¢innost.

- Projevuje se odpor ke zméné: Chlapci maiji vice problému s prizplisobenim se zménam
a novinkam.

- Chlapcim se nedafi stridani ¢innosti.

Ramecek 10: Neochota nebo neschopnost?

Ucitelé Casto rikaji, Ze nechapou, pro¢ chlapci po dokonéeni ulohy prosté nezahaji nasledujici
ukol, jak se od nich o¢ekava. Zde se nejedna se o problém s motivaci, jak by se mohlo na prvni
pohled zdat. Jadrem problému muze byt neschopnost rychle presunout pozornost a pokracovat
v praci na dalSim ukolu. Chlapci s DMD maji ¢asto s timto prechodem mezi ¢innostmi problém.
Nejedna se o neochotu.

2.6 Jak nalozit se slabymi strankami: Praktické rady

Co mohou ucitelé a rodice udélat, aby tyto slabé stranky omezili nebo kompenzovali? Predevsim
plati: méjte vzdy na paméti celkovy profil silnych i slabych stranek chlapce s DMD. Dale je dobré si
uvédomit, Ze mate co do €inéni s nedostatky funkce mozku, nikoli s télesnym fungovanim a nebo
s problémem motivace. Chlapce z téchto problémi neobviruijte.

Z vyzkumu vime, ze strategie, které si vymyslite sami, jsou U€innéjSi nez strategie
doporucené druhymi, napf. uciteli nebo rodici. Proto vedte chlapce k tomu, aby si sami hledali
vlastni feSeni problému s ucenim. Zde jsou nékteré rady, které Ize doma, ve Skole nebo pfi terapii
vyuzit:
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Jak predchazet problémim s kratkodobou paméti:

* Pouzivejte kratké véty bez slozitych vyrazi. Informace rozdélte na malé ¢asti, aby je
chlapci mohli zpracovat.

* Pouzivejte vizualni podnéty, chlapcim to pii praci s informacemi pomaha (napf.
vizualizace pokynu).

* Presvédcte se, zda chlapec porozumél. Tomuto postupu se fika princip opakovaného
uceni: Po zadani ukolu chlapce pozadejte, aby zadani vlastnimi slovy zopakoval. Timto
zpusobem se chlapec uc¢i samostatné pracovat s verbalni paméti.

* Dulezité informace vzdy na zavér shriite a zopakujte hlavni body vykladu.

* Nové informace podavejte po ¢astech. Zopakujte vzdy predchozi ¢ast.

Ramecek 11: Uéeni bez chyb

Uceni bez chyb znamena, ze vyuzivame takové vyucovaci postupy, kdy zak béhem osvojovani
nové latky nebo novych postupu nemusi délat chyby. Uéeni bez chyb je protikladem k metodé
pokusu a omylu. Jedna se o ucebni postup, ktery neni zalozeny na pokusu o provedeni tlohy
a nasledném zuzitkovani vlastnich omyli. Pfi uéeni metodou bez chyb jde naopak o to, aby se

chlapci nemuseli chyb viibec dopoustét.

Jednou z moznosti, jak to udélat je ,,pfedbézna oprava“. Napfiklad: Pri éteni véty se slovem, kde
si nejsme jisti, zda je chlapec bude umét piecist, miizeme fict: ,Aha, tady v dalSi vété vidim tézke
slovo, které zacina na P. Kdyby jsi potfeboval poradit, rekni.”

Zakladem techniky uceni bez chyb je vlastné predchazeni postupu metodou pokus a omyl. Ta
mize mit za nasledek chybné osvojeni znalosti a pozdéji je korektura slozita.

Rady pro zlepSeni pozornosti:

* Pokud je potieba, poskytnéte chlapci pro spinéni tkolu vice ¢asu.

* Pouzivejte kratké ¢asové Useky: napi. misto jednoho dlouhého Ukolu na 20 minut zadejte
2 na 10 minut.

* Vyuzivejte takové mistnosti, kde je klid a chlapce nic rozptyluje.

* Vytvoite kontrolni seznamy - ,navody“. Chlapec je mlZe pouzivat pfi samostatném
planovani a provadéni tkolld. Umoznéte chlapci vytvorit si vlastni seznam.

* A rada nakonec: praktikujte nacvik planovani. Je to uzitecné k tomu, aby se chlapec
naucil samostatné organizovat kazdodenni povinnosti a aktivity.
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Problémy s uc¢enim se u chlapcu s DMD vyskytuji ¢asto. Spo€ivaiji v obtizich se ¢tenim, pocetnimi
ukoly nebo se psanim. Postihuji jedince s normalni inteligenci, kterym se dostalo dostateéného
vzdélani i pokyni pro zvladani danych ukolid. Jadrem problému je to, éemu se fika automatické
ukony. Problémy nastavaji predevSsim v oblasti jazykové gramotnosti a poditani. Pokud
automatické ukony probihaji dobre, je napfiklad matematickou ulohu mozné zpracovat podie
nauc¢eného postupu rychle a bez premysleni. A¢koli maji chlapci s DMD ¢asto problémy s uéenim
a tedy urcité tézkosti v oblasti uceni viilbec, maji také své silné stranky. Dobie si vedou napiiklad
v oblasti analytického a tvofivého mysleni.

Strucné feceno, problém s uéenim muize souviset (1) se schopnosti rozeznavat pismena a spravné
je pri ¢teni vyslovovat (dyslexie), (2) s rozpoznavanim a psanim ¢isel (dyskalkulie), a nebo (3) se
hlavni problémy objevuji v oblasti psani pismen (dysgrafie). Problémy s uéenim jsou vlastné tzv.
problémy ,tii D“: tedy dyslexie, dyskalkulie a dysgrafie. Budeme hovofit o dyslexii a dyskalkulii,
protoze se u chlapci s DMD vyskytuji ¢asto.

Kapitolu zakon¢ime diskusi na téma Skolni dochazky a moznosti, které chlapci s DMD maji.

3.2 DMD a dyslexie

Zijeme v jazykové orientované spolecnosti, a é&teni je pro dosazeni Zivotni nezavislosti
nepostradatelné. Dyslexie (z feckého ,dys” - narusit, a ,lexis“ - slovo) je porucha uceni, ktera se
vyznacuje predevsim technickymi problémy pri ¢teni a/nebo hlaskovani. Nyni je dobfe znamo, ze
dyslexii trpi priblizné 3% Skolou povinnych déti. (DalSi informace k tématu: Americka asociace pro
poruchy uéeni, www.ldaaamerica.org.) Dyslexii Ize povazovat za neurologické onemocnéni. Casto
se v rodinach vyskytuje opakované a postihuje zejména oblast uceni a pouzivani fecovych
dovednosti. Stupné postizeni se u ruznych jedincu liSi a projevuji se tézkostmi pfi pfijimani
jazykovych informaci i pfi jejich vytvareni. Problémy s projevy v oblasti vyslovnosti, pfi ¢teni,
psani, hlaskovani, u rukopisného projevu a nékdy také v oblasti pocetnich Gkon{i (Podle upravy
definice Mezinarodni asociaci pro dyslexii.). Dyslexie nevyplyva z nizkych rozumovych schopnosti
ani ze smyslovych vad, nedostatku vzdélani nebo chybné vyuky. Pro déti s dyslexii je typické bud’
pomalé a presné ¢teni nebo ¢teni rychlé a nepiesné. Ackoli je dyslexie celozivotnim problémem,
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déti s dyslexii ¢asto pozitivné reaguji na v€asnou a primérenou intervenci. Dokazi si vytvofit
strategie, jak s dyslexii zachazet a jak ji kompenzovat.

Chlapci s DMD maji vyssi riziko problému se étenim. Spolecné s Duchenne Parent Project
v Holandsku jsme provedli podrobnou studii s 25 chlapci s DMD (Hendriksen a Vles, 2006). Zjistili
jsme, Ze 20% chlapci mélo vazné problémy se étenim a 20% problémy stiedni. Celkem tedy 40%
hodnocenych chlapcii mélo problémy s nacvikem éteni navzdory normalni inteligenci. Jak jiz bylo
receno, vyskyt vaznych problému se ¢tenim je ve vSeobecné populaci priblizné 3%.

3.2.1 Jak se déti uci Cist a co se déje pri dyslexii

Kdyz déti zacinaji se ¢tenim, musi se nejdrive naucit rozpoznavat jednotliva pismena. Nazyvame je
grafémy. Nasledné se uci rychle a automaticky vyslovovat s kazdym grafémem odpovidajici zvuk.
Rikame mu foném. Zaéateénici se musi naudit vyslovovat fonémy (nejmensi stavebni jednotky
jazyka) bez premysleni. Napfiklad: /a/ a /ul. V anglickém jazyce je 48 fonémi (Obecna americka
AJ). (Pro soucasnou ceStinu se obvykle uvadi 36 fonémi, 10 samohlaskovych a 26
souhlaskovych.; pozn. prekl.) Ne kazdy ucitel a rodi¢ je s fonologii obeznamen, a néktefi si proto
neuvédomuiji, jak dulezité je naucit déti fonologické abecedé. (Hlavni princip ¢eského pravopisu je
také fonologicky: Graficky zapis ne vzdy plné odpovida skutecné vyslovnosti.; pozn. prekl.) Tato
abeceda je jina nez abeceda psana. Abeceda psana ma 26 pismen. Fonologicka abeceda obsahuje
vice pismen nez normalni abeceda. Napfiklad: anglické slabiky o dvou zvucich /ea/l a /ool.
(V cestiné existuji 3 dvojhlasky: /au/, /eu/ a /ou/.; pozn. prekl.) Dité se nauci Cist az tehdy, kdyz je
schopné rozpoznavat a rychle sestavovat vsechny grafémy automaticky a bezchybné do
pozadovanych fonémi a z nich rychle automaticky tvofit slova. A to i détem bez dyslexie trva
casto i polovinu Skolni dochazky prvniho stupné. Déti s dyslexii maji s automatickym
pretvarenim grafémd na fonémy problém.

Ramecek 12: Technické cteni: rychlé a automatické prevedeni fim
grafému na foném.

Cteni nesmyslInych slov vyzaduje jen zvladnuti techniky éteni. Slova
nemaji zadny vyznam, ale lze je pre€ist fonologicky. Tato slova
ne¢teme na zakladé jejich znalosti, protoze neexistuji.

blejn

kimonk
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3.2.2 DMD a éteni

Podle soucasnych poznatkl existuje u chlapcu s DMD vysSi riziko dyslexie. Divodem je
pravdépodobné nedostateéné mnozstvi dystrofinu v mozecku. V neuropsychologii je znamo, ze
mozecek sehrava dulezitou Ulohu v oblasti automatizace. (Vice informaci naleznete také ve druhé
kapitole.)

Pro chlapce s DMD je ¢teni velmi dilezité. Proto je také zasadni, aby si ucitelé a rodice riziko
poruch éteni uvédomovali, a pfipadné zajistili jejich véasné rozpoznani a lécbu. Cteni je nejen
nezbytné pro dalSi vzdélavani. Je také zakladem psaného projevu a tedy veSkeré komunikace
pomoci modernich technologii. Pro pouzivani technickych pomiicek jako jsou pocitace a jejich
software (tvorba text(, kresleni, e-mail a dalSi) je ¢teni velmi dulezité. Dokud se pro DMD nenajde
optimalni lécebné feSeni, zustava ¢teni nadale klicovou dovednosti pro budoucnost chlapc.

3.2.3 Dyslexie a kompenzacni strategie

a vhodna intervence. Klicem k Uspéchu tedy je rozpoznat dyslexii véas. U chlapci s DMD je
dilezité, aby predevSim v pripadé opozdéného vyvoje reCi podstoupili psychologické testy
a navstivili logopeda — ¢im dfive tim lépe. Vhodny je vék okolo 4 let. V tomto véku lze provést
vySetieni a urcit, zda je chlapec z hlediska moznosti rozvoje poruch éteni rizikovy.

Véasné rozpoznani umoziuje véasné zakroky: dfive nez se chlapci zaénou ucit Cist na
prvnim stupni zakladni Skoly. Kdyz jsou chlapci mali, je velmi Zadouci, abyste jim nahlas cetli.
Pomahate tak vytvorit povédomi o fonémech a rozsifujete jejich slovni zasobu. Navic jim
napomahate vytvorit si ke ¢teni kladny vztah.

Déti, které se uéi Cist, si potiebuji uvédomit existenci nejriiznéjSich zvuki v jednotlivych
slovech a v celém jazyce. Dobra uroven fonematického uvédoméni je totiz klicem k Uspésnému
zvladnuti ¢teni. Lze ji posilovat jiz od utlého véku. Pokud trénujete fonematické uvédomovani
chlapcl, trénujete vlastné jejich zakladni predpoklady pro c¢teni. K tréninku fonematického
uvédomovani patii nacvik pocitani slabik, rozdélovani slov do slabik a rozpoznavani rymu. Lze
vyuzit nejruznéjsi postupy: rymovani slov, pfidavani, odebirani a vymazavani zvukd, vytleskavani
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slabik ve slovech a jménech, nebo napfiklad rizné hry spojené s poslechem. Tato cviceni maji
prokazatelné pozitivni u€inky pfi pozdéjSim zvladani éteni.
Déti s touto pripravou maji méné problému se ¢tenim. Témto postupum se také rika zaklady

gramotnosti a tykaji se obdobi predSkolniho véku (4-6 let). Trénink je zaméfeny na osvojeni
piedpokladl pro ¢teni.

Ramecek 13: Trénink fonematického uvédomovani je uziteény.

Fonematické uvédomovani zahrnuje v anglickém jazyce 48 fonému (44 fonému v Ceském jazyce;

pozn. prekl.). Fonematické uvédomovani déti posilujeme pomoci poslechu a nejriiznéjSich her
s pismeny.

V ramci téchto nauénych her se fonémy spojuji do slov: napfiklad /z/ /al Im/ el a Ikl se spoji na
[zamek/.

Cteni je prijemny a stimulujici zazitek. Zde jsou nékteré praktické tipy:

* Vytvoite ze ¢teni svate¢ni okamzik, ktery se kona kazdy den.

* Chlapec by mél citit, ze Vas ¢teni nahlas bavi. Pokuste se ho také aktivné zapojit.

* Chlapec by mél mit moznost vybirat knizky sam. Diky tomu si vypéstuje ke &teni
zodpovédny pristup.

* Chyby opravujte klidné, bez natlaku. Pracujte na sobé, abyste byli opravdu dobrym
pfikladem: vyslovujte slova a zvuky spravné.

* Také poslech audio knih mize posilit kladny vztah ke cteni.

Ramecek 14: Pomaha trénink?

Kdyz chceme uspésné zvladnout ¢teni, prestavba mezi grafémy a fonémy musi probihat rychle

a automaticky.
Automatizace funguje nejlépe pfi dodrzovani téchto pravidel: cvicte radéji 10 minut kazdy den
nez 35 minut dvakrat tydné. Zde mame na mysli opravdu kazdy den, tj. 7 dni v tydnu.
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3.2.4 Co muze udélat uditel?

Pokud se problémy se étenim nezlepsi cvicenim a stimulaci, je potfeba aplikovat dalSi postupy.
Uzitecné muze byt doucovani ucitelem, ktery ma s poruchami ¢teni zkuSenosti (Na tento typ
doucovani se specializuje napi. server www.specialni-doucovani.cz; pozn. prekl.). DalSi informace
naleznete na webovych strankach: www.ldaamerica.org a www.dyslexia-parent.com. Ve tridé
i doma mohou pomoci tyto tipy:

* Podavejte informace Ustné, aby si je chlapec nemusel ¢ist.

* Pokud mizete, pouzivejte poslechové knihy.

* Umoznéte chlapci, aby cvi€eni nebo test vypracoval tstné.

* U pisemnych testu a Gloh ponechte ¢as navic.

* Davejte doplnujici dotazy, abyste chlapce povzbudili k porozuméni, interpretaci
a kritickému zhodnoceni obsahu textu.

Odbornici dokazi dyslexii rozpoznat na zakladé urcitého testovani. Kdyz probéhne oficialni
diagnostika u profesionala a vysledek se ukaze pozitivni, dité dostane potvrzeni, ze ma dyslexii.
Specialni podporu lze ziskat pfes program individualniho vyuéovani (IEP: Program, ktery musi byt
dostupny kazdému ditéti na verejné Skole, které ma specialni vyuku a specialni potieby. Nebo také
tzv. Plan 504, tj. pravni dokument poskytujici pokyny a instrukce pro studenty se specialnimi
potrebami v prostredi vSeobecné vyuky. Tyto prostiedky jsou zamérené na fizeni a regulaci vyuky
u jednotlivcl, které urCuje zakon IDEA. Vice také na webovych strankach amerického Narodniho
centra pro poruchy uéeni www.ldonline.org .)

(Jiny systém je v CR - napiiklad programy zaméfené na podporu a integraci zakii s poruchami uéeni v bézné tfidé ZS formou pedagogické asistence.
Zprostiedkovava se zakim na zakladé spoluprace dané skoly, odbornika (psychologa) a neziskovych organizaci, které vybér vhodného pedagogického
asistenta Skole zprostredkuji.Vice informaci o pedagogickeé asistenci naleznete napf. na strankach www.rytmus.org .; pozn. prekl.)

3.2.5 DMD a dyskalkulie

Pod oznacenim dyskalkulie se skryva Siroka skala celozivotnich poruch uéeni souvisejicich
s matematikou. Neexistuje Zadny jednotny obraz poruchy uceni v oblasti matematiky.

O dyskalkulii je znamo mnohem méné nez o dyslexii. Cteni ma v nasi spoleénosti dilezitéjsi
Ulohu - jsme primarné orientovani na jazyk. Vyskyt dyskalkulie je ve vSeobecné populaci
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odhadovan na 2-4 %. Z naseho doposud nezverejnéného vyzkumu vyplyva, ze o néco vice nez
10% chlapci s DMD ma vazné problémy s matematikou. DalSich 10% chlapci s DMD ma
v oblasti pocitani stiedné velké problémy. Je vSak jesté zapotrebi dalSich vyzkumd, které by tyto
predbézné vysledky oveérily.

Ramecek 15: llustrativni priklad typickych chyb v matematice.
Kolik je 64 + 13?
Osoba s dyskalkulii dojde k chybnému vysledku. Zde je pfiklad jejiho myslenkového postupu:

»Nejdrive se podivam, jestli budu muset séitat nebo od¢itat. Aha, budu muset séitat. Ted' to
vezmu zleva doprava: 6 + 4 je 10 a 1 + 3 jsou 4. Pak musim secist 10 + 4. A vysledek je 14.”

3.3.1 Definice dyskalkulie a jeji pri€iny

Dyskalkulie byla definovana jako: ,,porucha, ktera se vyznacuje vaznymi problémy s osvojovanim
a pouzivanim matematickych znalosti, pravidel, fakti a dovednosti“. Osoby s dyskalkulii si
matematicka pravidla vybavuji pomalu a pfilis pomalu je také pouzivaji. To pro né predstavuje
velky hendikep. Déti s dyskalkulii tedy chapou matematiku, ale - stejné jako v pripadé dyslexie -
maji problémy s automatizaci.

Dyskalkulie neni disledkem $patné vyuky matematiky ve Skole, neni ani projevem neochoty
ditéte matematiku se naucit a pochopit. Podobné jako u dyslexie, také dyskalkulii zpUsobuiji
chybné pochody vybavovani informaci v mozku. Co presné se v mozku déje, zatim presné
nevime.

Dyskalkulie se mize u riznych jedinct lisit. Mize postihovat nékolik typi schopnosti. Skoleni
odbornici dokazi tyto problémy vyhodnotit. Osoba s dyskalkulii ma hendikep v téchto oblastech:
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+ Zakladni matematické ukony, tj. poéitani: séitani, odcitani, nasobeni a déleni.

+ Schopnost predvidat vhodné postupy pro praci s Cisly a rozumét vzorcum - napfiklad
rozlisSit, zda je treba scitat, od¢itat, nasobit nebo délit, pripadné provadét dalsi pokrogilejsi
operace.

+ Schopnost logicky organizovat objekty.

+ Schopnost méfit — ur€it kolik je hodin, pouzivat penize.

+ Schopnost odhadnout mnozstvi.

3.3.2 Dyskalkulie a kompenzaéni strategie

Dalezitym kompenzaénim prostiedkem pro déti, které maji problémy s matematikou, je
vizualizace zakladnich pojmu a principu. Napriklad zlomki a éiselnych fad. Vizualizovat Ize
nékolika zplsoby: mizeme napfiklad vyrobit z papiru kulaty kola¢ a rozdélit ho na dily (Ctvrtky,
pulky etc.) Timto zplsobem provadime vizualizaci zlomku. Lze je potom dobfe vysvétlit.
Matematické rady Ize vysvétlit podobné. Zde miizeme pouzit navlékaci Snurky s koralky. Nejlepsim
prostiedkem k posileni schopnosti pocitani zpaméti je opakovani. Zde jde o to, aby vSe probihalo
automaticky. Jak jiz bylo receno, plati, ze je lepsi cvi€it 10 minut kazdy den nez 35 minut dvakrat
tydné. Existuje také velké mnozstvi pocitacovych programu, které nacvik a automatizaci
matematickych dovednosti podporuji. Uéeni s nimi je navic zabavné. V osmé kapitole naleznete
seznam webovych stranek, kde jsou takové programy volné dostupné.

Ramecek 16: Zabavné uceni

Uceni hrou skutecné zazracné funguje: jedna se o aktivity na pomezi zabavy a uceni. Nejr(znéjsi
hravé cinnosti jsou uzplsobeny tak, aby byly zaroven poucné. Zde jsou zajimavé odkazy
k tématu: http://www.schoolforge.net a http://edu.kde.org.

Stejné jako u dyslexie, také pfi dyskalkulii je velmi uziteéna podpora nékoho, kdo o matematickych
poruchach hodné vi, a mlize pomoci s vytvarenim kompenzacnich strategii. Zaroven plati, ze je
dyskalkulie celozivotnim problémem a nikdy zcela nezmizi. Proto je pro chlapce s DMD
a s dyskalkulii velmi dalezita vhodna tprava Skolni vyuky. Zde jsou nékteré dalsi tipy:

e Poskytnéte chlapci mapu, ktera mu bude pfi provadéni matematickych vypocti oporou.
Mapa by méla zobrazovat kroky potfebné na cesté k vysledku. Mize byt také velmi
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praktickou pomickou pro domaci praci. Mize dale obsahovat odpovédi na nejcastéjSi
ulohy: napf. nasobilku do 100. Mélo byt mozné ji snadno umistit na lavici.

e Chlapec by se mél ucit vzdy jen jeden z moznych postupl FeSeni ukolu. Pfili§ mnoho
metod zvySuje jeho nejistotu. Pracujte na tom, abyste v matematice vyzkouseli rizné
pristupy. Napfiklad misto pouhého memorovani nasobilky chlapci vysvétlete, ze kdyz 8 x 2
je 16, tak to také znamena, ze kdyz 16 zdvojnasobime, plati zaroven 8 x 4 a to musi byt 32.

e Povolujte rizné pomucky, napfi. kalkulacky.

o Vytvorte plakaty s prehledem zakladnich matematickych znalosti.
mnozstvi je kvalita.

e Doma by nemél byt nikdy nucen délat cvieni, ktera se nedélala ve Skole. Zvysovalo by to
jeho frustraci z neuspéchu. Pokud dité ulohu vypracuje mimo vyucovani, uéebni proces se
navic neda ovlivnit.

e Ponechte chlapci dostatek ¢asu, aby stihl cviceni a testy dokongit.

Koneéné plati: Jak jiz bylo fec¢eno u dyslexie, Skoleny odbornik nebo détsky psycholog mohou
provést specialni vysetreni, pokud se problémy s dyskalkulii objevuji. Kdyz je dyskalkulie
s jistotou diagnostikovana, plati to samé jako u dyslexie: Vyuzijte individualni vzdélavaci plan
a rizné moznosti podpory integrace zak(i s poruchami uceni ve tfidé. Zjednodusené feceno to
znamena zkratka zesilit podporu zaka a poskytnout mu ¢as navic.

3.4 DMD a skola

se uci Cist, psat, pracovat s pocitacem a pocitaovymi programy a mnoho dalSich véci. Jsou to
dovednosti, které budou po cely dalsi zivot urcujici - ve sféfe volného ¢asu i v praci. Navic je
Skola dulezitym mistem rozvoje socialnich dovednosti. Skola je zkratka zakladnim stavebnim
kamenem soucasného zivota i budoucnosti chlapcti s DMD. Proto je dobré vzdélani vybirat velmi
peclivé. Ve c¢tvrté kapitole budeme hovorit o tom, jak je dulezité mit pratele. Bez jejich podpory
neni mozné takovému onemocnéni jako je Duchennova svalova dystrofie celit.

vvvvvv
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Ramecek 17: Popis situace v USA.

V roce 2004 probéhl v USA rozsahly vyzkumny projekt na téma DMD a Skola. Zu€astnilo se 227

chlapcti s DMD, 22% chlapcti prochazelo specialnim vzdélavanim a 78% chodilo do bézné Skoly.
Podle rodi¢ti mélo 22% chlapc potize se ¢tenim, 25% s matematikou a 26% se psanim.

Pokud je to mozné, chlapci s DMD by méli chodit do bézné skoly. Je to nejlepsi feSeni pro
né i pro jejich okoli. Na normalni Skole je chlapec zahrnuty do déni ve spolecnosti, a ziskava
dilezité zkusSenosti o jejim fungovani. Navic se uéi vychazet s fyzicky zdravymi chlapci
a dévcaty jeho véku, coz je pro jeho dalSi vzdélavani a vyvoj dulezité. Chlapci s DMD jsou
specificti, a mohou prispét k rozmanitosti a tvorbé pozitivnich hodnot ve tfidé. Timto tématem se
budeme zabyvat v podkapitole 3.5.

Navzdory vSemu co bylo fe¢eno o prostiedcich podpory a kompenzaénich pomuckach (napf.
vozicich), by skoly nemély byt neochotné pfijimat chlapce s DMD. Bylo by chybou, kdyby si
zastupci Skol mysleli, ze chlapec s DMD predstavuje pro skolu a ucitele praci navic. To ¢asto neni
pravda. Mize platit i opak. Doklada to zkuSenost ucitele, jehoz zpravu naleznete v prvni kapitole.

Nékdy vsak také mohou existovat diivody pro to, aby chlapec s DMD navstévoval specialni
typ Skoly. Jednim z takovych scénaii mize byt situace, kdy chlapcova inteligence a problémy
s ucenim nebo chovanim vyusti ve zpomaleny vyvoj. V takovém piipadé chlapec potiebuje
kvalifikované odborniky, pruzny a prizplisobitelny uéebni plan a individualni typ vyuky. Skoly,
které pracuji s détmi s psychologickymi vadami, jsou na tento typ vzdélavani stavéné, a mohou
proto byt pro nékteré z chlapcii s DMD vhodnym typem Skoly.

Nasledujici webové stranky podavaji informace o situaci v oblasti specialniho vzdélavani

v USA: www.2ed.gov/osers. (Pro CR odpovidd web MSMT, sekce Specialni s$kolstvi:
http://www.msmt.cz/socialni-programy; pozn. piekl.)
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3.5 Pozitivni pfinos pritomnosti chlapce s DMD v bézné tridé

V této Casti treti kapitoly si vysvétlime, proc je tolik dulezité, aby mohl chlapec s DMD navstévovat
bézny typ Skoly (nikoli Skolu specialni). Pfitomnost chlapce s DMD ve Skole ucitelim nepfinasi
velké mnozstvi prace navic. Zde mame pribéh, jehoz autorem je holandsky tfidni ucitel, jehoz tfidu
navstévoval také chlapec s DMD:

VSichni spolecné - tedy ja i ostatni déti - jsme vénovali priibéhu chlapcova onemocnéni
mnoho pozornosti. Kdyz ke mné do tiidy chlapec priSel, od jeho rodi¢u jsem jiz védél, co se déje.
Byl jsem také informovan, jak bude vyvoj onemocnéni v pristich letech po strance télesné
i z pohledu vzdélavani vypadat.

Béhem prvniho roku a pul byl chlapec prosté takovy jako kazdé jiné dité: rad délal vSechno
sam, mél rad legraci a uceni ho bavilo. Ocekavané poruchy uceni (souvisejici predevsim
s automatizaci) se nezdaly pfilis vyrazné. Kdyz jeho télesna zavislost na druhych vzrostla, musel
se zaéit vice spoléhat na druhé. Ostatni déti si na jeho onemocnéni také vice zvykly. Casem byly
déti schopné zastat nékteré z Einnosti, které jsem obvykle délal ja: obéas néco podaly, zvedaly
tézsi véci nebo chlapce doprovodily ven. Méli jsme oba po ruce tfidu plnou pomocniku. Bylo hezké
pozorovat ochotu ostatnich déti. Kdykoliv se zdalo, ze néco potrebuje, ostatni byli ochotni pomoci.
Pravidelné jsme podnikali vylety do muzei a byly jsme i na nékolikadennim Skolnim vyleté. Troska
kreativniho mysleni obvykle stacila, a naslo se vhodné feSeni problémd, které se obcas vyskytly
(moznost se nékde vyspat, navstéva koncertni haly). Pouze vzacné zustal chlapec z nékterych
¢innosti vylouceny nebo je bylo potieba zrusit. Kdyz k tomu doslo, podnikly jsme pak zkratka
néco jiného a bylo to také prima.

Kdyz se zacaly objevovat problémy se psanim, dostal chlapec na lavici notebook. To mu
umoznilo dale se podilet na vyucovani. V podstaté bylo feseni éehokoliv vzdy docela snadné
a Casové nenaroc¢né. Hlavni uloha mé jako ucitele spocivala prevazné v premistovani chlapce ze
skutru na vozik o prestavkach, a v asistenci, kdyz potieboval na zachod. Tyto ukony se staly
denni rutinou a postupem ¢asu jsem je uz ani nevnimal jako praci navic. Navic béhem poslednich
let dochazky na zakladni Skole mé chlapcovi spoluzaci v mnohém zastoupili. Napriklad pomahali
s prevlékanim.
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Spoluzaci pomahali i s ostatnim, co uz chlapec nebyl schopny v této fazi zvladnout sam.
Vzdycky si dokazal fict o pomoc, kdyz to bylo nutné. A pobliz byl vzdy nékdo ochotny
spolupracovat.

Kdyz se divam zpétné na roky, kdy byl soucéasti mé tridy, musim to zhodnotit jako
jednoznaéné kladné obdobi. Déti i dospéli byly vzdycky ochotni pfemyslet a reSit urcité problémy
nebo chlapci pomoci. Navic sdilena péce pozitivné ovliviiovala atmosféru ve tride. Déti pochopily
dilezitou véc - ze se télo vzdycky nechova tak, jak bychom si predstavovali. Poznaly také vyznam
vzajemné pomoci. Je pravda, ze chlapec s DMD ve tfidé potiebuje vice podpory a pozornosti nez
prumérny zak, ale jak pfibéh ukazuje, také nadprimérné mnoho nabizi. Ve skute¢nosti Ize vlastné
Fici, ze ochota pomoci a davka kreativniho mysleni vlastné dokazi z chlapce s DMD udélat dité
podobné ostatnim.

Poruchy uceni (dyslexie i dyskalkulie) se u chlapcii s DMD vyskytuji ¢asto. Tyto poruchy uceni
vyplyvaji z probléml s automatizaci. Véasné rozpoznani a Ié€ba jsou velmi dilezité, a mélo by byt
zvazeno provedeni odborného psychologického vysetreni. Chlapci s DMD vSeobecné dokazi drzet
krok s vrstevniky v ramci standardniho vyukového programu. Jindy vSak také mohou existovat
diivody pro volbu specialniho typu vzdélavani.

39



G 4. Psychosocialni adaptace u chlapcu
& DMD a bezneé problemy S chovanlm

LR

&«'
.



Emocionalni a behavioralni problémy jsou souéasti kazdého socioemocionalniho vyvoje. Béhem
dospivani se kazdy setka s problémy, a je to normalni. A dostavuji se také prvni zkusenosti
s trestem a Spatnymi znamkami ve Skole.

Vyzkum ukazal, ze u déti s télesnym postizenim existuje vyssi riziko behavioralnich
nasledky znevyhodnéni (fika se tomu také ,psychosocialni adaptace®). Emocionalni a behavioralni
problémy se mohou dostavit, pokud se dité hendikepu dobre nepfizpusobi.

V této kapitole budeme hovofit o normalnich emocionalnich a behavioralnich problémech,
které se vyskytuji také u chlapci s DMD. Nejdiive se budeme zabyvat riznymi aspekty
psychosocialni adaptace. Poté prejdeme k tématu nau¢ené bezmocnosti. Toto téma je u chlapci
s DMD velmi dulezité. Probereme riizné strategie, jak Ize s témito problémy nalozit.

4.2 Psychosocialni adaptace u chlapci s Duchennovou svalovou dystrofii

Psychosocialni adaptaci mizeme popsat jako prizpusobeni se slozitym a stresujicim udalostem,
které se poji s DMD. Rozsahla anketa s rodici 289 chlapci a dospivajicich s DMD provedena ve
spolupraci s Duchenne Parent Project (Hendriksen et al., 2008) ukazala, Zze 17% dotazanych ma
v oblasti psychosocialni adaptace nizké bodové ohodnoceni. To znamena, ze velka vétSina
chlapct - 83% dotazanych - se na nasledky svalové dystrofie adaptuje dobre. Z vysledku je také
patrné, Ze bodovy zisk v oblasti psychosocialni adaptace se u chlapcu s DMD piili§ nelisi od
chlapct s jinym typem chronického onemocnéni (napf. rakovinou nebo diabetem). Nicméné se
zda, ze problémy s adaptaci se u chlapcu s DMD vyskytuji ¢astéji nez u zdravych vrstevnikd.
V kontrolni skupiné zdravych chlapci se nizké bodové ohodnoceni psychosocialni adaptace
objevilo jen ve 2% pripadu.
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Ramecek 18: Dotaznik pro hodnoceni psychosocialni adaptace (PARS-II).

Dotaznik pro oblast psychosocialni adaptace je nyni dobie dostupny (PARS-Il). Slouzi

k mapovani a sledovani socioemocionalniho vyvoje chlapci s DMD. Dokument je odbornikiim
k dispozici v Duchenne Parent Project.

Studie navic odhalila mnoha dalsi dualezita zjisténi. Pomahaji nam porozumét nejriznéjSim
projeviim v chovani chlapcii s DMD. Porozuméni je pro praci s chlapci velmi dulezité.

Kdyz chlapci s DMD rostou, jejich vysledky v oblasti psychosocialni adaptace se zlepSuiji.
To znamend, ze se chlapci s pribyvajicim vékem uéi s vlastnim znevyhodnénim lépe
vyrovnavat.

avwrs

vvvvvv

Psychosocialni adaptace se tyka Sesti oblasti fungovani: pratelskych vztahu, zavislosti na
druhych, hostilnich postojt, produktivity, uzkosti/depresi a odtazitosti. Zda se, ze bodové
ohodnoceni vysledkl v oblasti pratelskych vztahii se na rozdil od ostatnich oblasti
s vékem snizuje. DalSi studie ukazaly, ze chlapci s DMD v ramci socialnich vztahu
a v dalSich oblastech socialniho fungovani potiebuji podporu rodiéi a uciteld.
Hodnoceni Uzkosti/depresi a odtazitosti zlistava s rostoucim vékem stabilni. Zavislost na
druhych, hostilni postoje ale také produktivita se s vékem chlapcu zvysuji.

Ramecek 19: Stimulace pratelskych vztah.

,UmysIné jsme chlapce zapsali do skauta. Umoziiuje mu to travit vice asu se spoluzaky
a dalSimi kamarady.“
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4.3 Chlapci s DMD a nauéena bezmocnost

Kdyz lidé nemaji kontrolu nad tim, co se s nimi déje, mize to vést k osvojeni postoje, ktery
nazyvame ,naucena bezmocnost“. Nauéena bezmocnost se muze vytvorit u chronicky nemocnych
déti, predevsim pak u déti s progresivnim svalovym onemocnénim jako je Duchennova svalova
dystrofie. Porozuméni procesu vzniku nau¢ené bezmocnosti je dilezitym voditkem pro zachazeni
s chlapci s DMD pii vyu€ovani, v terapii av ramci socialnich vztah( vibec.

Chlapec s DMD muze do stavu naucené bezmocnosti dospét tehdy, kdyz proziva mnoho
problému, a na oplatku se mu nedostava kladnych vysledki. Tento mechanismus souvisi
s fetézovou reakci, kterou nazyvame ,akce-efekt-afekt“. Chlapec se sice snazi (akce) ale zaziva
nulové vysledky (efekt). Napriklad: intenzivni télesna terapie a namahava chlize s dlouhymi
dlahami nevedou k pozitivnimu vyvoji. Navzdory veskerému usili se chlapcovo fungovani nadale
zhorsuje! Kdyz akce nema vysledky, vede to k tomu, ze se vzdavame nadéje (afekt + emocionalni
reakce), a dale se uz nesnazime.

Naucena bezmocnost mize vést k ur€itym emocionalnim reakcim (napf. apatii, depresi)
a behavioralnim problémim (pasivité). Pfi praci s chlapci s DMD je proto dulezité, aby rodice,
ucitelé a terapeuti kladnou retézovou reakci akce, efektu a afektu zamérné posilovali. Rodice
a terapeuti by méli volit takové ¢innosti, které jsou chlapci schopni provést (akce). Pokud mohou
prozit bezprostredni vysledek (efekt), dostane se jim pozitivnich prozitku (afektt). To posiluje pocit
kontroly chlapcu. Pokud jsou dosazeny hmatatelné vysledky, stoupa motivace k pokracovani
v dalSim tréninku. Plati to pro nejruznéjsi oblasti - kazdodenni cviceni nebo napfiklad $kolni
zalezitosti.

Ramecek 20: Vytvareni pozitivnich retézcu akce-efekt-afekt.

Akce: Efekt: Afekt:
Negativni Pri fyzioterapii se ~ Jsem zavisly na voziku. Smutek a zklamani z toho,

fetézec maximalné snazim. Ze nedokazi chodit sam.

Pozitivni Trénuiji fizeni na M0zu se na sebe spolehnout  Jsem §t'astny a ulevi se mi,
retézec voziku. a jsem nezavisly. protoze je jesté hodné
véci, které muzu délat.
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4.4 Jak zachazet s emocionalnimi problémy?

V uvodu jsme jiz uvedli, ze emocionalni i behavioralni problémy jsou normalni souéasti dospivani.
Chlapci s DMD jsou kromé normalnich stresovych situaci, které se s timto obdobim poji, navic
nuceni Celit situacim, které souvisi specificky s jejich onemocnénim. Tyto situace jsou pro

chlapce dodatecnym zdrojem stresu (napf. hospitalizace, télesné problémy, zavislost na voziku
a dalsi).

Existuji dvé obdobi, o kterych vime, ze jsou u chlapci s DMD spojena s ¢astéjSim vyskytem
emocionalnich problému:

« Kdyz chlapci zaéinaji castéji padat a nejsou schopni se sami postavit. Chlapci byvaji
v tomto obdobi uzkostni.

+ Kdyz se chlapci stanou zavisli na voziku. Prozivaji obdobi ztraty nezavislosti. Stava se, ze
reaguji hostilitou nebo dokonce depresi. Na druhé strané vSak mize vozik pfinést i ulevu.

Konfrontace s nasledky onemocnéni muze vést k riiznym typiim normalnich emocionalnich
reakci, které jsou soucasti procesu prijimani nemoci. Je dulezité chovat se k chlapcim s DMD
piesné tak, jak bychom reagovali v pripadé kteréhokoliv jiného ditéte. Je to dulezité predevsim
proto, Ze si chlapci sami opravdu preji, aby se s nimi zachazelo uplné stejné jako s vrstevniky
a sourozenci. Plati to i pro oblast vzdélani.
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Ramecek 21: Stadia prijeti nemoci (podle Elisabeth Kiibler-Ross).

Abychom mohli s emocemi spravné zachazet, je dulezité porozumét stadiim, kterymi
prochazime, jsme-li konfrontovani s vaznym zdrojem stresu (stresorem). Ztrata fungovani je
takovym vaznym zdrojem stresu. Stadii je pét a tuto teorii procesu zpracovavani zarmutku
vytvorila doktorka Elizabeth Kiibler-Rossova v roce 1968. Pomoci této teorie mizeme popsat
stadia, kterymi prochazi osoba vyrovnavajici se se ztratou. Nékdy v této souvislosti hovorime
také o péti stadiich pfijeti. Je normalni, kdyz chlapci s DMD a jejich rodi¢e témito fazemi
prochazeji.

Faze 1: Odmitnuti: ,Ne, to se mi nemuze stat.“

Faze 2: Vztek: ,Pro¢ zrovna ja, to pfece neni spravedlivé.”

Faze 3: Vyjednavani: ,,Ano, stalo se mi to, ale ja bych piece jenom chtél ...“
Faze 4. Deprese: ,,Je mi to tak lito, pro¢ se jesté viibec o néco snazit....”
Faze 5: Prijeti: ,,M0j Zivot stoji za to zit.”

odmitnuti
pfijeti

vyjednavani

deprese




Dulezitou strategii pro zvladani vybuchl emoci je tzv. ,pozitivni rodicovstvi“. Termin oznacuje
rodiCovsky pristup, ktery (mimo jiné) chlapce uéi, jak pozitivné nakladat se stresujicimi
a emocionalné naroénymi udalostmi. Tento emocionalni koucink je uc¢innou strategii a hodi se pro
rodie, ucitele i terapeuty. Nazev sam vysvétluje jadro postupu: emoce chlapcl se aktivnim
zpGsobem koucuji a vedou. V ramci emocionalniho koucinku je vyuzivano nasledujicich pét
kroku:

Krok 1:

Péstujte emocionalni uvédomovani. Musite si byt védomi chlapcova emocionalniho prozivani.
Kromé zabavy coby pozitivniho prozitku rozliSujeme trojici negativnich emoci: vztek, smutek
a strach. Uvédomeni je zakladnim predpokladem i kli¢em k dosazeni zmén!

Krok 2:

Uvazujte o emocich jako o prilezitostech k ponauceni. Negativni zkuSenosti, jakkoliv nepfijemné,
jsou vzdy takeé prilezitosti k ponauceni. Je tieba se ptat takto: Jak mizu chlapce naudit, aby pristé
v podobné situaci reagoval Iépe - [épe ji zvladl?

Krok 3:

Velmi peclivé chlapci naslouchejte. Pozorné naslouchani je dalSim krokem v ramci procesu
emocionalniho kouéovani. Dobie naslouchat znamena vcitit se do emoci druhych. Pokud chcete
chlapci porozumét, vciténi je velmi dulezité. Musite se pokusit svét a situaci pozorovat jeho o¢ima.

Krok 4:

Pojmenujte emoce. Bud'te chlapci napomocni v tom, aby dokazal své pocity pojmenovat. Pokud
se rozzlobi, dostane strach nebo je smutny, spoleéné se pokuste tyto pocity pojmenovat. Je
neuzite¢né emoce potlacovat nebo predstirat, Zze neexistuji. Nepfijemné pocity Ize Iépe zvladnout,
kdyz je oznaCite. Z prozitku se tak stava néco normalniho, co Ize pojmenovat a dale s tim
pracovat.

Krok 5:

Reste problémy a zaroven vytvarejte hranice. Kdyz jste si emoce pozorné vyslechli a spoleéné
s chlapcem je pojmenovali, najit feSeni je jednodussi. Pracujte na tom spolec¢né nebo chlapci
budte ve vybéru feSeni napomocni. Poznamka: Stejné dulezité je vymezit hranice. S chlapcem si
ujasnéte, ze samotné pocity problém nepredstavuji, ale ze nelze vzdy akceptovat chovani, které je
doprovazi.
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Priklad: Chlapec se muze zlobit na svou sestru, ale nemél by o ni fikat osklivé véci. Pocity jsou
akceptovatelné, ne kazdé chovani vsak lIze pfijmout. Proto je dilezité vymezit hranice pfijatelného
chovani.

Védecké vyzkumy dokladaji, ze je emocionalni koucink efektivni a relativné snadnou cestou
k posileni odolnosti a pfizpisobivosti déti. UCi déti nakladat s emocemi a naroénymi situacemi.
Je také znamo, ze pomaha zvySovat sebevédomi a sebehodnoceni. Proto je emocionalni kouéink
efektivnim nastrojem pro vychovu chlapcti s DMD.

Nepouzivejte vSak pfistupy emocionalniho kouéinku ve vsech situacich. Uginky pak mohou byt
také opacné. Koucink neni vhodny zejména v téchto situacich:

+ Pokud spéchate nebo jste neklidni.

* Pokud jsou pfitomné dalSi osoby.

* Pokud jste nastvani, podrazdéni nebo unaveni.

+ Pokud jste chlapce za nepfijatelné chovani jiz potrestali, a poradek byl obnoven.

* Pokud je chlapec pravé v zajeti vzteku nebo Spatné nalady. (Téma pojednava podkapitola

4.5 nize.)
* Pokud chlapec emoce predstira.

4.5 Jak zvladat vykyvy nalad a zachvaty vzteku

Spatné nalady a zachvaty vzteku jsou normalnim problémem v chovani, ktery je spojeny
s procesem ristu a dospivani. A samoziejmé se také vyskytuji u chlapci s DMD. Jedna se
o chovani, jehoz smyslem je upoutani pozornosti. Déti a dospivajici maji tyto nalady tehdy, kdyz
pozaduji nasi pozornost. Nezalezi tolik na tom, zda bude pozornost pozitivni nebo negativni. Chteéji
zkratka 100% ucast. Pokud v takové situaci ztratite trpélivost, sami dostanete Spatnou naladu
nebo vybuchnete vzteky, délate presné to, o co détem jde: (negativné) jste ucastni jejich pocitd.
Nicméné jim tim také ukazujete, ze jsou stavy Spatné nalady a hnévu normalni: sami jste jim také
propadli. Nejlepsi je tyto nalady a zachvaty ignorovat, ale neni to vzdy jednoduché a ani zcela
mozné.

Abyste Spatnou naladu nebo zachvat vzteku u vaseho chlapce zvladli, je dulezité znat
normalni priibéh téchto emoci. Tyto stavy maji 4 po sobé nasledujici stadia: vzdy existuje divod,
47



jakkoliv zanedbatelny nebo bezvyznamny, nasleduje Spatna nalada nebo vykyv emoci, které
postupné sili az do bodu, kdy nakonec dojde k vybuchu. Poslednim stadiem je faze zklidiiovani.

Obrazek 5: Pribéh Spatné nalady ¢i vybuchu hnévu.

16

14 -
12 -
10 1

vyprovokovani akcelerace  exploze zklidnéni

Béhem prvnich dvou fazi je dulezité reagovat jasné, vymezit hranice a pokusit se predejit
eskalaci Spatné nalady do faze exploze. V okamziku kdy Spatna nalada jiz dosahla fazi exploze,
s chlapcem uz nebude mozné vyjednavat a vybuch hnévu je v podstaté nevyhnutelny. Ani se ho
nepokousejte zastavit - je to kontraproduktivni. Pokuste se predejit dalSim komplikacim a vyckejte
na fazi zklidnéni. Pak bude mozné s chlapcem opét hovorit. Nyni muzete negativni emoce
pojmenovat a pokusit se je kou€ovat: ,,Vidim, ze jsi nastvany, ale je zbyteéné, aby ses snazil ziskat
moji pozornost jeGenim. Daleko lepsi je fict to Uplné normalné.*

Mizete pouzit také pravidlo kratké prestavky. Prestavka chlapci pomUze, aby se uklidnil.
Poznamka: Prestavka neznamena trest! Je to cesta, jak chlapci pomoci se zklidnénim. Spoleéné si
to s chlapcem ujasnéte. Tato mala prestavka nemusi trvat déle nez par minut. Nejlepsi je vyuzit
néjakou mistnost bez podnétl (zadny pocita¢ nebo televize), popripadé misto, kde si jiné déti
nemohou chlapcovych emoci vSimat - napfiklad chodba ve Skole. To zaruéi klid a podpofi
zklidnéni.
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Nejlepsi zpUsob, jak vymezit hranice je vybrat néco, co ma chlapec rad a navrhnout pozitivni
reSeni — tedy to, co se ma podarit. Pfiklad: ,,Beru Ti na chvili Play-Station, protoze nechci, aby jsi
bil bratra, kdyz nedostanes to, co bys chtél. Az se s bratrem usmifiS, dostane$S Play-station
nazpatek.“ Tento postup se nazyva pozitivni zpétna vazba. Podporuje a rozviji kladné chovani.
Podobné mize fungovat také to, kdyz chlapce po vybuchu hnévu pochvalite, ze se dokazal sam
perfektné uklidnit.

Nakonec lze fici, ze vybuchy vzteku vétSinou nejsou diivodem k vaznym obavam, protoze
vSeobecné jejich Cetnost klesa, a nakonec zcela vymizi sami od sebe. (Obvykle se tykaji
predevsim raného détstvi.) Pokud vsSak zachvaty vzteku trvaji, horSi se a nebo jsou ¢asté;si,
mizete vyuzit pomoc odbornika, napf. détského psychologa. Nejlepsi je probrat tuto zalezitost
s lékafem. Ten vam s hledanim vhodného odbornika mlize pomoci. Konzultaci u odbornika je
vhodné zvazit v nasledujicich pfipadech:

* Pokud se Vam nedafi na chlapcovy zachvaty vzteku optimalné reagovat.

* Pokud ve Vas jeho zachvaty vzbuzuji pocity bezmoci a vzdali jste nadéji, ze se to da
zlepsit.

+ Pokud chlapcovy zachvaty rodiné pisobi mnoho negativnich emoci a stresu.

+ Pokud chlapec béhem zachvatu ublizuje sobé nebo druhym.

Ramecek 22: Mozek adolescenta.

Dospivajicim neustale pribyva povinnosti. Plati to i pro chlapce s DMD. V nedavné dobé se
mozek dopivajicich stal objektem zajmu védcu, protoZe je znamo, ze jesté neni zcela vyspély.
Mozek nactiletych je neuplny! Proto v dospivani ¢astéji dochazi k zachvatim vzteku: Dospivajici

reaguji na urcité udalosti citlivéji nez dospéli a jejich schopnost ovladnout vlastni chovani je
nedostate¢né aktivovana, pripadné zcela chybi. Nezvladatelné pocity se mohou vyskytnout na
vSech urovnich - od velmi smutnych nalad az po extrémné bujaré. Je také znamo, ze mozek
dopivajicich ma vice obtizi s empatii. Chovani dospivajicich byva ¢asto velmi egocentrické
(zamérené vyhradné na sebe sama). Proto dospivajici — jesté vice nez jiné déti — potrebuiji
strukturu, a je velmi dulezité vymezit jim jasné hranice.
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Kdyz dospivani pfinasi negativni emoce a problémy v chovani (napf. zachvaty vzteku), je
to normalni.

Chlapci s DMD maji stejné schopnosti adaptace jako jini chlapci s chronickym
onemocnénim.

Naucené bezmocnosti Ize predchazet posilovanim pozitivnich retézcl akce-efekt-afekt.
Akceptujte veskeré pocity vaseho ditéte, ale uréete jasné hranice toho, co je jiz negativni
chovani: vyuzivejte péti kroki emocionalniho kouéinku.

Na zachvaty vzteku reagujte bud’ okamzité, a nebo vyckejte na fazi zklidnéni.

Kratka prestavka na zklidnéni neni trestem - je to nastroj pro pomoc. Zadouci chovani
posilujte pochvalami.
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Az do nedavné doby jsme nevédéli, ze u chlapcii s DMD hrozi rozvoj poruch chovani vice nez
u vrstevnikd. Protoze bylo na toto téma provedeno jen malo vyzkumu, musime byt opatrni
a necinit ukvapené zavéry. Neméli bychom napriklad popisovat poruchy, které pritomné nejsou.
Pokud mate pochybnosti nebo dotazy, méli byste o radu pozadat vaseho lékare.

Poruchy chovani v této kapitole popsané se zasadné liSi od normalnich behavioralnich
problému, které jsme popsali v predchozi kapitole. Doprovazi je chovani, které:

+ vede ke stagnaci vyvoje.

* se objevuje Casto a je horsi nez pfi primérném vyskytu.
* neni zpusobeno specifickymi okolnostmi.

* je pfitomné dlouhodobé (alespon po dobu 6 mésicu).

V této kapitole strucné popiSeme tfi poruchy chovani, o kterych vime, Ze se u chlapcu
s DMD relativné casto vyskytuji. (1) Poruchy autistického spektra (PAS), (2) poruchy pozornosti
s hyperaktivitou (ADHD) a (3) obsedantné kompulzivni porucha (OCD).

Rodice, ucitelé a dalSi osoby, které s chlapci s DMD ¢astéji prichazeji do styku, by méli
védeét, Zze moznost spolecného vyskytu DMD a poruchy chovani existuje. Mize to velmi obohatit
jejich porozuméni chlapcum s DMD. Tato kapitola podava pouze zakladni informace o vybranych
poruchach. Pii cetbé nezapominejte, ze kazdy z chlapcii s DMD je jedinecny, a ze poruchy
chovani mohou i nemusi Duchennovou svalovou dystrofii doprovazet. Tyto behavioralni poruchy
se u vétsiny chlapci s DMD nevyskytuji. Existuji vSak také chlapci s DMD, ktefi je maji.
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5.2 Poruchy autistického spektra (PAS)

Poruchy autistického spektra se projevuji problémy ve tiech oblastech: (1) v oblasti socialni
interakce, predevsim problémy s reciprocitou; (2) v oblasti verbalni a neverbalni komunikace a (3)
v oblasti predstavivosti, presnéji jejich nedostatki. Problémové fungovani v téchto oblastech
vede u déti s autismem obvykle k nasledujicim typickym znakiim v chovani:

* Omezené spektrum aktivit a zajma.

« Stereotypni chovani (tendence k opakovani).

* Problémy s pfijetim zmén a vyhledavani stejnosti.
* Orientace na detail.

* Obtize aZ neschopnost vcitit se do druhych.

Tyto projevy komplikuji vychovu déti s PAS. Vychovatelé a rodi¢e maji pocit, Ze je tézké se
v détech vyznat a nevi si zcela rady, jak by mohli nezadouci projevy v jejich chovani ovlivnit nebo
zastavit.

Autismus je nelécitelny a nelze mu predchazet pomoci prevence. Pokud nékdo tento typ
problému ma, pak mu také ziistanou po zbytek Zivota. Lécba je zaméfena na to, aby se nezadouci
projevy nezhorSovaly, a Zivot se dale nekomplikoval. Dilezitym prvnim krokem je uprava prostredi
pro potieby chlapct. Zasadni vyznam ma kvalitni psychologické doprovazeni rodicu, dalSich clent
rodiny i odborniki, ktefi s chlapci pracuji. V osmé kapitole vam nabizime seznam webu, kde
o PAS naleznete dalSi informace.

Ramecek 23: Charakteristické chovani u PAS. S ¢im je treba pocitat?

* Problémy se zménou.

« Zaméfeni na detaily.
* Egocentrismus (neschopnost vcitit se do druhych).

Dvé studie ukazuji, ze PAS jsou relativné c¢astéjSi u chlapcu s DMD (Wu et al., 2004;
Hendriksen a Vles, 2008). PAS byly diagnostikovany u pfiblizné 3% chlapci s DMD. Nedavna
studie ve velkych méstech USA odhaduje, ze 3,4 déti z tisice ve véku mezi 3 a 10 lety je
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autistickych (zdroj: National Institute of Mental Health (NIMH); www.nimh.nih.gov). To znamena, ze
se u chlapci s DMD poruchy autistického spektra vyskytuji ¢astéji nez v bézné populaci.

5.3 Porucha pozornosti s hyperaktivitou (ADHD)

Porucha pozornosti s hyperaktivitou (ADHD) je jednou z nej¢astéjSich détskych poruch a muze
pokracovat v dopivani i dospélosti. Mezi jeji pfiznaky patfi problémy se soustiedénim a udrzenim
pozornosti, problémy s kontrolou chovani a hyperaktivitou (hyperkineticka porucha). ADHD ma
tfi podtypy: (A) s prevahou hyperaktivity a impulzivity, (B) s pfevahou poruch pozornosti, a (C)
kombinovana porucha pozornosti s hyperaktivitou a impulzivitou. Mezi obvyklé problémy, které
se u déti s ADHD vyskytuiji, patfi:

* Problém s regulaci emoci (se sebekontrolou).

* Problémy s kontrolou chovani a €innosti - predevsim s jejich ukonéenim.
* Problémy plynouci z nedostatku flexibility v mysleni.

* Problém s planovanim a feSenim problémui.

* Snizena schopnost poucit se z vlastnich chyb.

Hlavnim problémem u ADHD je problém kontroly a obtize s ukonéenim. Déti s ADHD maji
problém s ukonéovanim ¢innosti, do kterych se pustily. Proto musi rodic¢e a ucitelé témto détem
casto pokyny opakovat. Déti s ADHD maji také problém s naslouchanim, s organizovanim
a s postupy podle piedpist, pravidel ¢i pokynu. Spoleéna hra s ostatnimi détmi pro né proto
muze byt slozita, a mohou se vyskytovat problémy. Déti s ADHD nékdy pUsobi neklidné. Skutecné
je pro né obc¢as témeér nemozné posedét v klidu. Diagn6za ADHD se obvykle provadi ve véku 6 let
a pozdéji. Nejpozdéji by méla byt provedena v dobé prestupu na 2. stupen, kde se od déti o¢ekava
vice samostatné prace podle nau¢enych postupu a pokynd.

Jedna z prvnich studii vyskytu ADHD u chlapcti s DMD (Hendriksen a Vles, 2008) ukazala,
ze 11,8% chlapcu s Duchennovou svalovou dystrofii mélo diagnostikovanu poruchu ADHD.
Obvyklé procento vyskytu v bézné populaci je 3 az 6%. Ackoliv se ADHD u chlapci s DMD
vyskytuje ve vétsi mife nez v populaci stejné starych zdravych chlapci, ma ADHD jen malé
procento chlapcii s DMD. Zajemce o dal$i informace odkazujeme na webové stranky o ADHD
(kapitola 8).
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Ramecek 24: Problémy s ADHD a jejich lécba.

Porucha ADHD je spojena s negativnim stresem a/nebo stagnujicim vyvojem. Na zkousku
muzeme zacit s lécbou Ritalinem. Tento lék je jiz dlouho v 1é¢bé ADHD vyuzivan a v soucasné
dobé je jedinym, jehoz fungovani je podlozeno studiemi. Ritalin stimuluje centrum v mozku,
které je zodpovédné za ,ukoncovani“. Uzivani Ritalinu mize prispét k lepSi kontrole jednani,
které s ukonem ukonéeni souvisi. Lék prokazal pozitivni uéinky u pfiblizné 70% pacient
s ADHD. Hlavnim vedlejSim ucéinkem lécby muze byt snizend chut k jidlu a problémy

s usinanim. Vyzkum ucink Ritalinu u chlapcu s DMD zatim proveden nebyl. Tento 1ék smi byt
uzivan pouze po predepsani odbornym lékarem. Pouze ten dokaze (nejen) u chlapcu s DMD
zvazit rizika vedlejSich ucinkd léku a s rodici o nich pohovorit. (Dnes se k I1éché ADHD pouZivaji

5.4 Obsedantné kompulzivni porucha (OCD)

Obsedantné kompulzivni porucha (OCD) je jednou z uzkostnych poruch. Jsou pro ni typické
opakujici se nepfijemné myslenky (obsese) a/nebo repetitivni chovani (kompulze). Repetitivni
nutkavé chovani se projevuje napiiklad v podobé nadmérné castého myti rukou, poditani,
kontrolovani véci nebo uklizeni a osoba s OCD je provadi ve snaze o eliminaci nepfijemnych
mySlenek. Vykonavanim téchto tzv. ,rituali“ nicméné dochazi k ulevé jen docasné, a pokud je
jedinec nema moznost provést, jeho Uzkost citelné vzroste. OCD je castéjSi u chlapci
s progresivnim typem télesného onemocnéni. Tim je i DMD. Vyzkum naznacuje, Ze u chlapci
s DMD muze byt porucha OCD az dvakrat ¢astéjSi. V bézné populaci je obvykly vyskyt okolo 2,3%.
Navzdory dvojitému riziku je touto poruchou vsak postizeno jen malé mnozstvi chlapci s DMD.

Ramecek 25: Porucha OCD v kazdodennim zivoté. Zkusenost rodice.

Alexovou nejvyraznéjsi vlastnosti je, ze chce mit vSe stale pod kontrolou. Chapeme to tak, ze ¢im
vice se oslabuje jeho vliv na déni ve vlastnim téle, tim vice kontroly se snazi ziskat nad ostatnimi
udalostmi a osobami.
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Ackoli jsou behavioralni poruchy u chlapcii s DMD c¢astéjsi, zda se, ze celkové znamky téchto
poruch vykazuje jen malé procento chlapci. Pficiny spoleéného vyskytu svalového onemocnéni
a urcitého typu neuropsychiatrického chovani jesté nebyly zcela probadany. Predpoklada se, ze
spocivaji ve fungovani mozku: roli hraje pravdépodobné opét dystrofin. K rozvoji téchto poruch
mohou navic prispét také psychologické a psychosocialni faktory: stres z diagnézy, inava, napéti
v rodiné a problémy s ucenim ve Skole. Predpokladame, Ze existuje souvislost mezi geny
(zodpovédnymi za nedostatek dystrofinu v mozku), chovanim a prostfedim (psychosocialni
aspekty). Téma DMD a poruch chovani rozhodné zasluhuje dalSi podrobny vyzkum.

Pokud o PAS, ADHD nebo OCD potrebujete vice informaci, vyuzijte webové adresy uvedené
v osmé kapitole. Vezméte prosim také na védomi, ze s jistotou mize diagnézu po patiicnych
vysetienich potvrdit pouze odbornik - psychiatr nebo psycholog déti a dospivajicich. Lékafi, ktefi
vaseho syna lé¢i, by méli byt schopni vam takového specialistu doporugit.
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Kdyz rodice synovi o Duchennové svalové dystrofii feknou, miize to bezprostredné i v budoucnu
pfinést mnoho emoci. Informovat chlapce s DMD o tom, co jejich onemocnéni obnasi, neni vibec
snadné. Je to vSak dulezité a nevyhnutelné. Vyzkum, ktery se datuje od roku 1983, doklada, ze
nejveétsi starosti rodicu je, kdy a co synovi fict.

Odpovéd’ na tuto otazku neni jednoducha. Vhodny postup zavisi na nejruznéjsich faktorech.
A souvisi také s tim, jak rodi€e sami diagnézu pfijali. Kdyz maji rodie se synem o jeho nemoci
hovofit, prozivaji mnoho nejistoty a pochybnosti. V této kapitole naleznete rady a doporuceni,
které vam pomohou tuto konverzaci zvladat.

Je dulezité, aby rodi¢e o DMD se svymi syny mluvili. Dale je nezbytné nutné informovat také
ucitele, a uvazit poskytnuti informaci spoluzakiim. Tato témata budeme popisovat v podkapitolach
Jad.

6.2 Jak mluvit o DMD se synem

Nedélejte to tak, ze byste najednou pfisli a chlapci rekli, ze je nemocny. K této konverzaci je lepsi
nejdiive vytvorit uvod. Napfiklad takto: ,Mozna Té napadlo, na co jsou vSechna ta vysSetreni
v nemocnici”. Pak pockejte, vyslechnéte syna, a odpovézte mu na otazky, se kterymi prijde.
Pokud se sam na nic nepta, dalSi otazky ani odpovédi nevytvaiejte. Je dulezité, abyste syna
situaci nechali vést, a aby necitil povinnost na néco odpovidat (Charlotte Thompson, 1999).
Zapamatujte si, Ze déti se neptaji na vic, nez jsou schopny unést: pokud se na nic neptaji, tak na to
prosté jesté nejsou pripravené.

Vhodné odpovédi na synovi otazky zalezi na jeho véku. Dulezitym predélem je vék kolem
7 let (tento okamzik se pohybuje v rozmezi 6 az 8 let). Chlapci jsou do 7 let - jak se v psychologii
fika - v uvazovani egocentricti. To znamena, Ze se divaji na svét pouze z vlastniho thlu.

V tomto obdobi je pro né DMD prosté jednou ze soucasti zivota, a (dlouhodobé) nasledky
onemocnéni si zatim neuvédomuiji. Chlapec s DMD se stejné jako kterékoliv jiné dité mladsi sedmi
let zajima jen o soucasny prostor a okamzik. O budoucnosti jesté nepremysli. Chce si prosté hrat
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s mi¢em, a trapi ho, kdyz ma nohy ,neposlusné“ nebo svaly ,unavené“. Rodice si naopak
potfebuji uvédomovat vlastni pohled na svét. A ten se od pfistupu jejich synu lisi. Rodice jsou vice
zaméreni na budoucnost. Presto je vSak lepsi se pfi rozhovorech o DMD se syny drzet pfitomného
okamziku: chlapce podporujte a nezapominejte, ze jesté nestoji o konkrétni predpovédi pro
budoucnost. V jejich mysleni se podobné uvahy prozatim viibec neobjevuji. Vhodnou reakci je
napriklad postup, kterému se fika ,zrcadleni®: Na synovy dotazy prosté reagujete zopakovanim
jeho otazky vlastnimi slovy, aniz byste davali néjakou jednoznaénou odpovéd’. Davate mu vSak
najevo, ze jste jeho starosti zaznamenali: Jeho strach, ze upadne, nebo smutek z toho, ze se mu
nedafi dat pri fotbale gol.

Kdyz chlapci povyrostou (po dosazeni 7. roku), jejich egocentricky postoj slabne, a pomalu
zacinaji byt schopni uvazovat o vlastni budoucnosti. Nyni také dokazi hodnotit svij dosavadni
zivot. Jedna se o prelomové obdobi, které prinasi schopnost zacit pfijimat vlastni onemocnéni
a souvisejici hendikepy. Kdyz chlapci rostou, je vhodné provadét prilezitostné kratké rozhovory
0 nejruznéjsich aspektech onemocnéni.

Pfi rozhovorech o DMD se synem vam pomohou tyto pokyny:

+ Vzdy budte upfimni, ale nemluvte prilis: chlapci poskytujte pouze informace, o které si
fekne. Méjte na paméti, ze déti se ptaji jen na to, co jsou schopné zvladnout.

+ Dodejte chlapci jistotu. Mlzete to udélat napriklad tim, ze reknete: ,Ve vSem se o tebe
postarame, a zname chytré doktory, ktefi udélaji vSechno, co umi, aby nam pomohli.“

+ Ujasnéte si, ze chlapec chape, ze jeho nemoc neni jeho vina: Nemél by se citit vinen!

« Béhem téchto rozhovorl se miize dostavit vztek, smutek a dalSi emoce. (Ramecek 21) Je
to zcela normalni - nebrante se tomu. Misto toho prokazte pochopeni a chlapcovi emoce
koucujte. (Podkapitola 4.4)

* Nemluvte o chlapcové budoucnosti, pokud se na ni sam nepta. Kdyz se zepta, tématu se
nevyhybejte a budte vzdy upfimni. Ponechte také prostor pro nové moznosti. Priklad:
»Existuje hodné doktor(, ktefi délaji pokusy a hledaji Iék. Kdo vi, co bude za par let
mozné.”
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Ramecek 26: ,,Pro¢ jsou moje svaly oslabené?*

»,Oyn se opakované pta, pro¢ jsou jeho svaly oslabené. Vzdy mu odpovidam, Zze se tak narodil,
a zejini lidé se rodi s jinymi nevyhodami - maji napfiklad Spatny zrak nebo sluch...”

Rozhovory o DMD pomahaji chlapciim ujasnit si, co se s nimi déje. Snizuje se jejich strach
z neznamého a posiluje pocit kontroly nad vlastnimi Zivoty. Navic jsou pak schopni vysvétlit svou
nemoc druhym - napriklad spoluzakim a kamaradim. Je proto zasadné dulezité s chlapci o DMD
mluvit. Jak jiz bylo Ffe¢eno, zasadni je upfimnost. Pokud k chlapci nebudete upfimni, mize ho to
mast. Chlapec s DMD citi a vidi, ze s nim neni vSe v poradku. Dfive nebo pozdéji prijde na to, co
se déje. Napfiklad na internetu. Mize se pak stat, ze bude presyceny mnozstvim informaci, které
jsou zde dostupné a nékdy mohou byt navic zavadéjici. Také ve vas ztrati dlvéru. Moznost
naprosto duvérovat vam i dalSim osobam v blizkém okoli je pro chlapce nezbytna k tomu, by mohl
vlastni onemocnéni pfijmout, a naucil se s nim Zit.

Tabulka 3: Hovoiime s chlapci o DMD: Ktera slova pouzivat a kterym se radéji vyhnout.

Nevhodné vyrazy: Vhodné vyrazy:

- utrpeni - diagnéza je
- strasna, oslabujici nemoc - progresivni svalové onemocnéni
- upoutany na vozik - vozik jako podpora

- fatalni, terminalni, predéasna smrt - odlisny zivot

- paralyzuijici - nemoc, ktera tvé svaly oslabuje

- ,Tvé svaly nejsou v poradku.” - ,Tvé svaly jsou zvlastniljiné nez
svaly jinych déti/unavené.“
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6.3 Jak syna o DMD informovat

Dfive nez chlapec zahaji Skolni dochazku, rodice a ucitelé by si méli promluvit. Spoleény rozhovor
umozni poskytnout ucitelim informace o tom, co presné se s jejich synem déje, co Duchennova

wawv s

vytvorit také strategii, ktera vam pomize zdarné zvladat otazky, se kterymi mohou chlapec nebo
spoluzaci prijit. (Spoluzaci se napfiklad mohou ptat na vozik, nebo pro¢ chlapec nemuze dobre
béhat.) Pomuizete tak predejit chybné interpretaci chlapcova stavu ostatnimi détmi ve trideé.

Ramecek 27: Vysvétlovani pro¢ chlapec nékteré véci nedokaze.

Je praktickeé pripravit si vysvétleni, ktera budete pouzivat, abyste druhym objasnili, pro¢ chlapec

urcité véci nedokaze. VSichni zacastnéni (ucitelé, dalSi odbornici, prarodiCe i vrstevnici) by méli
pouzivat vysvétleni stejna: Spolecné napriklad divod nazyvat ,slabé svaly“. Rodice by méli byt
aktivni a vytvaret takova vysvétleni, ktera se k synovi hodi.

Rodiée mohou dale vytvorit tzv. Profil studenta. Profil studenta je kratky dokument, ktery sestava

vvvvvv

profilu je nejen objasnéni tématu svalové dystrofie - mél by byt utvoren také tak, aby poskytoval
piehled o tom, jaky kazdy konkrétni chlapec je.

Dalsi dulezita véc na konec: Ucitel musi byt o DMD dobie informovany. Pomiize mu to chapat, co

se s chlapcem a v jeho rodiné odehrava. Nejen v oblasti télesnych procesi, ale také z hlediska
prijeti a psychosocialni adaptace na onemocnéni a jeho nasledky.
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6.4 Jak o DMD informovat spoluzaky, kamarady a rodinu

Také ostatni ¢leny rodiny, spoluzaky a kamarady samoziejmé zajima, co se s chlapci s DMD déje.
A potiebuji také vysveétleni. Vyzkum ukazuje, ze spoluzaci déti s hendikepem ¢Easto svého
kamarada spise brani, misto aby si z ného délali legraci. Zde je rozhodujici, zda ostatni védi,
v ¢em hendikep spociva, a co druhému je. Kdyz to druzi védi, omezuje se také Sifeni poplasnych
informaci.

Spoluzaci by méli byt informovani pouze pokud sam chlapec s DMD souhlasi. Pokud si to nepfeje,
nemél by ho nikdo nutit. Kdyz souhlasi, dalSi véc, o které by mél sam rozhodnout je, zda chce byt
ve tfidé pfitomen, az bude ucitel ostatni déti informovat. Chlapec by mél tyto véci rozhodnout
podle sebe a jeho rozhodnuti je tieba respektovat. S informovanim spoluzaki vam pomohou
nasledujici tipy:

+ Zduraznéte, ze Duchennova svalova dystrofie je onemocnéni, se kterym se chlapec jiz
narodil, a Zze to neni jeho vina.

+ Uvedte, Ze DMD neni nakazlivé onemocnéni - ostatni déti ho nemohou dostat.

+ Vyklad a pokyny pfizpisobuijte véku déti ve tridé. Mladsi zaci by méli dostat jednoduché
informace. U starSich zaki mohou byt informace jiz o néco podrobnéjsi. Tiidu s malymi
détmi muzete informovat a instruovat napriklad takto: ,Chlapcovi svaly jsou
unavené.” ,Nestrkejte do ného.“ ,Davejte pozor na schodech.“ ,Pomahejte mu
s nosenim a zvedanim tézkych véci.”

* Pokud chlapec s DMD projevi pfani informovat o svém onemocnéni spoluzaky sam,
anebo pokud chce sam odpovidat na jejich dotazy, bud'te mu pfi tom oporou.

+ ,Nepredavkujte” tfidu pfiliSnym mnozstvim informaci.

+ Na otazky déti odpovidejte s maximalni moznou upfimnosti.

Zde jsou nékteré dalSi postupy, které se rodi¢tim i ucitelim pfi informovani spoluzak( osvédcily:

*+ Vyberte dobrovolniky ze tfidy. Na télo jim pfipevnéte zavazi o vaze 1kg a dejte za ukol,
aby se s nimi pohybovali. Détem reknéte, ze se takto citi chlapec, ktery ma DMD - béhani
je pro ného daleko tézsi nez pro ostatni déti.

« Uvedte priklady osob s hendikepem, kterym se povedlo uskutecnit své sny a nebo se
dokonce proslavili - priklad: Steve Wonder a Ludwig van Beethoven.
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« Nazorné détem vysvétlete, ze se nase télo z velké Casti sklada ze svald (30-40%).

+ Vytvoite jednoduchou skicu lidského téla. Je dulezité détem vysvétlit, ze mozek zadné
svaly neobsahuje. Cilem vykladu je ukazat, ze chlapec s DMD se liSi pouze svaly, a ze ma
uplné stejny mozek a pocity jako ostatni déti ve trideé.

Na webovych strankach Parent Projectu naleznete materialy, které se mohou pfi informovani
spoluzaku hodit.

Ramecek 28: Domluvte se s prateli a rodinnymi pfislusniky na tom, jak budou informovat svoje
deti.

wJednou z prvnich véci, kterou jsme udélali, bylo, ze jsme napsali e-mail pratelim a znamym.
Pozadali jsme je, aby byli tak laskavi, a svym détem nefikali, Ze je nas syn nemocny. Vysvétlili

jsme, ze bychom to radi udélali sami, az nastane spravna doba. V té dobé syn jesté nechodil do
skoly, a tak jsem se soustfedili na komunikaci s lidmi z naSeho soukromého zivota. Nékteri
znami uz bohuzel déti informovali. Kdyz jsme pak pfisli na navstévu, déti se mé ptaly: ,,On je
nemocny, ze jo?“ a ,,Umi tohle?“.

Svalova dystrofie: www.parentproject.org (V CR www.parentproject.cz; pozn. prekl.).

« Syna v zadném piipadé neinformujte o DMD tak, ze byste k nému najednou pfisli a rekli
mu, Ze trpi svalovym onemocnénim. LepsSi je pfristoupit k této konverzaci pomoci
opatrnych a postupnych otazek.

+ Chlapci jsou do 7 let egocentricti a o své budoucnosti jesSté neuvazuji. V tomto obdobi
proto spiSe poskytujte oporu a mnoho nevysvétlujte. Chlapci starsi 7 let naopak
vysvétleni potiebuji.

« Pomoci rozhovori o DMD si chlapci ujasiuji, co se s nimi déje. NejdulezitéjSi je
upfimnost.

63


http://www.parentproject.org/
http://www.parentproject.cz/

g
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Jak bude vypadat budoucnost mého syna s DMD? Tuto otazku si rodi¢e kladou casto, ale
odpovéd zustava neznama. V této kapitole nebudeme predstirat, Ze na ni dokazeme odpovédét.
Do budoucnosti nikdo z nas nevidi. | chlapci s DMD mohou prozit vysoce kvalitni Zivot.
V sedmé kapitole bychom radi ukazali, éeho mohou chlapci s DMD dosahnout a jak hodnotny
muze jejich zivot byt. Pokusime se o to v nasledujicich dvou podkapitolach o nezavislosti
a o pravidlech pro zvyseni kvality zivota.

Ramecek 29: Pozitivni naladéni.

»Okuteénost, ze je DMD nelécitelnym onemocnénim vas nejdfive zcela ochromi. Najednou uz na
ni¢em nezalezi. Clenstvi v Parent Project a pomoc s hledanim darci vas dokaze pozitivné nabit.
V nasem piipadé jsme navic s rodinou a znamymi uvérili, Ze skutecné mizeme néco udélat.

Lidé v nasem okoli se citili také bezmocni a maji radost, kdyz nas mohou podpofit.”

7.2 DMD a nezavislost

Plvodné si lidé mysleli, ze chlapci a dospivajici s DMD kviili $patné prognéze nikdy nebudou
schopni ziskat a udrzet si placené zaméstnani. V soucasné dobé to jiz neplati. Existuje mnoho
muzu s DMD, ktefi si placené zaméstnani nasli. Pri¢inou je vyrazné prodlouzeni zivota.

Roste také pocet muzii s DMD, ktei dokoncéi stiedni stupei nepovinného vzdélani, vyssi stredni
skolu, nebo dokonce ziskaji univerzitni titul. Tyto nové studijni a pracovni prilezitosti jsou mozné
diky souc¢asnym technologiim a finanénim prostredkim. Diky tomu si mladi muzi s DMD mohou
vytvaret predstavy o vlastni budoucnosti. Vhodné upraveny pocitaé mohou pouzivat az do
vysokého véku a diky podpoie dychacich funkci roste jejich Zivotni expektance. Kdyz maji muzi
s DMD zaméstnani, vydélavaiji si vlastni penize a jsou spokojeni, jsou schopni fungovat dokonce
vysoce nezavisle.

Mladi muzi s DMD mohou bydlet samostatné. Ackoli se to zda nemozné, pocet téchto pripadi
stale stoupa. Mohou zit sami a nebo v chranéném bydleni pro mladé lidi s télesnym postizenim.

65



Mohou zit také s partnerem/partnerkou a zalozit rodinu. Diky vyraznému prodlouzeni Zivota
(Ramecek 2) vznika zcela nova skupina pacientil — dospélé osoby s DMD. Tato skupina pacientt
ma sva vlastni specifika i problémy. Znalosti a zkuSenosti z oblasti Ié¢by a péce o tyto pacienty se
proto zacaly shromazd'ovat teprve v nedavné dobé (Rahbek et al, 2005).

Ramecek 30: Vlastni automobil.

» kdyz ma muj syn DMD, zvlada to velmi dobie. Chodi dobrovolné do zaméstnani, uvazuje
pozitivné a ma také dobry vliv na lidi v okoli. Dokonce ma fidi¢sky prikaz. Jezdi sam, ve vlastnim

upraveném auté. Pfi fizeni pouziva joystick a elektronické ovladaci prvky.“

7.3 Rady pro zvyseni kvality Zivota

Jako kdokoliv jiny ma i chlapec s DMD pied sebou cely Zivot plny moznosti. Kvalita je v Zivoté
dobry Zivot, je mozné, ze jeho zivot bude nakonec i lepsi nez zivoty mnoha lidi bez (télesného)
onemocnéni. V predchozi kapitole jsme uvedli témata (zaméstnani a studium), ktera jsou pro
dosazeni kvalitniho Zivota klicova. Zivot chlapce s DMD mohou obohatit také nasledujicich
pokyny a rady:

* Nesnazte se za kazdou cenu o pohled do budoucnosti. Soustied’te se radéji na to, abyste
si kazdy den uzili a vychutnali. Vnimejte vSechny mali¢kosti, které jsou pfijemné.

« Zachazejte s chlapcem uplné stejné jako s ostatnimi (télesné zdravymi) détmi. Toto je
skutec¢né jedno z nejcastéjSich prani chlapci s DMD.

+ Pokuste se chlapci dovolit maximum toho, co je mozné i pro jiné déti. Dovolte mu hrat si
venku s ostatnimi. (Je dulezité pouzivat leh¢i materialy a herni pomucky, aby se predeslo
poskozeni svalu.)

+ Motivujte chlapce, aby se nestranil vztaht s kamarady, a aby je udrzoval. Pro jeho blaho
je to zasadni.

+ Dokud je to mozné, umoznéte chlapci, aby délal co nejvice véci sam. Vypéstuje si tak
pocit nezavislosti a vlastni hodnoty.

+ Spolecné pro chlapce vyberte néjaké pékné hobby.
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+ Podnikejte pfijemné akce, jednodenni vylety a podobné. Kvili DMD se nevyhybejte
Zzadnym cinnostem. Pokud se néjaké aktivity prestanou dafrit, budte kreativni a zkuste
najit nova reseni.

Ramecek 31: Vypravéni matky o zivoté syna.

mnoho kamaradu. Kdyz jsme se Jasperovy matky zeptali, jak je mozné, ze byl Jasper takovy

skveély a vyjimeény, odpovédéla, ze se k nému chovala stejné jako k ostatnim détem. Ocekavala
od ného, ze bude doma plnit uréité povinnosti stejné jako jeho bratfi a sestry. Vedla ho k tomu,
aby umél sourozenciim pomoc oplacet. Zachazelo se s nim tedy uplné stejné jako s nimi. ,,Prilis
daleko do budoucna jsme se nedivali a snazili jsme se kazdého dne vyuzit na maximum.“
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Uzite€né webové adresy

Webové stranky www.parentprojectmd.org jsou stranky americké organizace rodi¢t déti s DMD.
Obsahuji informace o DMD a prehled nejriznéjSich aktivit poradanych touto rodi¢ovskou
organizaci. Pod heslem ,Understanding Duchenne“, (¢esky ,Porozuméni DMD"; pozn. prekl.)
naleznete dalSi informace k tématiim prvni kapitoly této publikace.

Stranky www.uppmd.org jsou stranky o mezinarodnich organizacich United Parent Project.
Registraci Ize provést na www.duchenne-community.org. Naleznete zde také nejnovéjSi ¢lanky
a rady a muzete umistit dotazy. Je zde také kalendar aktivit, ktery podava prehled o déni
v jednotlivych zemich. A moznost blogovani.

Britské webové stranky www.bdadyslexia.org.uk poskytuji velké mnozstvi informaci o dyslexii.
Zameéruji se na razné aspekty dyslexie ve vSech obdobich Zivota. Naleznete zde seznam uzitecné
literatury a pravidelné aktualizované nejnovéjSi poznatky o dyslexii. Mensi ¢ast informaci je
vénovana také dyskalkulii.

IDA (International Dyslexia Association) je neziskova organizace. Pomaha osobam s dyslexii,
jejich rodinam a komunitam, které je podporuji (www.interdys.org). Na strankach naleznete velmi
rozsahlou databazi vyzkumnych projekti. Mimo jiné je zde také forum, on-line knihkupectvi
a muzete se prihlasit k odbéru novinek.

Stranky poskytujici informace o dyskalkulii: www.dyscalculia.me.uk. Naleznete zde informace pro
rodice a ucitele. Dostanete se odtud k ¢lankim o dyskalkulii z britského ¢asopisu SEN. Casopis
se vénuje tématu specialnich vzdélavacich potreb.

Stranky www.softlearning.org nabizi cvi¢eni zamérena na pomoc détem. Cviceni pomohou ziskat
vétSi sebedlvéru pri praci s Cisly a jednoduchymi pocetnimi ulohami. ZlepSuji matematické
porozuméni a schopnosti. Stranky jsou vhodnym dopliikem k zakladnimu tréninku, ktery je
popsan ve treti kapitole knihy. Cvi€eni jsou zaméfena na rizné typy zakladnich pocetnich operaci
a trénink automatizace. Celé prostiedi stranek je pfizplisobeno détem a je velmi piatelské.
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Ackoli tyto stranky pusobi struéné, obsahuji mnoho informaci o ADHD véetné mnoha aspektt,
které ADHD a ADD razného rozsahu maji: www.nimh.nih.gov/health/publications/attention-deficit-
hyperactivity-disorder/complete-index.shtml#pub1. Stranky jsou souéasti institutu NIMH.

Nejnové;jsi zpravy a poznatky o ADHD naleznete na strankach www.adhdeurope.eu, predevsim pod
odkazem ,News".

Dalsi informace o autismu naleznete na www.autism-society.org. Zde se doctete, co autismus je,
a jak vznika. Dale zde naleznete dulezité informace pro zivot s autismem. Autismus se projevuje
po cely Zivot. Doctete se zde o moznostech |écby a také o osobnich zkuSenostech osob
s autismem. Stranky jsou pravidelné aktualizovany a jsou uzivatelsky nenaroc¢né. Jsou velmi
dobrym zdrojem pokrog¢ilych informaci o autismu.

Uzitecné informace o OCD naleznete na webu mezinarodni nadace |OCDF:
www.ocfounfation.org/index.aspx. Stranky obsahuji prehled raznych dotaz(i a odpovédi, které se
tykaji OCD. Lze zde také stahnout publikace s uzitecnymi informacemi.

Ceské ekvivalenty uvedenych webd dle témat:

DMD - www.parentproject.cz, stranky obsahujici vSe podstatné o DMD a BMD. Webové stranky
sdruzeni rodi¢u a blizkych, jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker. Velmi
obsahlé stranky nabizejici napriklad poradnu, odkazy na dulezitou literaturu, zpravy o aktualnim
stavu vyzkumnych projektd i prehled akci v komunité ¢i bazar pomicek. Moznost clenstvi
a darcovstvi formou SMS.

ADHD - www.adehade.cz jsou pékné a prehledné stranky s mnozstvim odkaz(i na odborné clanky.
Muzete také vyuzit formulai k odeslani on-line dotaz(i do poradny. K dispozici je také brozura
o ADHD ke stazeni.

AUTISMUS - www.autismus.cz a www.aspergeruvsyndrom.cz, stranky poskytujici informace
o PAS. Oba portaly nabizeji poradnu a odkazy pro oblast vzdélavani, poradenstvi, zdravotnictvi
i socialnich sluzeb. Autismus.cz nabizi v sekci ,,Magazin“ rozhovory se zajimavymi lidmi, ¢lanky
a pribéhy.
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OCD - www.cspsychiatr.cz/detail.php?stat=700. Na strankach casopisu Ceska a slovenska
psychiatrie naleznete tento ¢lanek, ktery je vénovan tématu uzkostnych poruch u déti. Obsahuje
podrobné informace o raznych aspektech onemocnéni i moznostech lécby véetné podrobného
popisu jednotlivych druhd léka.

Na strankach mladého muze s OCD www.ocdczech.blogspot.cz si muzete precist autentické
vypovédi mladika s timto typem onemocnéni.

PORUCHY UCENI (SPU) - www.dyscentrum.org je webovy portal vénovany specifickym porucham
uceni obéanského sdruzeni DYS-centrum Praha. Obsahuje pestrou Skalu informaci pro détis SPU
a jejich okoli — naleznete je v sekci ,,Pro déti“. Stranky obsahuji nabidku riznych vzdélavacich
aktivit zaméfenych na SPU pro uditele a dalSi odborniky i laickou vefejnost, a video
s doporucenim pro jazykovou vyuku.

Jos Hendriksen je détsky klinicky psycholog. Pracuje v holandském centru neurologickych
poruch uceni Kemepnhaeghe v Heeze a v Univerzitni nemocnici v Maastrichtu (Neurologicka
klinika).

Ruben Hendriksen je student mediciny na Maastrichtské univerzité v Holandsku.

Justus Kuijer je studentem oboru Primyslovy design na Technické univerzité v Delftu.

Elisabeth Vroom je ortodontistkou a predseda holandskému Parent Projectu a UPPMD.
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Parent Project (Projekt rodi¢l) je neziskovd organizace zaloZend

rodici, jejichz déti se narodily se svalovou (muskularni) dystrofii
PARENT PROJECT Duchenne/Becker. Organizace byla zaloZena v roce 1994 v USAav CR
puUsobi oficidlné od roku 2001. Poslanim je finan¢ni podpora vyzkumu
svalovych (muskularnich) dystrofii DMD/BMD, zlepseni zékladni péce
Vyzkum Lécba Nadéje akvality Zivota pacienttl, podpora integrace.

WWW. p aren tp ro | ect.cz Vroce 2013 prelozil avydal Parent Project, 0.s. za podpory a prispéni:

svalova dystrofie
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LEADING THE FIGHT TO END DUCHENNE




