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ABSTRAKT

Svalova dystrofie je vazné vrozené onemocnéni, které neni v soucasné dob¢ 1é€itelné.
Je mnoho typli tohoto onemocnéni a jedna z jeho forem je Duchennova svalova dystrofie,
ktera postihuje hlavné chlapce a zivot jim zkracuje na n¢kolik mélo desitek let. Absence
dystrofinu ve svalech se projevuje ochabovanim svalstva a jeho postupnou ztratou. Chlapci
brzy ztraci schopnost chlize i dal§i hybnost. Zaroven dochazi k ohrozeni funkce srdce,
dychani, kvality kosti. Takovy zivot pro chlapce neni snadny. Dostavuje se tinava, ochablost,
frustrace spolu s dospivanim. Musi si zvyknout na Casta 1ékaiska vysSetieni a kontroly,
protahovaci cviceni, riizné rehabilitace a pobyty v laznich. Potfebuji si zacit fikat o pomoc a
postupné o ni zadat ¢astéji a v mnoha ohledech, casem témeéf ve vSech. Psychickou podporu
potfebuje nejen on, ale i pecujici rodina. Tato prace hledd odpovéd’ na otdzku, jaka mtze byt
kvalita Zivota s timto onemocnénim, jak ji proziva samotny mlady ¢lovek, a jak ji vidi nékdo,
kdo se podili na péci. Popisuje tuto kvalitu Zivota v riznych casovych obdobich postupné.
Byly hledany i odpovédi na otazku, zda lze udélat pro kvalitu Zivota téchto chlapct vice,
napf. vét§i informovanosti o této problematice, vétsim porozuménim. Setfeni bylo
provadéno formou polostrukturovanych hloubkovych rozhovori s mladymi muzi se
svalovou dystrofii, nékolika rodi¢i chlapcti a s vychovateli, ktefi o tyto chlapce a mladé muze
pomahaji pecovat. Vysledkem Setfeni je vyzkumna zprdva piinosna pro specidlni

pedagogiku.
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ABSTRACT

Muscular dystrophy is a serious congenital disease that is currently incurable. There
are many types of this disease, and one of its forms is Duchenne muscular dystrophy,
which mainly affects boys and shortens their lives to a few decades. The absence of
dystrophin in the muscles is manifested by the weakening of the muscles and their gradual
loss. Boys soon lose the ability to walk and other momentum. At the same time, heart
function, breathing, and bone quality are compromised. Such a life is not easy for a boy.
Fatigue, lethargy, frustration come along with puberty. They have to get used to frequent
medical examinations and checks, stretching exercises, various rehabilitations and stays in
the spa. He needs to start asking for help and gradually asking for it more often and in
many ways, eventually in almost all of them. Not only he needs psychological support, but
also the caring family. The work seeks an answer to the question of what the quality of life
with this disease can be, how it is experienced by the young person himself, and how it is
seen by someone involved in the care. It describes this quality of life in different time
periods gradually. Answers were also sought to the question of whether more could be
done for the quality of life of these boys, e.g. through greater awareness of this issue,
greater understanding. The investigation was conducted in the form of semi-structured in-
depth interviews with young men with muscular dystrophy, several parents of the boys and
with the educators who help care for these boys and young men. The result of the

investigation is a research report beneficial for special pedagogy.
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Uvod

Jaky je Zivot se svalovou dystrofii? Pi své praci vychovatelky v Jedlickové tstavu se
setkavam s chlapci, ktefi maji Duchennovu svalovou dystrofii. Pohled zvenku na tuto
diagnézu neni vesely. Nemoc neni 1écitelnd a progreduje. Pies veskerou pomoc je zivot
»wziedény a vyrazné zkraceny (Opattilova in Hajkova, 2011). Jaky je ale pohled téch, ktefi

se podileji na péci? A jaky je pohled ptimo téch, ktefi takovy zivot Ziji?

Myslela jsem si, ze takovi chlapci musi byt spi§ odevzdani, ¢ekajici. Neni to pravda.
Ve svém zaméstnani vychovatelky v Jedlickoveé ustavu v Praze jsem se k nékterym
chlapciim se svalovou dystrofii méla moZnost vice pfibliZit. Jejich postoje a zaZitky jsou
velmi obohacujici. Piecetla jsem si knihu ,,Duchennovi jezdci aneb Zivot se svalovou
dystrofii“, kterd je pomérn¢ syrovou zpoveédi dvou mladych muzi z thlu pohledu jejich
vozikti (Kadefabek, Kréek, Sudik, 2018). Vedou spolu v podobném duchu i blog
Nevzdavejto.cz. Nékteré piibéhy lze Cist 1 na strankach organizace Parent Project, z.s.
(Vanek, 2022). Tyto ptibéhy mé vedly ke zméné postoje k takovym chlapctim. Nezastavit
se jen u toho prvniho navalu soucitu, ale jit dal. Brat je jako ostatni a chapat jejich obtize,
které nemoc nese jako pfidruzenou véc, ne jako hlavni. Tito mladi muzi, ktetfi svou nemoc
nazyvaji bestii, svlij postoj shrnuli takto: ,,My ale chceme zkusit proZit co nejvic a taky proto
riskujeme vSechno. A to véetné povésti a pohledu ostatnich na nés. Tohle je totiz nas Zivot

a nic vic uz nebude* (Kadetabek, Krcek, Sudak, 2018, s. 154).

Jak 1ze dosdhnout toho, aby se k nim ostatni ,,normélné* chovali? Myslim si, ze vétsi
informovanosti neinformovanych. Cemu lidé vice rozumi, toho se tolik neobavaji. I lepsim
porozuménim Ize kvalitu Zivota chlapcii se svalovou dystrofii zlepSovat. Tato prace si klade
za cil zaméfit se na kvalitu Zivota chlapcti s Duchennovou svalovou dystrofii v riznych
etapach jejich Zivota, proniknout vice do této problematiky. Zkusit pochopit, jaké je to zit
s rozsudkem pied¢asné smrti a denn¢€ vnimat postup nemoci na svém téle. Domnivam se, ze
takovy vhled je pfinosem pro specidlni pedagogiku. Rovnéz pro lékate, vSechny dalsi
profese a lidi, ktefi je venku mohou potkéavat. Byli osloveni chlapci, ktefi navstévuji Skoly
v Jedlickové ustavu, s nimi nékteti rodice a vychovatelé. Nekteti mladi muzi uz studium
ukoncili a snazi se zit dal. Ziskané odpovédi by mohli rozsifit pohled na kvalitu Zivota, ktefti

Ziji oni a s nimi i jejich blizci.



1 Neuromuskularni onemocnéni

Tato skupina onemocnéni se rozviji pii poSkozeni nékteré ze struktur motorické
jednotky: motoneuron v prednich misnich rozich, periferni nerv, nervosvalova ploténka a
sval. Léze je bud’to vrozena (geneticky podklad) nebo ziskana v disledku toxickych vlivi,
zanétl, Urazi, ischemie. Tato onemocnéni mohou postihovat vSechny vékové skupiny a fadi

se mezi vzacnd onemocnéni s nizkou prevalenci (Siskova, 2013).

1.1 Druhy neuromuskuldrnich onemocnéni

Mezi postizeni motoneuront pfednich rohti misnich je zatazena spindalni muskularni
atrofie (SMA). Protoze jsou poskozeny nervy, svaly nepfijimaji signaly z mozku spravné, a
tudiz dochazi k plytvani nebo atrofii. podle zdvaznosti se d€li na tii typy: nejzdvaznéjsi je
typ I (Werdnigova-Hoffmannova nemoc), kdy dité¢ ani nesedi a prognéza je velmi
nepiizniva. Typ Il nechodi, typ III (Kugelbergova-Welanderové nemoc) chodi, ale miize tuto
schopnost pozd¢ji v Zivote ztratit. Dale sem patii zanétlivé onemocnéni ptednich roht

misnich virového ptivodu poliomyelitis anterior acuta (Siskova, 2013).

Do postizeni perifernich nervii se fadi nejcastéji dédi¢nd neuromuskularni porucha
Charcot-Marie-Tooth, zanétlivé podminénd paréza projevujici se poruchami chiize a
polyradikuloneuritida (Gullain-Barré syndrom), kdy nadmérnd imunitni reakce uto¢i na

strukturu perifernich nervii a rozviji se neurologické p¥iznaky (Vanék, 2023, Siskova, 2013).

Mezi onemocnéni nervosvalové ploténky patii kongenitalni myastenické syndromy,
které¢ zplisobuje mutace nékterého z gentli, jenz koduje bilkoviny nervosvalové ploténky.
Mezi klinické projevy mohou patfit poruchy sani a polykani, svalova slabost, pokles o¢niho
vicka (ptéza), ochrnuti okohybnych svalli (oftalmoplegie), artrogrypdza (syndrom
mnohacetnych kloubnich kontraktur). Autoimunitni onemocnéni nervosvalové ploténky se
nazyva myastenia gravis, Castéji se vyskytuje v adolescenci. Projevuje se bud’ okularni
formou nebo generalizovanou — poruchy kosterniho, §ijového ¢ bulbarniho svalstva. Radi
se sem 1 botulismus, reverzibilni toxické poSkozeni nervosvalové ploténky, toxin produkuje
bakterie Clostridium botulinum a zpiisobuje svalovou slabost (Mazanec, 2016, Siskova,

2013, Kraus a kol., 2012).



Zavaznou skupinou jsou nemoci kosterniho svalstva. Nejcastéjsi svalovou dystrofii je
Duchennova svalova dystrofie, onemocnéni postihujici zejména chlapce, které zptsobuje
mutace v genu pro dystrofin. Typickd je pro ni ztrata chlize a vyznamné zkracena délka
zivota. Méng¢ Castou formou s mirnéj§imi projevy je Beckerova svalova dystrofie. Slabosti a
snizenym napétim svalu (hypotonii) se vyznacuje kongenitalni myopatie, ktera se dale déli
dle nalezii ve svalové biopsii. Progrese je obvykle pomala. Ziejmé nejcastéjsi dédicnou
neuromuskularni poruchou, ktera se objevuje v dospélosti, jsou myotonické dystrofie.
Typické jsou progredujici myotonie (tonické kieCe svalstva) a svalova slabost. Je dédicné
podminéna, postizeni je nejen progredujici, ale také multiorganové. Mezi nemoci kosterniho
svalstva patii jesté periodické obrny — dédi¢né, které jsou charakteristické epizodami svalové
hypotonie a benigni akutni deétska myositida, kterd odeznivad sama, ataka se projevuje
bolestivosti lytkovych svalti (Sripathi, 2018, Siskova, 2013, Mazanec, Musova, 2012,
Ambler, 2004).

1.2 Svalova dystrofie

Svalova dystrofie je onemocnéni, pfi némz dochézi k oslabeni samotnych svali
v téle. Neni zptsobeno poruchou nervového systému. Onemocnéni byva vrozené a nesouvisi
s onemocnénimi jinych ¢asti téla. VSechny bunky téla méni Ziviny a kyslik na energii, ale
svalové bunky pfi svalové dystrofii se nachazeji v riznych stadiich destrukce, pfi¢emz
v pokrocilém staddiu jsou nekrézni svalovd vladkna nahrazovana vazivovou (fibrézni) a
tukovou tkani. T¢€lo nezvlada vyrobit bilkovinu dystrofin, bez niz svaly nemohou fungovat.
Ptiznaky souvisi s konkrétnim typem svalové dystrofie, kterych je vice druhti. D4 se fici, ze
se ptiznaky objevuji diive u téZSich forem onemocnéni (Bednatik, 2004, Mrazova, 2016,

Maiikova, 2004).

Dfive se svalové dystrofie rozd€lovaly podle fenotypu (distribuce svalové slabosti) a
typu dédi¢nosti (Walton, Nattrass, 1954). SoucCasna klasifikace uptednostiiuje lokalizaci a

charakter genetického defektu, ¢astecné stale dle fenotypu (Bednatik, 2004).
Prehled klasifikace svalovych dystrofii (Bednatik, 2004):
Skupina

1/ dystrofinopatie



2/ pletencové myopatie (LGMD)

3/ facioskapulohumeralni myopatie (FSHD)

4/ distalni myopatie

5/ Emeryho-Dreifussova svalova dystrofie (EDMD)
6/ Bethlemova myopatie

7/ okulofaryngealni myopatie (OPMD)

8/ Barthliv syndrom

9/ Epidermolysis bullosa simplex

Dystrofinopatie je souhrnné pojmenovani pro klinické syndromy, které tvofi rizné
druhy mutaci genu pro syntézu bilkoviny dystrofin nebo jeji naslednou defektni expresi.

V soucasné dobé¢ rozliSujeme tyto klinické syndromy (Bednatik, 2004):
1/ Duchennova svalova dystrofie (DMD)

2/ Beckerova svalova dystrofie (BMD)

3/ Syndrom krampi, myalgie, myoglobinurie

4/ X recesivni dilata¢ni kardiomyopatie (XRDKMP)

5/ Manifesta¢ni pfenaSecky

U ptenaSecek se nachazi ve svalech mozaicismus dystrofinové exprese (Jufikova, Bélintova,

Haberlové, 2019, Bednaiik, 2004).

Tyto progresivni svalové dystrofie postihuji prevazné pletencové svaly a jde o
geneticky heterogenni skupinu onemocnéni. Jsou to vzacné poruchy. Zacinaji se projevovat
mezi druhou az Sestou dekadou zivota. Progrese je variabilni. Mize se t€Zkou formou
podobat Duchennové dystrofii Casnou ztrdtou samostatnosti, zvétSenim (hypertrofii) lytek 1
respiraénim selhdvanim, lehk4a forma zivot nezkracuje. Nékdy se pfipojuje i dilatacni

onemocnéni srde¢ni svaloviny (kardiomyopatie) (Bednatik, 2004, Matikova, 2004).

Facioskapulohumeralni dystrofie je genetickd svalova porucha, ktera postihuje

hlavné svaly obliceje, lopatek a hornich ¢asti pazi. Uvadi se jako tieti nejCastéjsi typ svalové
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dystrofie po Duchen/Becker a myotonické dystrofii. U vétSiny jedinct se pfiznaky objevi
pied 20. rokem a postup je kraniokaudalni. Postupuje pomalu, délku Zivota neomezuje.

Pribéh nemoci je opét variabilni (Wood, 2023, Bednatik, 2004).

Distalni myopatie je zase geneticka degenerativni choroba, ktera postihuje
vzdalenéjsi svaly hornich a dolnich koncetin. Zacind v détstvi nebo v dospélosti.

Neovliviuje intelekt ani délku Zivota (Wood, 2023, Bednatik, 2004).

Emeryho-Dreifussova svalova dystrofie je vzacné dédicné onemocnéni, které
postihuje volni svaly. Typicky je pro ni vznik kontraktur v loktech, krku a patach. BéZnym
rysem je i typ srde¢niho problému, ktery je oznacovan jako blokada vedeni. Pfiznaky se
objevuji kolem 10. roku zivota a nemaji vliv na intelekt. Postup nemoci je pomaly, obtizny

je az v pozdéjsim veku (Dowling a kol., 2023, Bednatik, 2004).

Okulofaryngealni svalova dystrofie je vzacné onemocnéni, které postihuje muze i Zeny
stejnou mérou. Pfiznaky se obvykle objevi az po 40. roce. Nejcastéji je to pokles ocniho
vicka (ptdza), porucha polykani (dysfagie) a ztizena vyslovnost (disartrie). Nemoc postupuje
velmi pomalu. Pii jejim postupu mohou mit nekteti jedinci potize i se svalovou slabosti

(Dowling a kol., 2023, Bednatik, 2004).

1.3 Duchennova svalova dystrofie

Toto onemocnéni bylo poprvé popsano v roce 1852 anglickym lékafem Edwardem
Meryonem, pozdéji vroce 1868 je podrobnéji popsal francouzsky neurolog Guillam
Benjamin Amand Duchenn. Tato nemoc se vyskytuje zhruba v prevalenci 1:3.600-6.000
(Vangk, 2023), Bednatik (2004) uvadi 1:3.500 stejné jako Koordinacni tym TREAT-NMD
na svych webovych strankdch (Dowling a kol., 2023). Jiny zdroj uvadi 1:5.000 (Juiikova,
Balintov4, Haberlova, 2019). Mirnéjsi forma této nemoci byla pak popsdna némeckym
Iékatem Peterem Emilem Beckerem v roce 1950. Progrese je u ni ale pomalejs$i a mtze se
objevit pozdé&ji.

Duchennova svalova dystrofie (Duchenne Muscular Dystrophy, DMD) je nejcastéjsi
smrtelné genetické onemocnéni, které je diagnostikovano v détstvi, roéné se v CR rodi 15—
18 chlapci (Petrasek, 2023). Dystrofinovy gen se nachdzi na chromozomu X (lokace

Xp21.2.), proto jsou postiZzeni primarné chlapci. Patii mezi nejvétsi geny lidského genomu,
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a proto je nachylny k riznym druhtim mutaci. Postupné ochabovani svalstva zptisobuje
pravé mutace v genu, ktery kdduje tvorbu dystrofinu. Protoze dystrofin ve svalech chybi,
svalové bunky se nevratné poSkozuji. Dochazi k oslabovani kosterniho svalstva, dychacich
svall, a také srdecni ¢innosti. Uvadi se, ze DMD ovliviiuje 1 vyvoj mozku, coz je pti¢inou
zhorSeni kognitivnich schopnosti asi u tfetiny nemocnych (Jutikova, Bélintova, Haberlova,
2019, Hendriksen a kol., 2011, Bednatik, 2004). DMD je vazana na X chromozom, je tedy
recesivné dédicnym onemocnénim, kdy pienaseckami jsou matky, ale ptiblizné tietina
piipadi se objevuje i v disledku ndhodné spontanni mutace. Dité¢ s DMD se tedy mutize
narodit i zdravym rodi¢am. Zeny byvaji vétinou jen asymptomatické prenasecky. Az 30 %
z nich ale miiZe mit potiZe se svalovou slabosti nebo kieGemi. Zeny prenagecky mohou mit
1 srdecni obtize. Pokud se takové onemocnéni nevyskytuje v roding, nejsou bézné provadény
prenatalni testy na DMD (Mrézova, 2016, Opattilova in Hajkova, 2011, Bednatik, 2004,
Matikova, 2004).

Jednim z prvnich ptiznakti byva opozdéni vertikalizace ditéte, preskoceni faze lezeni
a pozdni nastup samostatné chlize. Opozdén mulZe byt 1 vyvoj feci. Typické projevy
onemocnéni se objevuji obvykle kolem tietiho roku Zivota (Jutikova, Bélintova, Haberlova,
2019). Bednatik (2004) uvadi rozpéti mezi tfetim aZ patym rokem Zivota. Chiize je
nestabilni, kolébava, bederni kiivka patefe je pfiliS hlubokd. Chlapci nestaci svym
vrstevnikiim, Cast&ji padaji. VétSinou naslapuji na Spi¢ky kvili zkracenym Achillovym
Slacham. Nejvice se tyto potize projevuji pfi chizi do schodli a ze schodl. Typicky je i tzv.
Gowersiiv manévr, coz je jakoby ,,Splhani po nohach v situaci, kdy se zvedaji ze zemé nebo
z diepu. Patii sem i zvétSeni lytkovych svall, které vznika pfi nahrazovani aktivni svalové
hmoty tukem a vazivem. Pfiblizné€ po Sestém roce véku dochazi k progresi svalové slabosti,
postupné dochézi ke ztraté schopnosti samostatné chlize mezi osmym a dvanactym rokem
bez kortikoidd, s kortikoidy mezi jedenactym a ¢trnactym rokem, a chlapci zacinaji pouzivat
vozik. Nasledné dochazi ke skolioze, ke zkracovani svalli a poruchdm hybnosti, dale 1 ke
vzniku deformit, a celkové k poklesu vitalni kapacity (Jufikova, Balintova, Haberlova, 2019,

Opattilova, 2019, Bednatik, 2004, Matikova, 2004).

Druhé dekada Zivota se vyznacuje rozsifovanim svalové slabosti 1 na ruce a Sijové i

dechové svalstvo. Objevuji se 1 prvni znamky srde¢ni abnormality (srdecni arytmie, dilatacni
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kardiomyopatie). Spolu s tim se dostavuje i respiracni nedostate¢nost, selhavani. Jejim
prvnim piiznakem je vétSinou nocni nedostatecné prosyceni hemoglobinu kyslikem
(hyposaturace). Ta se projevuje ranni bolesti hlavy, zvySenou denni tinavou ¢i celkovym
neprospivanim, a také hubnutim (Jufikova, Balintova, Haberlova, 2019, Opattilova, 2019,

Bednatik, 2004, Matikova, 2004).

Tieti dekada Zivota se obvykle vyznacuje uz rozvinutou chabou tézkou
kvadruparézou. Nutnosti mize byt denni ventilacni podpora, progreduje srde¢ni selhavani.
Jedinci s DMD se obvykle doziji 25-30 let, pfi¢ina smrti je bud’ srde¢ni nebo dechové
selhani. Délka Zivota se v poslednich letech prodluzuje diky komplexni péci a domaci
dechové ventilaci (Jufikova, Balintova, Haberlova, 2019, Opattilova, 2019, Mrazova, 2016,
Bednatik, 2004). Kromé& svalového onemocnéni nachdzime asi u jedné tietiny chlapcii
poruchu intelektu, jsou popsdny PAS (poruchy autistického spektra), syndrom ADHD
(porucha pozornosti s hyperaktivitou), poruchy skolnich dovednosti a obsedantné-

kompulzivni porucha (Banihani in Jutikova, 2019, Hendriksen a kol., 2011).

1.4 Diagnostika
Kdy se provadi testy na DMD? Spole¢nost End Duchenne z.s. (2023) uvadi

kombinaci béZnych ptiznak:

1/ Chlapec ,,0btizn¢ zveda hlavicku, ma oslabené kréni svaly
2/ Jesté v 15 mésicich nechodi

3/ Chtize 1 béh do schodi jsou obtizné

4/ Nemluvi, jako jeho vrstevnici

5/ Nedokaze se sam zvednout z podlahy (Gowerstiv manévr)
6/ Ma zvétSena lytka, ploché nohy

7/ Chodi po Spickach, kolébavé chiize, vystr¢ené bficho a hrudnik pti chizi“ (Petréasek,
2023).

Diagnostika je zalozena na klinickém obraze a na vysledcich pomocnych vySetfeni.
Biochemické vySetfeni krve ukazuje zvySené hodnoty transamindz (ALT, AST), a také

svalovych enzymt (CK, LD, myoglobulin). CK (kreatinkindza) je enzym, ktery pfendsi
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fosfatovou skupinu na kreatin a vznika kreatinfosfat. To je energeticky bohata sloucenina,
dualezita pro svalovy metabolismus. CK se nachézi v srdci a v centralni nervové soustave, a
uvoliiuje se do krevniho séra pii poskozeni membrany svalovych bunék (absence nebo
nedostatek dystrofinu na vnitinim povrchu membrany svalové bunky). Aktivitu tohoto
enzymu lze v krevnim séru vysetfit. Je-li hladina CK nékolikanasobné vyssi, je zde
podezieni na DMD. Sykora (2007) zdtraziuje pravé vysetieni hladiny CK, jejiz zvySena
hodnota je pro DMD specificka (Jufikova, Balintova, Haberlova, 2019, Mrazova, 2016,
Voharka, 2012, Sykora, 2007).

Prvnim krokem je klinické vySetfeni. Patfi sem kontrola svall, zjiSténi genetické
anamnézy v roding, piipadné vyskyt prenasecek v rodiné (Jutikova, Balintova, Haberlova,

2019, Mrazova, 2016, Sykora, 2007, Matikova, 2004).

Pokud ma détsky lékat podezieni na DMD, provede krevni odbér s cilem zjistit
uroveint CK. Bézna troven CK je 40-600 jednotek/litr. Déti s DMD maji tuto hladinu CK 10x
az 200x vyssi. Mrazova (2016) uvadi vice nez 100x. Vysoka hladina CK je typicka pro
DMD. Ke stanoveni diagnozy pfiispivd 1 elektromyografické vysetieni, které prokaze
myogenni vzorec, ale neni v dneSni dobé jiz nutné. Pro zptesnéni diagnozy je nutné provést

jeste geneticky test (Mrazova, 2016, Vohaiika, 2012, Sykora, 2007).

Pti vysoké hladiné CK hleda genetik mutace, které DMD zptisobuji. DNA analyza
pak potvrdi pfitomnost defektniho genu lokalizovaném na kratkém raminku X chromozému
(Xp.21.2). Tento defekt zpisobuje praveé nepiitomnost funkéni bilkoviny dystrofinu. Proto
dochazi k poSkozovani membran svalovych bunék, uvolnéni CK a dochazi k zaniku
svalovych bunék. U déti s DMD chybi dystrofin uplné, proto je onemocnéni tak progresivni.
Kdyz chybi jen ¢astecné, jedna se o mirnéjsi Beckerovu formu. Genetické testovani je tfeba
k zafazeni pacienta do registru pro svalové dystrofie, coZ mlze umoznit Gcast ve studii
experimentalni 1écby a je pro stanoveni diagnozy zasadni. Po stanoveni diagnozy je vhodné
genetické dosetieni 1 dalSich ¢lent rodiny, aby se ukdzalo, zda je mutace zdédéna po matce
nebo nova. Miize to byt dilezité, pokud rodina planuje dalsi déti nebo i pro sledovani

zdravotniho stavu matky (Petrasek, 2023, Mrazova, 2016, Sykora, 2007).

Pokud laboratof nenajde genetickou mutaci pomoci genetickych testli, je nutné

provést svalovou biopsii. Pfi tomto mensim chirurgickém zakroku je odebran maly vzorek
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svalu, ktery je odeslan do laboratofe a tam je prozkoumana vyse dystrofinu. Ve vétsing

piipadi je ale dostacujici jiz geneticky test (Mrazova, 2016, Sykora, 2007, Matikova, 2004).

Znéazornéni postupu stanoveni diagnozy:

Kdy mit podezfeni na DMD

Nevysvillielng zvideni V pfipadé DMD v rodinné Neni-ii DMD v rodinné anamnéze
koncantracs transamindz anamnéze Dii& nechadi do vaku 16-18 mésicl,
Jakedoli podezieni na abnormaini Gowerslv manévr nebo chiize po Spiiach
furnkei svalil [ jekmicali vaku, zejména da 5 let)
h 4
Koncentrace kreatinkindzy Testowani kreatinkinazy o | ZwyBend konceniracs
nezvyiana v krevnim séru ¥ kreatinkinazy
v
Testowani delece i
duplikace genu DMD
| Bez naleru mutece | | Nilaz mutece |

Bez ndlezumuiace Genetické sekvenovani
;L |_'j

| Biopsie svalu l—ll Dystrofin nenalazan |

Diystrofin nalezen | Malez mutace
h 4 h

DMD neni pravdépadatng;
zvazeni alternativni diagnazy g R e x T

Nejéastéji pozorované Easné pfiznaky a symptomy u pacientd s DMD

Motorické Nemotarické

» Mhnomalni chize + Behavioraini abtide

* Peeudoiyperirofie lfoovwych svall + ZpoFdéni kogrifumiho vivaie

* Meschopnost skakat * Mepnaspivani neba maly vahawy pﬁrﬂmk

= Snifand vyirvalost pfi z&&F * Problémy s wéanim & poruchy pozomost

* Snifand schopnost udrfet hiave pfi vytafeni do sedu * Tpoédéni fedowého wivoje nebo arikulaini oblide
* Obtizna chize do schodd

* Pes plarus

+ Casié pady & nemotomost

* Gowerslv manéwr pii rwedéni ze zemé
* Hrubé motoricks zpoZdéni

* Hypotonie

= Naschopnozt driet kook s wsbewnily

= Zirdta modorickich dovednasti

* Bolest svall neba kiage

= Chiize po pidkach

= Nasnéze pfi béhu nebo |lezeni

Schéma €. 1: Diagnostika DMD (Birnkrant, D.J. a kol., 2023).
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2 Soucasna lécebna péce ve fazich Zivota

Haberlova (2016), Mrazova (2016) i obcCanské sdruzeni Parent Project Muscular
Dystrophy (2018) poukazuji na nutnost multidisciplinarniho pfistupu, péfe o pacienta
s DMD by tedy méla byt komplexni, multioborova. Je potieba, aby spolupracovali 1€katsti i
nelékafsti pracovnici a vytvorili tym oSetfujicich 1ékait. Mezi pec€ujicimi lékafi nesmi
chybét neurolog, ktery by mél péci koordinovat, dale kardiolog, pneumolog, ortoped, genetik
a endokrinolog. Soucasti péce je i rehabilitace a pravidelny pobyt v laznich. Dilezité je také
psychologické vedeni a socidlni poradenstvi (Furlog, 2018, Haberlova in Némethova, 2016,
Mrazova, 2016, Hendriksen a kol., 2011, Matikova, 2004). Pfim4 lécba DMD nyni
neexistuje. Lécba je symptomatickd, usiluje se o zpomaleni progresivity onemocnéni

(Opattilova, 2019).
Péc¢i o jedince s DMD a lécbu muzeme rozdélit do péti fazi tak, jak za sebou
postupuji. Jednotlivé oblasti 1écby a péce budou jesté dale popsany.
1/ Stadium pfi diagnoze
2/ Casna chodici faze (détstvi)
3/ Pozdni chodici faze (pozdni détstvi/dospivani)
4/ Casna nechodici faze (pozdni détstvi/dospivani/mlada dospélost)

5/ Pozdni nechodici faze (mlada dospélost/dospélost) (Birnkrant a kol., 2018).

2.1 Stadium pri diagnoze

Ptiznaky se jesté v prvni fazi nemusi projevovat (asymptomaticka faze) nebo mohou
byt jen mirné. Dité¢ miZze byt vSak diagnostikovano z jinych divodi z rozboru krve nebo
pokud je DMD v rodinné anamnéze. Rodi¢e byvaji obvykle témi prvnimi, kdo si v§imnou
rozdili ve vyvoji jejich ditéte a zaCnou pozadovat dalSi vySetfeni (Matikova, 2004).
Americka akademie pediatri vytvoftila nastroj, ktery rodi¢im pomaha vSimnout si mozného
opozdéni a porovnat si jejich vyvoj ditéte s dalSimi. Je mozné pak své obavy probrat
s pediatrem, ev. s dalSimi odborniky. Tento nastroj se nachazi na adrese: motordelay.aap.org

(Chung, 2022).
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Pfijmout diagn6zu DMD je opravdu velmi tézké. Je proto nezbytna emociondlni a
psychosocialni podpora. Rodice se vétSinou citi osamoceni a zdrceni a obvykle ani netusi,
na koho se obratit. Nejvice pomoci zorientovat rodice v takové situaci mohou poskytovatelé
primarni zdravotni péce a neurologové. M¢li by nasmérovat rodice s ditétem s DMD nejen
k dals$i vhodné zdravotni péci, ale i k organizacim, které chrani zajmy pacientii a mohou
poskytnout potiebné mnozstvi informaci a odpovédi na jejich otazky. V USA obcanské
sdruzeni Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD), zalozené v roce 1994, vytvoftilo
speciadlni stranku s odkazy pro rodi¢e pro prvni tfi mésice od stanoveni diagndzy. Na
strankach Parent Project Czech Republic, které od roku 2001 navazuje na tuto organizaci u
nas, bychom nasli dopis pro nové diagnostikované pacienty s DMD a jejich rodiny od
zakladatelky PPMD Pat Furlog a mnoho potiebnych informaci (Furlog in Vangk, 2018,
Opattilova in Hgjkova, 2011). Dalsi informace, napf. i materidly ke komunikaci s détmi,
jejich sourozenci nebo §irsi rodinou, 1ze nalézt na strankach organizaci Muscular Dystrophy
Association (mda.org) nebo End Duchenne (endduchenne.cz). O komunikaci s chlapci
s DMD se lze docist i1 v praci ,,Psychologické aspekty Duchennovy svalové dystrofie*
(Hendriksen a kol., 2011).

V CR je az do 7 let véku ditéte mozno vyuzit sluzeb rané péde — odborné terénni
sluzby, kterd se zamétuje na podporu rodiny a ditéte, jehoZ vyvoj je ohroZen nepiiznivym
zdravotnim stavem nebo zdravotnim postizenim. Tuto bezplatnou sluzbu definuje zékon
o socialnich sluzbach €. 108/2006 Sb., § 54 (Zékony pro lidi, 2023). Rand péfe ma
preventivni charakter — snaZi se sniZovat vliv prvotniho postizeni a zabranit vzniku postiZeni
druhotného. Poskytuje rodiciim dostatek nezavislych informaci a rodinu posiluje. Pomaha
zajistit 1 ekonomicky pfinos pro rodinu a umoziuje co nejlepsi socialni zaclenéni. Jejimi
zakladnimi ¢innostmi jsou: ,,vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostfedkovani
kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socidlné-terapeutické c¢innosti a pomoc pii
uplatnovani z4jmt, opravnénych zajmul a pii obstaravani osobnich zalezitosti* (Barlova,

2023).

2.2 Casna chodici faze
V této fazi dit€ vykazuje jiz typické piiznaky DMD, mohou byt i mirné. Nejcastéji

jsou to jiz vySe zminované obtize pfi zvedani hlavy nebo krku, chybi chize do véku 15
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mesict, viditeln€ se projevuji obtize pii chizi, pfi béhu nebo chiizi po schodech, ptibyvaji
Casta klopytani, a také pady a potize pii skakani. Déti nemluvi stejné dobfe jako ostatni déti
v jejich véku, zacina se u nich projevovat potieba pomoci pfi vstavani ze zemé a vidime
ru¢kovani po nohach (myopaticky $plh) pii vstavani (Gowersiv manévr). Na pohled jsou
patrnd zvétSena lytka, dité chodi s nohama od sebe, po Spickéach a kolébave s vystréenym
hrudnikem (Birnkrant a kol., 2018, Hendriksen a kol., 2011). Pfi diagnostice je pak

stanovena zvySena hladina CK a jaternich enzymt (Sykora, 2007).

U chlapcti s DMD mizeme piedpokladat problémy s uéenim a chovanim. Casteéné
je muze zpasobovat nedostatek dystrofinu v mozku, ale svij podil muize mit i
prizptisobovani se télesnym omezenim. Pokud je zjisténo opozdéni ve vyvoji nebo v uceni,
je vhodné psychologické nebo neuropsychologické vySetfeni. Potom mohou byt stanovena
doporuceni k dosazeni plného potencidlu. Spolu s problémy v chovéni se mohou objevovat
1 emocionalni problémy a oboji je nejlépe fesit co nejdiive. Urcitou roli by mohlo sehrat i
podavani steroidii (spiSe jsou ale podavany az v pozdni chodici fazi), mohou piipadné
nastdvat obtize s kontrolou impulzivity, vznétlivosti, zménami nalad, udrzovanim pozornosti
a paméti. Hodnotit by se mél i vyvoj fe¢i a jazyka a je-li to potfebné, dojde k zahéjeni
piisluSnych terapii. Se zprostfedkovavanim mohou pomoci socidlni pracovnici (Birnkrant a

kol., 2018, Hendriksen a kol., 2011, Opatiilova in Hajkova, 2011).

V tomto obdobi se snaZi fyzioterapeuté postupné zavadét pravidelné protahovaci
cviceni, aby zlistala co nejvice zachovana pruznost svall a predeslo se napéti nebo 1 ztuhlosti
kloubti. Protahovani by se mélo stat soucasti kazdodenniho rezimu ditéte. Rehabilitacni tym
doporuci vhodné cviceni pii hrani i relaxaci, nastavi i pfizptisobeni hodin télesné vychovy.
Cilem je zachovani bezpecnosti ditéte, ale zaroven je dulezitd 1 podpora pii zapojeni ditéte
do Skolniho kolektivu. Vice nez posilovani je tieba udrZet rozsah pohybu. Fyzioterapeuté
mohou rovnéz uz doporucit nocni dlahy (ortézy na chodidlo a kotnik), které pravé prodluzuji
protaZzeni a snaZi se zabranit ztrat¢ rozsahu pohybu v kotniku (Birnkrant a kol., 2018,

Matikova, 2004).

V idedlnim piipad€ je mozné uz nyni nastavit podadvani kortikosteroidl. Je ovSem
nutné mit dokoncena vSechna potifebna ockovani. Také je nezbytné probrat pfinosy uzivani

kortikosteroid spolu se vSemi riziky ptipadnych vedlejSich u¢inkd. Velmi vhodna je 1
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konzultace s certifikovanym dietologem, aby se minimalizoval vdhovy pfirtistek nebo

negativni vliv na zdravi kosti (Birnkrant et al., 2018, Mrazova, 2016).

Uzivani steroidi by mohlo napomahat oslabeni kosti. Také mtize mit vliv na Groven
ristového hormonu a muzského pohlavniho hormonu testosteronu. Pro zachovani zdravych
silnych kosti je nezbytna vyziva, nemé¢l by chybét vitamin D a vapnik. Pti kazdém
nervosvalovém vysSetfeni je kontrolovana vyska a hmotnost a tyto udaje se zaznamenavaji
do grafu. Ugelem je sledovat riist a zmény hmotnosti. Dal$im vhodnym zptisobem miiZe byt
zaznamenavani délky loketni a holenni nebo s¢itani délek horni a dolni Casti paze. Pied
zahgjenim podéavani steroidi je nutné stanovit uroven hustoty kosti pomoci dudlni

rentgenové absorpciometrie (Wong, Guglieri, 2019, Birnkrant a kol., 2018).

V této fazi se jesté problémy se srdcem a dychacimi svaly nevyskytuji. Ale uz pfi
stanoveni diagndzy by mélo byt zahajeno sledovéni a stanovena vychozi hodnota, ktera je
pro dit¢ s DMD bézna. A ta je nadale sledovéana pii pravidelnych kontrolach. Soucasti
kontrol je tedy testovani plicnich funkci, monitorovani srdce (EKG, MR) nebo
echokardiogram. Tato vySetfeni se provadéji kazdy rok, po desatém roce jiz Castéji.
Doporucené je ockovani proti pneumokokovym ndkazam (zapal plic) a proti chiipce kazdy

rok (Birnkrant a kol., 2018, Matikova, 2004).

2.3 Pozdni chodici faze

rrrrrrrrrrrr

1 vstavani ze zemé. Takeé je tfeba sledovat a fesit opozd’ovani v uceni nebo konkrétni poruchy
uceni. S intervencemi jsou ndpomocni psychologové a neuropsychologové. Tato podpora
odbornikli bude mozna nezbytna 1 pozd¢ji, tieba i trvale. Dale vyvstane potteba nastavovani
strategie ke zvladani ztraty fyzické sily a funkci. Také je velmi zadouci nastavit funkcni
spolupréci rodiny se Skolou. Nékdy mize byt doporuceno neuropsychologické vySetieni,
které by odhalilo pfipadné poruchy kognitivnich funkci a bude vhodné stanovit strategie pro
Skolni, ale 1 domaci prostfedi, za uCelem co nejlepSiho fungovani. Protoze tato faze jiz
vyzaduje vice fyzické i emociondlni energie, je nezbytné naucit se nechavat si i n¢jaky cas
pro sebe a budovat si dalsi vztahy. Je to prace na rozvijeni podplrnych siti v ramci Sirsi
rodiny nebo divéryhodnych osob z blizkého okoli, které mohou pecujici osobé pomoci

odlehcit tuto ndro¢nou péci (Bartoniova a kol., 2019, Birnkrant a kol., 2018, Matikova, 2004).
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Nadale v tomto obdobi pokracuje Gsili zamétené na udrzovani rozsahu pohybu a
funkcnosti, aby byla co nejdéle zachovana sobéstacnost. Pokud by se zvySovala ztuhlost ¢i
napéti kloubtli, miize byt nezbytné jiz i ortopedické vySetteni. Doporucené potiebné vybaveni
fyzioterapeutem pak miize byt invalidni vozik nebo vertikaliza¢ni polohovaci zatfizeni. Je
velmi vhodné vytrvavat i ve snaze o vytrvalé vzpfimovani a ve stoji se zatizenim vahou
vlastniho téla — pomaha to procesu traveni 1 zdravi kosti. Invalidni vozik by pak mél byt
standartné vybaven podporou sezeni, ktera pomaha spravné poloze téla a vzpiimenému
drzeni, a zaroven poskytne potfebné pohodli. Program kazdodenniho protahovani ziistava

samoziejme dal (Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018, Matikova, 2004).

Nadale se pokracuje v regulaci steroidni 1é¢by. Je nutné stanovit spravny rezim a
davkovani, aby se co nejvice ptedchazelo vedlej$im Gcinkim. Je zddouci vénovat pozornost
regulaci hmotnosti — neni vhodna ani podvéha ani nadvaha. Dvakrat ro¢né je potieba takeé
vySetfit funk¢nost a silu kosterniho svalstva (Wong, Guglieri, 2019, Birnkrant a kol., 2018,
Kinnett, Moritz, 2017).

Protoze dochazi ke snizovani pohyblivosti, je potieba pribézny dohled na zdravi
kosti kviili hrozicimu riziku zlomenin. Neurolog hlida riziko zlomenin s pomoci vySetieni
krevniho obrazu. Kontroluje mnozstvi vitaminu D a diky zobrazovacim metodam, jako je
rentgen patefe nebo rentgenova absorpciometrie, kontroluje hustotu kosti. Pii kazdé kontrole
je posuzovano stravovani, aby byl stale dostatecné zajiStén dostatek vapniku a vitaminu D.
Potad se sleduje vyska a hmotnost kvili v€éasnému odhaleni pfipadného opozdéni rlstu

(Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018, Matikova, 2004).

Stale je samoziejme 1 kontrolovan stav srdce a dychacich svalt. Pokud jsou n¢jaké
zmény odhaleny, mize byt doporucen kardiologem pottebny zikrok (Petrasek, 2023,
Birnkrant a kol., 2018, Matikova, 2004).

2.4 Casna nechodici faze
Tato faze se jiz vyznacuje tinavou pii chtizi na delsi vzdalenost. Je mozné si dopomoci
néc¢im, co ndmahu usnadni — invalidnim vozikem, kolob&Zzkou, htilkami, choditkem, pokud

by to bylo vhodné, tieba i vétSim kocarkem (Petrasek, 2023).
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Kolem 13. az 14. roku by se m¢lo zacit mluvit o pfechodu z obdobi dospivani do
obdobi dospélosti. S hladkym pfechodem by mé¢l pomahat détsky I€kar, tym Iékait pro
dospélé, socialni pracovnik a pedagogiCti pracovnici. V Pfiruce pro rodiny se dokonce
doporuduje vytvofit si osobni piechodovy plan (Vandk, 2023). Resit by se v ném mélo
vzdelavani, misto, kde chce mlady ¢lovek zit, pracovat a piijimat 1ékarskou péci. V ramci
¢innosti doma, ve Skole, ale i s prateli je velmi dulezité zachovavani sob&stacnosti. Ponévadz
nekteti dospivajici s DMD maji psychosocidlni problémy, méli by byt neurologem pii
kazdém setkani dotazovani na tUzkost, pfipadné¢ depresi. Ty je nutné odpovidajicim

zpisobem podchytit (Birnkrant a kol., 2018, Hendriksen a kol., 2011).

Stale se musi dodrzovat rezim doméaciho protahovani. Pfesto mize dochazet ke
ztuhlosti hornich koncetin — ramena, lokty, zdpésti a prsty, a také, kdyz je to mozné, stoji za
to udrzovat moznost stat s oporou. Vychyleni patefe (skolidza) se diky uzivéani steroidil
vyskytuje méné. Po ztraté schopnosti chodit je ale tieba moznost vzniku skoliozy sledovat,
muze totiz postupovat rychle, mize k ni dojit dokonce i béhem nékolika mésici. Prti
problémech s postavenim chodidel je potieba ortopedicka péce. Dilezity je dobry vybér
obuvi. Pii ztuhlosti kloubli kotniku a chodidla miize dojit i na moznost chirurgické 1écby

(Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018).

Diilezita je v tomto obdobi stale regulace podavani kortikosteroidli. At uz se jedna o

pokrac¢ovani nebo ptipadné o zacatek (Birnkrant a kol., 2018, Kinnett, Moritz, 2017).

Nadale se vénuje pozornost sledovani zdravi kosti, mohly by totiZ vznikat kompresni
zlomeniny. Kvili monitorovani rustu je déale potieba evidovat udaje o vysce, délkach a
hmotnosti. AZ nebude mozné stani, sleduje se alternativni mefeni — loketni a holenni délka,
a délka horni a dolni ¢asti paze (segmentalni délka paze). Od 9. roku je nutné si v§imat i
znaki pohlavniho dozravani. Pokud by puberta nezacala do 14 let, méla by byt zvazena
navstéva endokrinologa. Jestlize by byla nizka hladina testosteronu, je nezbytné zahajit

1é¢bu. (Wong, Guglieri, 2019, Birnkrant a kol., 2018).

Stale se kazdy rok peclive sleduji srdecni funkce. Jakékoli zmény ve funkcich nebo
zjizveni srde¢niho svalu je potieba fesit. V tomto obdobi by se méla konat kazdy pulrok 1

plicni vySetieni, sledovana je funk¢nost dychacich cest. Kdyby doslo ke zhorSeni, je nutné
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zahgjit intervence ke zlepSeni dychani a odkaslavani (Kal¢ik, 2023, Birnkrant a kol., 2018,

Hastie, Chapman, 2014).

Tym odbornik na paliativni pé¢i mize pomahat vypotradavat se s obtizemi ve vSech
fazich diagnozy, hlavné pti zménach. Pomahaji s vytvoienim planu pro naléhavé situace —
kdo bude rozhodovat ve zdravotnich otazkach, kdyz uz jedinec s DMD sdm nemtize, komu
da plnou moc pro takové situace, a co vSechno do takového planu zahrnout (Birnkrant a kol.,

2018).

2.5 Pozdni nechodici faze

V této fazi zpravidla dochézi k oslabeni zakladni sily, a také sily rukou. To ztézuje
samotné fungovani a zachovani spravného drzeni téla. V rehabilitacnim tymu ergoterapeut
doporuci — pokud to jiz neudélal v ptedchozi fazi, jakym zpisobem bude moznd dopomoc
s ¢innostmi, jako je pfijimani potravy, piti, pouzivani toalety, myti, pfesouvani na postel a
otaCeni na ni. Je mozné v ramci prodlouzeni sobéstacnosti zvazit i vyuziti podptrnych
technologii. S fyzioterapeutem i doma déle pokracuje vhodné protahovaci cviceni. M¢l by i
doporucit vybaveni, které podpoii sobéstacnost a funkcnost (Petrasek, 2023, Birnkrant a

kol., 2018).

Nadale je tfeSen lécebny steroidni rezim, spravna vyziva, hmotnost, a také proces
dospivani. Kvili zachovani dychacich funkci a funkénosti hornich koncetin se v soucasné
dobé doporucuje celozivotni uzivani kortikosteroidii. Sledovani dychacich svald a srdce
probiha po 6 mésicich. VSechna vySetfeni i intervence jsou jiZ intenzivnéjsi (Birnkrant a kol.,

2018, Mrazova, 2016).

Tym paliativni péce se nadale mtize snazit poskytnout ulevu od bolesti a nepohodli.
Usiluje v dané situaci dosazeni nejvy3si moznosti kvality Zivota (Sormovd, 2022, Birnkrant

a kol., 2018).
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Ptehled péce v ramci jednotlivych specializaci, kterd je v kazdé fazi DMD doporucovana:
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Schéma €. 2: Péce v jednotlivych stadiich DMD (Birnkrant, D.J. a kol., 2023).
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3 Konkrétni oblasti péce o jedince s DMD

Podpora chlapci s DMD tvofi z pfevazujici Casti péce lékai. Neni to ale jedina
podpora. Piedsedkyné celosvétové organizace United Parent Projects Muscular Dystrophy
(UPPMD) Elizabeth Vroom rodicim déti s DMD fika: ,,Zamérem je minimalizaci
zdravotnich problémi umoznit vasemu ditéti dal zit svlij zivot a vam dal fungovat jako
normalni rodina. Je dobie mit na paméti, ze vétSina chlapct s DMD jsou Stastnymi détmi a
vétSina rodin si po prvnim Soku z diagnézy vede dobie* (Vroom in Vanék, 2023). Nize

budou popsany jednotlivé oblasti péce o jedince s DMD.

Neurolog je zpravidla 1 koordinatorem celkové 1ékatiské péce. Protoze v disledku
nedostatku dystrofinu kosterni svalstvo pii DMD postupné ochabuje, specialista potiebuje
vedét, jak presné svaly prave funguji, aby co nejlépe nastavil tu nejvhodnéjsi 1écbu. Aby se
daly v¢as odhalit rizné obtiZe a co nejlépe se jim predchazelo, je doporuc¢eno dochazet
k neurologovi v rozmezi 6—12 mésict. K fyzioterapeutovi, ptipadné k ergoterapeutovi je
potteba dochazet kazdé 4 mésice. Je Zadouci provadét kontroly pokazdé stejnym druhem
vySetfeni. Lze pak 1épe hodnotit progresi onemocnéni a zvazit i ptipadny 1ékatsky zakrok.
K témto vySetfenim patii: méfeni svalové sily, rozsah pohybu kloubl, casové testy (méfeni
¢asu na vykonani n¢jaké aktivity), Skaly motorickych funkci a kazdodenni ¢innosti. Je
tieba vzdy zjistit, zda je Ci jesté neni potieba vice asistence (Petrasek, 2023, Birnkrant a

kol., 2018).

V posledni dobé& probihaji studie na nékteré mozné nové zplisoby farmakologické
lécby kosterniho svalstva a dle vysledkti budou i aktualizovana doporuceni k 1é¢bé. Nyni
ale je jedinym doporucenym zptsobem podavani kortikosteroidii. Kortikosteroidy u
chlapcti s DMD prokazateln¢€ zpomaluji tibytek svalové sily, a tudiz i zhorSovani
motorickych funkci. Neni to totéZ jako anabolické steroidy. Ugelem 16¢by je vzdy zachovat
co nejlepsi funkcei dychani, co nejdéle udrzet moznost chodit, udrzet funkci rukou a je-li to
mozné, vyhnout se chirurgickému feSeni vychyleni patefe. Optimalni je nasadit
kortikosteroidy jesté v pribehu chodiciho obdobi. Pied nasazenim 1écby je tfeba mit
dokonceno ockovani dle ockovaciho kalendare, jak jiz bylo zminovano. Také by méla byt

ur¢ena imunita vici planym neStovicim (Mrézova, 2016).
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Rezimy davkovani kortikosteroidii mohou byt rizné. Je dilezité pravidelné
vyhodnocovat funkce a zaroven vedlejsi uCinky. Pfedepisuji se zejména dva typy: Prednizon
a Deflazakort (v USA Emflaza). Prednizon je cenové dostupnéjsi. U Deflazakortu jsou o
néco lepsi vysledky v souvislosti s prirdstkem hmotnosti a s problémy v oblasti chovani.
Ovsem eviduje se Castéjsi vyskyt Sedého zdkalu a ptipadl opozdéného vyvoje. Stran
zvySovani davky kortikosteroidii ¢i jeho ponechani odbornici zvazuji tyto faktory: odezva
na léCbu, rust, zdravi kosti, hmotnost, puberta, chovani, Sedy zdkal, a také zvladani
vedlejsich ucinkl. Spole¢nost End Duchenne rovnéz piedstavuje nove testované 1éky, napf-.
Vamorolone (upraveny Prednizon), Adasalonexent a Givinostat, vSechna tato léc¢iva jsou

zaméfena na patologické procesy (Birnkrant a kol., 2018, Kinnett, Moritz, 2017).
Mezi vedlejsi Gcinky steroidi, které jsou sledovany, tedy patfi:

a/ véhovy pfirtistek a obezita

b/ Cushingoidni rysy (,,mésicovity* oblicej)

¢/ nadmérné ochlupeni (hirsutismus)

d/ akné, plisnova onemocnéni (tinea), bradavice

e/ ristova retardace

f/ opozdénd puberta

g/ negativni zmény v chovani

h/ imunosuprese

i/ potlaceni funkce ledvin

J/ hypertenze (vysoky krevni tlak)

k/ gluk6zova intolerance

1/ gastritida/refluxni choroba jicnu

m/ pepticky vied

n/ Sedy zéakal

o/ osteopordza
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p/ myoglobinurie (Birnkrant a kol., 2018).

Pfi dennim uZzivani kortikosteroidli ustava v nadledvinach tvorba kortizolu. Bez né&j
télo nemize zvladat zaté¢z a stres. Tento jev je nazyvan ,adrenalni suprese”. Tato
adrenalinové krize miZe i ohrozit Zivot. Proto je nezbytné nahle nevysazovat 1écbu ani
vynechat davku na del$i dobu nez 24 hodin. Pfi chirurgickém zékroku, zlomeniné nebo pfi
horeCce muze byt nasazena jeSté doplikova davka steroidl, protoze télo ma veétsi zatéz

(Vanek, 2023, Mrazova, 2016).

K 1écbé DMD jsou schvéleny jesté dalsi Iéky, které se zamétuji na pficinu nemoci.
EXONDYS 51 (eteplirsen, schvaleny v USA) a ataluren (Translarna, v n¢kterych zemich
Evropy). Haberlova uvadi moznost vyuziti asi u 13% jedincti s DMD. Vadna ¢ést genu se
»premosti“ a gen vytvafi zCasti funkéni dystrofin. Tudiz lze fici, Ze by forma Duchenne
ptesla ve formu Becker (Mrazova, 2016). Tuto metodu (exon skipping) popisuje profesor
Stephen D. Wilton v rozhovoru po konferenci PPMD v Cincinnati/Ohio, ktera probéhla ve
dnech 13 - 16. ¢ervence 2006 (Vangk, 2023). Je ovSem nutné zaregistrovat se v narodnim
listu pacientli s DMD a internetové stranky, které se vénuji klinickym hodnocenim, mohou
pacienta vyhledat, aby byl zatazen do studie. Tyto studie se vénuji konkrétnim genetickym
mutacim, a proto je genetické testovani tak dilezité. Dale jsou studie zaméfeny na genovou
terapii, a ta spo¢ivd v dodani funkcéniho genu pro tvorbu mikro-dystrofinu (Haberlova in

Kolarova, 2020, Birnkrant a kol., 2018).

O doplicich stravy, ptipadné jinych lécich je vhodné se poradit s odbornikem, u

kterého je chlapec s DMD v péci (Petrasek a kol., 2023, Birnkrant a kol., 2018).

Steroidy, které jsou pii 1écbé uzivany, mohou negativnim zpisobem ovliviiovat
ristovy hormon. Pokud hrozi rstové retardace, je hormon k uzivani pfedepsan. VedlejSim
ucinkem ale mtize byt bolest hlavy, vysoky tlak (hypertenze) v mozku a v o¢ich, onemocnéni
kycelniho kloubu nebo zhorSeni skolidézy. Také je pak vyssi riziko pro vznik cukrovky.
Endokrinolog by mél dobtfe zhodnotit rizika a pfinosy a rovnéz je rodin¢ dobie vysvétlit

(Birnkrant a kol., 2018, Kinnett, Moritz, 2017).

Testosteron je nezbytny pro kosti, ale i pro psychosocialni a emo¢ni vyvoj. Lécba tak

napodobuje bézny pubertalni vyvoj, proto se zacina na nizkych davkach, které jsou
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navySovany. Formy podavani jsou riznorodé, naplasti, gely nebo nitrosvalové injekce.
K reakci na [éCbu potom patii akné, rist vousu, zrychleni ristu, uzavieni ristovych Stérbin,
télesny pach a zvysSeny zajem o sex. Reakce t€la na 1écbu jsou sledovany pravidelnymi
odbéry krve. Lécba muize zplisobovat zmény nalad ¢i zvysSeny pocet Cervenych krvinek

(Birnkrant a kol., 2018).

V chodici i nechodici fazi DMD jsou stale diilezité zdravé kosti. Kosti chlapcti s DMD
jsou slabé, obzvlaste pti uzivani hormonti. Kvili 1é¢bé steroidy je nizsi hustota minerala
v kostech, a proto je vyssi riziko zlomenin. Navic snizena pohyblivost slabych svalil vede
k riziku kiehkych kosti. Méteni hustoty mineralt v dlouhych kostech je neinvazivni test a je
dobré ho opakovat alespon po 23 letech, pfi bolestech Castéji. V disledku uzivani steroidii
je 1 vySsi riziko kompresnich zlomenin pétefnich obratll a jejich nasledné sesedéni.
Kompresni zlomeniny jsou zietelné na bo¢nich rentgenech patete, 16¢i se bisfosfonaty, které

zpomaluji opotfebovavani kosti (Birnkrant a kol., 2018).

Fyzioterapeut ¢i ergoterapeut by mél chlapce s DMD a rodinu upozornit na rizika
padi. Rodina by méla byt proskolena v bezpecném zvedani a ptesouvani chlapce. On 1
rodina by se méli naucit spravné pouzivat invalidni vozik a vzdy zapinat bezpecnostni pas.
Venku je nutné byt opatrny vzhledem k nerovnostem terénu. V domacim prostfedi se musi
odstranit ptekazky, kabely 1 voln¢ leZici pfedmeéty. Je nutné davat pozor na nerovném nebo
kluzkém povrchu. Je vhodné opatfit obuv do vody nebo neklouzavou Gpravu ortéz na kotnik
béhem noci ke sniZeni rizika paddu (napf. pfi cesté¢ na toaletu). Domaci Gpravy by mély
zahrnovat zéabradli na obou strandch schodisté, protiskluzovou upravu na dievénych
schodech, sedatko a madla ve sprSe ¢i ve vané a protiskluzové podlozky. Je vhodné vcas
pofidit pomocné systémy-zveddky pro zvedani pacienta a jeho piesuny (Vanék, 2023,

Birnkrant et al., 2018, Hendriksen a kol., 2011).

Cilem péce ortopeda u chlapcii s DMD je co nejdéle udrzet funkcni jejich chiizi a

motorické funkce. Schopnost chodit a stat pomaha udrzet rovnou patef pfispiva ke zdravi

vvvvvv

zablokovani kloubi v jedné poloze (kontraktury). Spravnym drzenim téla pii chiizi chlapec
s DMD piedchéazi kontrakturam zad, kotnik i chodidel. Ke stdni je mozné vyuzivat

kompenzacni pomicky nebo invalidni vozik se svislym polohovanim. Pfi sezeni je dillezité,
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aby hmotnost byla rozloZena na ob¢ strany téla rovnomérné. Nohy a chodidla je nezbytné
drzet ve spravném postaveni, a taktéz se spravnou oporou. Dilezity je systém sezeni na
invalidnim voziku, musi umoznit podporu soumérného postaveni patefe a panve. Pro
oddaleni deformit se doporucuji ortézy vyrobené na miru. Obcas je ke spravnému postaveni
nohou a chodidel doporucena i chirurgicka 1écba, napt. prolongace Achillovy Slachy

(Opattilova, 2019, Birnkrant a kol., 2018).

Chlapci s DMD, kteti neuzivaji kortikosteroidy, jsou velmi ohroZeni (az 90 %)
rozvojem progresivni skolidzy. V rdmci prevence je nezbytné dbat na spravné drzeni a
postaveni téla. V prubéhu celého Zivota jsou dulezitd i pribézna vysetieni patete. Pozdé&ji
muze byt doporucena i operaéni korekce skolidzy (Opatiilova, 2019, Birnkrant a kol., 2018,

Repko, 2013).

Schopnost chiize mize velmi ohrozit zlomenina nohy. Pokud k ni dojde, mél by
chirurg spolupracovat s tymem neurologl. Je potieba nastavit spravnou 1é¢bu i naslednou

rehabilitaci (Vangk, 2023, Birnkrant a kol., 2018).

Akutni zdravotni situace se muze objevit v pfipadé syndromu tukové embolie. Ta
vznikne, kdyZ dojde ke zlomeniné nebo k silnému narazu do kosti. Maly kousek tuku se
uvolni do krevniho ob&hu, mize se krvi dostat do plic a zpiisobi nedostatek kysliku v téle.
Mezi ptiznaky takové akutni situace se fadi zmatenost a dezorientace, zrychleny dech a
srdecni funkce, dusnost. Je nezbytné vyhledat 1ékaiskou pohotovost a 1ékafe informovat o

podezieni na tukovou embolii (Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018).

V rehabilitacnim tymu chlapce s DMD by v pribéhu jeho celého zivota méli byt
pritomni 1¢katfi, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, ortopedi, ortotikové, poskytovatelé
zdravotnich pomiicek, a také logopedi. Takovy tym zajiStuje stdlou péci, a co nejvyssi
kvalitu zivota chlapce s DMD ze zdravotniho hlediska (Petrasek, 2023, Birnkrant a kol.,
2018).

K zachovani co nejlepsi funkce a pruznosti svalll ptispiva dobry rozsah pohybu a
symetrie v riznych kloubech. Je to prevence ke vzniku otlakli a rovnéz brani snizovani

pohyblivosti svalli, §Slach nebo vazi. Proto je nutné, aby se soucasti denni rutiny stalo

protahovani a pouzivani dlah. Protahovani i cvieni tidi fyzioterapeut. Doporucené je
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aerobni cviceni, plavani a jizda na kolobézce, na kole, ale se zatézi o néco nizsi, nez je
maximalni testova zaté¢z pro danou vékovou kategorii chlapcti. Nebezpecné pro svaly je
skakani na trampolin€ nebo ve skakacim hradu nebo tfeba i vysoce zatézova cviceni. Je nutné
respektovat potfebu odpocinku a zachovani energie i mit ohled ke snizené kardiorespiracni
kapacité. Postupné ptichdzi potfeba vyuzivani dalSich kompenzacnich pomucek
s pfemistovanim do schodii, obracenim na ltizku, pouzivanim toalety, koupanim, jidlem a
pitim. Pomahaji i obyCejné pomicky, napf. riizn¢ nastavitelna brcka ¢i zvysSené tacy.
Nezbytnou pomiickou je samoziejmé invalidni vozik — mechanicky i elektricky. Vozik by
mél mit moznost upravy polohy (pevny sedak, pevna opéra zad, bo¢ni podpéry trupu,
podpéry v oblasti ky¢li, adduktory a opérka hlavy). Na elektrickych vozicich jsou zadouci
elektrické komponenty umoziujici polohovani (sklon, sklopeni, zdvihaci podrucky,

nastavitelnéd vyska sedaku, opora pfi stani) (Bartofiova a kol., 2019, Birnkrant a kol., 2018).

Nelze zanedbavat prevenci bolesti a jeji komplexni zvladani dle potieby. K bolesti
spojené s DMD je nutny dalsi vyzkum, mnoho se o ni ani v sou¢asné dobé bohuzel nevi. O

bolesti by mél byt vzdy informovan neurolog (Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018).

Je Zadouci podporovat zapojeni chlapci s DMD do vSech oblasti Zivota ve vSech
stadiich onemocnéni. Proto pro né mohou byt uZitecné 1 vyspé€lé technologie, které zahrnuji
robotiku. Pfi plnéni kazdodennich vSednich ¢innosti lze vyuZit Bluetooth, infracervené
ovladace nastaveni prostiedi, pokrocilé pocitacové technologie: Tecla Home Automation,
Dragon Naturally Speaking a systémy pro rozpoznavani fe¢i: Google Home, Amazon Echo

(Vangk a kol., 2018).

V obdobi, kdy chlapec s DMD chodi, tak se jest€¢ problémy s dychanim nebo
odkaslavanim nevyskytuji. Kdyz ale ochabnou svaly, které poméhaji odkaslavat, ohrozuji
chlapce s DMD infekce dychaciho Ustroji. Je vhodné pouzivat mechanicka zatizeni, ktera
zvysuji u¢innost odkaslavani. Kdyz ochabuji svaly, které podporuji dychani, mohou se zacit
projevovat potize s dychadnim ve spanku. Bolest hlavy a inava po ranu mize byt znamkou
velmi mélkého dychani a je tfeba provést spankovou studii. Pokud je hladina okysliceni ve
spanku moc nizka, je nutné zacit pouZzivat zafizeni, které zajistuje dvouurovitovy pretlak
v dychacich cestach (Bi-PAP). Casem mozné bude tato podpora dychani nutné i pfes den.

Tuto péci zajisStuje plicni 1ékat a respiracni terapeut. Cilem je zvySovani kapacity plic
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(techniky pro rozsifeni plic a udrZeni pruznosti svalii hrudni stény). Podpora dychani mtze
byt neinvazivni 1 invazivni. V pouziti vhodné neinvazivni podpory lze vybrat co
nejpohodIngjsi masku €i naustek. Se spravnym dychanim souvisi i schopnost soustiedit se a
udrzet pozornost pii kazdodennich ¢innostech. V nékterych piipadech je mozné uvazovat i

o dopliikové terapii kyslikem (Kalcik, 2023, Bartoniova a kol., 2019, Birnkrant a kol., 2018).

Od stanoveni diagnozy je v zdjmu chlapce s DMD jednou ro¢né navstivit plicniho
1ékate, ktery vzdy zméti funkci plic. Pozdé&ji, kdy uz neni mozna chlize bez opory, tak

alespon vzdy po 6 mésicich (Bartonova a kol., 2019, Birnkrant a kol., 2018).

Oc¢kovanim lze predchazet zapalu plic a chiipkdm. Namisto zivé nosni vakciny je ale

tteba podavat vakcinu injekéni (Bartonova a kol., 2019, Birnkrant a kol., 2018).

V ptipadé DMD nastavé v disledku nedostatku dystrofinu onemocnéni srde¢niho
svalu (kardiomyopatie). Dochdzi ke snizené funk¢nosti srdce a pozd€ji mize hrozit i srdecni
selhéni. Téch mtze byt mnoho Grovni. V souc¢asné dob¢ je mozné zit s 1éCenym selhanim
srdce diky pomoci 1€kt mnoho let. Nutné jsou proto kontroly u kardiologa. Kardiolog ma za
cil v€asné odhaleni a 1écbu zmén srdecniho svalu. Proto je kardiolog také clenem
oSetfujiciho tymu. Pravidelné sledovani kardiologem je nutné, protoze problémy se srdcem
Casto probihaji v tichosti a ptiznaky nemusi byt napadné. K vyhodnoceni srde¢nich funkci

kardiolog pouziva:
a/ elektrokardiogram (EKG) — hodnoti elektrické impulzy srdce a méfi srdec¢ni frekvenci
b/ echokardiogram (echo) — zobrazi snimky struktury a funkci srdce nebo

¢/ magnetickou rezonanci (MR) — ukdze piesné snimky struktury a funkci srdce a zda je na

srdecnim svalu zjizveni (fibr6za) (Petrasek, 2023).

Pokud se objevi znamky srdecni fibrozy nebo sniZeni funkcnosti srdce, je nutné
nasadit léky na srdce, protoZe srdce chrani. Tyto 1éky oteviraji krevni cévy vedouci ze srdce,
a ty se pak nemusi tak usilovné¢ namahat pii Cerpavani krve do téla. Dalsi 1éky (beta-
blokatory) zpomaluji srdecni frekvenci, aby se srdce stihlo plnit krvi a ¢erpalo ji efektivné.
S postupujicim srde¢nim selhdvanim lze uzivat i diuretika — t€lo se zbavuje tekutin, snizi tak
objem krve, a srdce tak nemusi pumpovat krev s takovou rychlosti a nAmahou. Kardiologové

doporucuji mit u sebe kopii svého vychoziho EKG kviili moznosti, ze by EKG ukazalo
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abnormalni srde¢ni rytmus. Pfi silné a trvalé bolesti na hrudi by mélo neprodlené dojit
k vySetfeni na pohotovosti, protoze to muze znamenat, ze je srdce poskozeno. Pacienti
s DMD, ktefi uzivaji kortikosteroidy, jsou sledovani z hlediska moznych vedlejsich u¢inka.
Muze dojit k vysokému krevnimu tlaku a k vysoké hladin¢ cholesterolu. Pak je nezbytné

upravit davku steroidi ¢i zvazit dalsi 1écbu (Petrasek, 2023, Birnkrant a kol., 2018).

PtenaSecka genu DMD by se méla obdobn¢ nechat vysettit kazdych 3-5 let, miize totiz

fesit stejny druh problémt jako chlapci s DMD (Birnkrant a kol., 2018).

Zalude¢ni a stfevni problémy chlapci s DMD zahrnuji i nadvéhu, podvéhu,
chronickou zécpu a obtize spolykdnim. Proto by méli byt v pecujicim tymu i
gastroenterolog, certifikovany dietolog, logoped a fyzioterapeut. Certifikovany dietolog
pomaha vyhodnotit, kolik kalorii je tfeba denné pfijmout. Strava by méla byt zdrava a
vyvazend, musi obsahovat dostatek bilkovin, tekutin, vapniku a vitaminu D. Tekutiny jsou
nezbytné kvili prevenci dehydratace, zacpy a problémim s ledvinami. Stravé je nutné
vénovat zvysSenou pozornost pii vSech zméndch — pfi stanoveni diagndzy, kdyz zacne 1écba
kortikosteroidy, pfi ztrat€ moznosti chlize a pii potiZich s polykanim (Petrasek, 2023, Van¢k,

2023, Birnkrant a kol., 2018).

Pti dosazeni vyssiho véku miize dochazet ke zpomalenému vyprazdnovani zaludku, a
to ma za nasledek bolesti bficha po jidle, nevolnost, ztratu chuti k jidlu, rychly pocit
nasyceni, zvraceni. Dojde-li k neocekavanému poklesu vahy, miZe jit o komplikaci v jiném
ustroji, napt. problém s polykanim. Dietolog by mél spolupracovat s logopedem a spole¢né
vytvofit stravovaci plan. Problémy s polykdnim (dysfagie) mohou nastavat v disledku
oslabeni hrdelnich, elistnich a oblicejovych svali. Mohou zpuasobit kviili nedostate¢nému
pohybu dychacich svalll i vdechnuti malého mnozstvi tekutin ¢i kousku potravy do plic
(aspiraci). Je tfeba pfi kazdé navstéve l1€kare ptiznaky potizi s polykanim zkoumat. Pokud
se nedafi zajistit dostatecny piijem tekutin a udrzet hmotnost, zvazuje se zavedeni zalude¢ni
sondy. Ta se nevylu€uje s piijimanim potravy pfirozenou cestou (Bartoiova a kol., 2019,

Birnkrant a kol., 2018).

NejbéznéjSimi Zalude¢nimi a stfevnimi problémy chlapci s DMD jsou refluxni
choroba jicnu (navrat kyseliny ze zaludku do krku s néslednym paleni Zdhy) a zacpa.

Refluxni choroba jicnu se 1é¢i 1€ky, které snizuji mnozstvi zaludecnich kyselin. Zacpé se
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pfedchazi dostatecnym piijmem tekutin. Pomoci mohou projimadla, odbornici by méli urcit

nejvhodnéjsi, protoze maji riizné ucinky (Birnkrant a kol., 2018).

Pro chlapce s DMD je nezbytné, aby mél jejich zubni Iékai zkuSenosti s rozdily ve
skeletalnim a dentdlnim vyvoji jedinci s DMD. Pokud jsou potieba rovnatka na zuby, je
dobré spolupracovat se zkuSenym ortodoncistou. Posléze by mél naucit rodice a pecovatele,
jak chlapci spravné pomoci vycistit zuby — hygiena miize byt komplikovanéjsi kvili vétSimu
jazyku nebo zkracenym Celistnim svaltim. Dulezité jsou individualné ptizptisobené pomiicky

a nastroje k stni hygien¢ (Birnkrant a kol., 2018).

U DMD se mohou objevovat feCové a jazykové nedostatky, stejné tak potize s
kratkodobou verbalni paméti, s fonologickym zpracovanim, specifické poruchy uceni a jiz
vyse zminéné riziko snizené inteligence. Tyto potize vSichni chlapci s DMD nemusi mit, ale
je tieba se jim vénovat, pokud jsou. Pii feCovych a jazykovych potizich pomahd logoped
nebo fecovy terapeut. Pokud nasledkem ubytku svalové sily dochazi ke zhorSovani
srozumitelnosti feci, je nutné cviceni fecovych a artikulacnich svali. Mozna bude i vhodna
nckterd kompenzacni strategie v dusledkd problému s respiracni podporou. Lze posoudit
také moznosti vyuZziti komunikacnich pomucek (Kalcik, 2023, Bartoniova a kol, 2019,

Hendriksen a kol., 2011).

3.1 Psychosocidlni péce
Chlapci s DMD i jejich rodiny velmi potiebuji emocni a psychosocialni podporu. Je

dualezité, aby byl tym odbornikl informovén o vyskytu kterékoli z téchto zaleZitosti:
a/ potize se socialni interakci, navazovani pratelskych kontakti

b/ nadmérné obavy ¢i tizkost, deprese

¢/ prchlivost a ¢asté hadky, obtize pii zvladani emoci

d/ poruchy uceni

e/ PAS (poruch autistického spektra), ADHD (hyperaktivni poruchy spojené s nedostatkem

pozornosti) a obsedantné kompulzivni poruchy

(Birnkrant a kol., 2018, Hendriksen a kol., 2011).
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Psychosocidlni i emoc¢ni problémy by se totiz nemély opomijet, jsou rovnéz diilezitou
soucasti zdravi. M€l by se na n¢ ptat neurolog pii kazdé nervosvalové kontrole a piipadné
dat doporuceni k vysetieni. Pii potizich s tizkosti nebo depresi mohou pomoci antidepresiva,
kterd jsou na piedpis a uzivaji se pod odbornym dohledem (Banihani in Jufikova, 2019,

Mrazova, 2016).

Chlapci s DMD by méli dostavat oteviené odpovédi na své otazky s piihlédnutim
k véku. Neni tfeba zbytecn¢ zabihat do detaill. Specialisté z tymu mohou pomoci propojit
rodinu s vhodnymi psychology nebo psychoterapeuty, kteii mohou pomoci s choulostivymi
rozhovory. Je vhodné vyuzit kontakty z pacientskych organizaci (Bartoiiova a kol., 2019,

Hendriksen a kol., 2011).

Psychosocidlni a emoc¢ni podpora je potiebna pro celou rodinu. Rodice i sourozence
ohrozuje tzkost ¢i deprese a socidlni izolace. Neni na misté bat se oslovit odborniky.
V oblasti psychoterapie si lze i osvojit rizné osvédcené techniky, napf. zvladani
problémového chovani a konfliktli, mize pomoci rodinnd nebo individudlni terapic a
behavioralni intervence. Aplikovanéd behaviordlni analyza mize pomoci u nékterych typii
chovani, které souvisi s PAS. Neurolog miZze doporucit odborniky, ktefi se zamétuji na
poruchy chovani, k socidlnim pracovnikiim, k odbornikiim na paliativni péc¢i apod.

(Birnkrant a kol., 2018, Hendrikson a kol., 2011).

Odborné rodinné poradenstvi, ale také rodinnd terapie pro ty rodiny, kde se
vyskytuje n&jaké zavazné onemocnéni, nabizi napt. nadace Sance détem. Rodinna terapie je
forma psychoterapie, kterd se nediva na pacienta jako na jednotlivce, ale jako na soucast
konkrétniho rodinného systému. Cilem je nalézt spokojenost rodiny, podnitit zmény pohledu
rodiny na konkrétni problém. Snazi se zlepSit komunikaci rodiny a interakci mezi jejimi
Cleny. Tyka se i rekonstruovanych rodin, péstounskych, ucastni se i malé déti. ,,Rodinna
terapie pracuje srodinou jako scelym systémem. Zabyvd se jejimi zvlaStnostmi 1
osobnostmi jednotlivych ¢lenti. Pracuje se SirSim kontextem, ve kterém se problém
odehrava. Rodinna terapie vychazi z predpokladu, Ze rodina funguje jako propojeny systém,
ktery se vzdjemné ovlivituje. Pokud ma jedinec ve svém zivoté problémy, mohou mit pficinu

v rodinném systému, v rodinné dynamice, vztazich 1 komunikaci. A je to rodinny systém,

33



ktery mize zménou pohledu na dany problém svym ¢leniim pomoci jej vyiesit™ (Presslova,

2016).

Organizaci Parent Project Czech Republic zalozili rodic¢i déti, které maji svalovou
dystrofii, navazuji na stejnojmennou organizaci v USA, prosazuji a haji zajmy svych ¢lent
v CR, snazi se o zajisténi kvalitngjsiho Zivota, lepsi komplexni pé&i a zmirfuji socialni
izolaci rodin. Organizuje pobytoveé akce a svépomocna setkani. Potada pobyty rodin s détmi
s DMD, tydenni pobyty v bezbariérovém prostiedi (napi. v objektu JU Bukova v srpnu 2022
nebo vikendové celorepublikové pobyty, napf. v srpnu 2022 v penzionu u zdmku Cervena
Lhota). Pobyty jsou psycho-rehabilitacni, Gi¢astni se psycholog a socialni pracovnice. S témi
probiha diskuze v diskuzni skupin€. Soucasti pobytii jsou i rukodélné aktivity, hry, kvizy,
hrani spolecenskych her, odpocinek, bojova hra, moznost vyletii do okoli. Rodice si diky
asistentkdm mohou ud¢lat 1 sviij vlastni program. Je zorganizovén i odlehcovaci pobyt pro
déti bez rodi¢i. Byva v bezbariérovém objektu JU Bukové a miva tématicky ladény program
(Superhrdinové, Asterix a Obelix apod.). Soucasti pobytu jsou rukod€lné aktivity, kde si déti

néco vyrobi, plavani v bazénu, stezka odvahy a spousty her (Van¢k, 2023).

End Duchenne z.s. je Ceska pacientska organizace, kterd mimo jiné podporuje rodiny
chlapcti s DMD prosttednictvim tzv. mentorskych rodin. Vice nez dvacetileté zkusenosti
jsou rodinam s mlad$imi chlapci predavany piimo v rodin€ nebo 1 na dalku, a to nonstop,
jsou jim k dispozici pofad. Resi spolu bézné situace spojené s pééi, rehabilitaci, pomiickami,

ale 1 situace, které dosud beézné fesené nejsou (Petrasek, 2023).

Je mozZnost vyuZivat 1 osobni asistenci, kterou definuje Zakon ¢. 108/2006 Sb. O
socialnich sluzbach (Zakony pro lidi, 2023). Tato sluzba je terénni a placend. Osobni asistent
je zpravidla zaméstnancem nékteré z nestatnich neziskovych organizaci a na jeho praci
klient pfispiva. Lze vyuzit poskytovaného piispévku na péci. Sluzba se poskytuje
v pfirozeném socidlnim prostfedi klienta pfi €innostech, které potiebuje a je zaloZena na
smluvnim principu. K zédkladnim zdsadam patii zachovani distojnosti a prav cloveéka, ktery
sluzbu vyuziva. Kvalitu zajistuji Standardy kvality socialnich sluzeb a jsou zakotveny
zavaznym pravnim predpisem — vyhlaSka MPSV €. 505/2006 Sb. Tato asistence muze byt

fizena nebo sebeurcujici — na vyskoleni takového osobniho asistenta se klient (dite, rodice)
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podili a vede jeho praci. Pti vzdélavani je zajisténi osobniho asistenta pouze moznost, neni

to povinnost. Osobni asistent nema suplovat asistenta pedagoga (Uzlova, 2010).

Pomocné tlapky o.p.s. je organizace zajistujici bezplatné asistencniho psa osobam
s télesnym hendikepem. Jsou to schopnd zvifata se specializovanym vycvikem. Pes je
cvi¢eny na miru konkrétnimu ¢lovéku, ktery se ho musi naucit pak povelovat. Pes poméaha
zvySovat samostatnost postizeného, je vérnym piitelem a zaroven i pisobi canisterapeuticky,
rehabilitacné a motivacné. Kazdy takovy pes dokéze: rozsvitit a zhasnout svétla; piinaSet
predméty jako je telefon, voditko, ovladac, 1€ky apod., sviékat rukavice, ponozky, svetr,
bundu, kalhoty, umi rozepinat zip, podavat spadlé predméty, otevirat a zavirat dvefte,
ptitdhnout invalidni vozik, vratit ruku na ovlada¢ elektrického voziku, pfisunout nohu na
stupacku voziku nebo natazeni spazmatické nohy, zvednuti pokleslé hlavy, odkryvani
ptikryvky, pfivolat pomoc i pfimou pomoc v piipadé ohrozeni, otevieni a zavieni lednice,

zasuvek, mycky, otevieni pracky, vytazeni pradla a podavani kolickt (Pirnerova, 2022).

Kvalita zivota rodiny, kde je dit¢ s DMD, zavisi i na finan¢ni pomoci. O moznostech,
které nabizi stat, se lze informovat na strankach MPSV. Uvadi moznost poradit se se
socialnim poradcem, ktery pomiiZe zjistit, na jaké pfispévky ma dand rodina narok. Jsou zde
uvedeny jak rodinné davky, tak davky ve finan¢ni nouzi, ptispévek na bydleni a pomoc
zdravotné postizenym. Ta je dale rozvedena na pfispévek na péci (zména, zvySeni),
ptispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomicku a pfiznani prukazu OZP. Jsou zde
vyjmenovany potiebné potvrzeni a formulare (MPSV, 2022, Reineltova, 2022).

Haberlova (2017) uvadi, ze od finan¢ni pomoci se odviji kvalita Zivota jejich pacientl
s DMD. Chvali pomoc nadace Dobry andel, kterd se vénuje 1 pomoci rodindm s timto
onemocnénim: ,,Nadace Dobry andél poméhd rodinam, které se vlivem nemoci dostaly do
tizive situace. Pfehled onemocnéni, pii kterych pomahame, je uveden v nasledujici tabulce.
U viech typt onemocnéni plati, Ze je pacient 1é¢en ve zdravotnickém zafizeni na izemi CR
nebo v zahrani¢i maximalné€ po dobu 1 roku, pokud je mu lé¢ba doporucena Iékarem a je
v tuzemsku nedostupna. Pacientem musi byt nezaopatiené dité, nebo rodi¢ starajici se
alespoil o jedno nezaopatiené dité*. Na strankach Dobrého andéla je uveden kontaktni
formular, email 1 telefon, kde je mozné o pomoc pozadat a ptibéhy rodin, kterym tato pomoc

vyrazn¢ pomohla (Sykora, 2017).
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Chlapci s DMD umiraji prfedcasn¢é. Néktefi se nedozivaji dospélosti, jini se diky
ventila¢ni podpote dozivaji 25-30 let (Jufikova, Bélintova, Haberlova, 2019, Opattilova,
2018). Haberlova jiz mluvi pii komplexni péci i o ctvrté dekad¢ zivota (Haberlova in
Kolarova, 2020). Tym paliativni péce kromé pomoci se zvladanim bolesti rodiny poskytuje
1 emo¢ni a duSevni podporu. Pomahé nalézt zatfizeni respitni péce, vyjasnit lécebné cile,
komunikovat s 1ékafi. Resi také otazky, které souvisi se zdrmutkem, truchlenim a ztratou
blizké osoby. Napft. Cesta domii, z.u. je organizace, ktera nabizi provazeni zivotem v case
umirani ditéte ¢i dospivajictho. Nabizi moznost neziistat sam na otazky ohledné Zivota a
smrti. Ukazuje, jak komunikovat s nemocnym ditétem i s jeho zdravymi sourozenci. Snazi
se poskytnout pomocnou ruku rodicim a pecujicim o nemocné dit€. Cesta domu také
provozuje domadci hospic. Ddle je tu moZnost duchovni pomoci rodiné a pomoc
dobrovolnikil pecujicim osobam (odlehceni). Provozuje poradnu, kde je mozné se osobné,
telefonicky i on-line na cokoli zeptat poradenskych socialnich pracovnikii zdarma (Sormova,

2022).

3.2 Vzdélavani

Chlapci s DMD jsou v CR zaky/studenty se specialné vzd&lavacimi potfebami. Maji
pravo na vzdélani s odpovidajicimi metodami, formami a obsahem. Poradenskym zatizenim
pro tyto zaky a studenty je specialné pedagogické centrum pro zéky s télesnym postizenim
(Opattilova in Hajkova, 2011). V rdmci inkluze se tito Zaci vyskytuji zfidka. Pro uspésné
vzdelavani je tfeba zajistit vhodné podminky (Gprava mistni, casova) a specifické vzdélavaci
nabidky. Zaky s DMD najdeme spise ve specidlnim $kolstvi s vy$simi stupni podptirnych

opatteni (Bartonova, Vitkova, 2022, Cadova a kol., 2015).

Co nesmi chybét uciteli, asistentu pedagoga, vychovateli, pfipadné¢ osobnimu
asistentovi, je velka davka empatie a trpélivosti. Neni Zadouci litost, ale pozitivni pfistup a
porozumeéni. Potiebna je tymova prace pedagogt, terapeutt a aktivni prace s rodici. Rodice
by pfedem méli osvétlit dopomoc s hygienou a piijimanim jidla, pfipadné s podporou
dychani. Také by mohli objasnit, jaka pravidla plati v rodin€ a upozornit na problémové

chovani ditéte (Bartonova, Vitkova, 2022, Bartonova et al., 2019, Hendriksen a kol., 2011).

Protoze DMD je onemocnéni zpusobené nedostatkem bilkoviny dystrofinu, jeji

nedostatek ma vliv na vyvoj svalt, ale 1 na vyvoj mozku. Pravdépodobné v nékterych ¢astech
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mozku (v mozkové kife a mozecku) dochazi kviili nedostatku dystrofinu k nedokonalému
prenosu informaci. Opatiilova uvadi, ze tato skutecnost ,,ma negativni dopad na kognitivni
funkce. Znamena to, ze jedinci s DMD nedovedou zpracovavat informace spravnym
zpisobem a dostatecné rychle. Naruseni urcitych kognitivnich funkci se projevuje bez
ohledu na to, jaky je jejich 1Q ¢i stupen fyzického postizeni. Na rozdil od celkového
fyzického stavu se kognitivni funkce pii DMD nezhorSuji, Casem miize naopak dochéazet k
jejich zlepseni* (Opatiilova, 2018, s.19). Jedinci s DMD jako celek vykazuji nizsi
inteligencni kvocient (IQ) nez jejich zdravi vrstevnici €1 vrstevnici s jinym nervosvalovym
onemocnénim. ,,IQ u vétSiny chlapct vSak je primérné a jen u 30-35 % odpovida pasmu
lehké mentalni retardace. Pficemz slozka verbalni je vyrazné slabsi nez neverbalni (Catlin,
Hoskin in Opatfilova, 2018, s.19). Haberlova nové uvadi, Ze chyb¢jici dystrofin v mozku
negativné ovliviiuje az 50 % chlapci (Haberlova in Kolarova, 2020, Hendriksen a kol.,

2011).

Muze byt opozdén vyvoj feci (az o 2 roky) a chapani komplexnich slovnich instrukeci.
Je lepSi tedy vSe sdélovat v kratkych jasnych vétdch a vénovat pozornost casové
souslednosti. U chlapci s DMD byla téZ prokdzdna horsi sluchova percepce a snizena
kratkodoba pamét’ (sluchova i vizualni). S oslabenim pracovni sluchové paméti muize
souviset narusena schopnost ¢teni (dyslexie az u 40%) a spravného pravopisu, ale 1 zhorSené
matematické dovednosti. Diisledkem je sniZzené pracovni tempo. Mnozstvi informaci, které
nemocni jedinci dokdzi vstiebat, je rovnéz omezené (Opatiilova, 2018, Hendriksen a kol.,

2011, Opattilova in Hajkova, 2011).

Katalog podplirnych opatfeni doporucuje metody kooperativniho uceni, skupinovou a
parovou vyuku a peer tutoring (podporu vrstevnikll). Osvédcuji se strategie: individudlni
forma vyucovani, paralelni instrukce, ptileZitosti k volbé& aktivit, individualizovanou formu

hodnoceni, tymové uéeni (2 vyudujici ve tiid&) a vyuziti ICT (Cadova a kol., 2015).

Dit¢ s DMD ma sice slabé stranky, ale méa zaroven i ty silné. Pedagog by m¢l téch
silnych stranek umét vyuzivat. Tyto déti jsou kreativni, maji dobrou dlouhodobou pamét’,
smysl pro detail 1 pro zpracovavani vizudlnich podnétd. Maji dobré abstraktni mysleni a

bohatou slovni zasobu. Zazivani tuspéchti je velmi dilezité, ponévadz chlapci jsou
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frustrovani nejen nastupujici pubertou, ale i ztratou chiize a sobéstacnosti (Bartoiova et al.,

2019, Opattilova, 2018, Hendriksen a kol., 2011, Opatiilova in Hajkova, 2011).

Kromé¢ zohlediovani poruch uceni nebo horSich piijimani slovnich pokyni a
naslednych zpracovani, je tieba téZ mit na paméti velkou unavitelnost a vlivem 1écby
kortikoidy i stfidani nalad a impulzivitu. Pomoc pedagoga takovému ditéti spociva
v zohlednéni jeho potizi, ve vytvafeni vhodného ucebniho prostiedi, zaroven ale i
v nastaveni pravidel ve tfid€, napt. jak vykomunikovat potfebu odpocinku nebo zménu
polohy téla, potiebu na toaletu. Pravidla se tykaji i projevl chovani celé tfidy, na kterych se
pedagog s détmi domlouva. I vazné nemocné dit€¢ se mize ucit pravidla respektovat a brat
ohled na druhé. Je potieba dodrzovani pravidel vyzadovat, jinak se dit¢ stane rychle
neoblibenym a prohlubuje se jeho socidlni izolace (Hendriksen a kol., 2011, osobni

zkusenost).

Vsichni chlapci s DMD nemusi nutné mit problémy s chovanim. Mohou mit zdravy
postoj k Zivotu a nemusi byt deprimovani (Sudak, Kadeiabek, Kréek, 2018). Piesto se
poruchy chovani mohou vyskytovat. Vyskytuji se i poruchy pozornosti a poruchy
autistického spektra (PAS). S diagn6zou DMD mohou byt spjaty 1 poruchy emoci a nélad.
Az polovina chlapci miize mit emoéni potize-tizkostné stavy nebo deprese, které mohou
souviset 1 s emocnim a psychickym stavem rodi¢ii. ZvySené riziko s rozvojem deprese mize
nastavat s postupnym ubytkem sil a vétSi socialni izolaci. V této souvislosti se miZe
objevovat 1 podrazdénost spolu se vzdorovitym chovanim — porucha opozi¢niho vzdoru

(Bartoniova et al, 2019, Hendriksen a kol., 2011, Opattilova in Hajkova, 2011).

Mluvit s ditétem o jeho onemocnéni lze 1 bez zaméfovani se na vzdalenou
budoucnost. Pedagogicky pracovnik by mél radéji fesit pfitomnost a snaZit se dité pozitivné
motivovat. Zaméfovat pozornost na cokoli, co by §lo i1 pfes vaZzné onemocnéni. Lze dité
ujistit, Ze na nemoc neni sam, a ze mize sdilet své prozitky s dalsimi ve Skole, na krouzku,
pies socidlni sité, na tdbote, v laznich. Rovnéz védci po celém svéte 1€k hledaji a neékteré se

jiz testuji v klinickych studiich (Bartofiova a kol., 2019, Hendriksen a kol., 2011).

Dospivajicimu chlapci je potieba pomoci zlepSovat jeho sebevédomi, posilovat jeho

dusevni a emoc¢ni stranku, potiebuji rozvijet komunikacni a vztahové dovednosti. Na tomto
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poli mize byt pedagog velmi prospésny. Aktivity ve tfidé by mély byt voleny s ohledem na
jeho moznosti (Bartonova et al., 2019, Hendriksen a kol., 2011).

Asistent pedagoga by mél byt vySkolen v technice parového cteni, mé¢l by byt 1
poucen o problematice PAS a poruch chovani. Mél by se ujistovat, ze zak spravné pochopil
zadéani od ucitele 1 vyznam kli¢ovych slov. Podporovat by ho mél v samostatnosti, a ve
vytvareni a rozvijeni dobrych socialnich vztaht ve tfidé (Opattilova, 2018, Hendriksen a

kol., 2011, Opattilova in Hajkova, 2011).

VSsichni pedagogicti pracovnici, kteti pracuji se zdky s DMD, by méli znat specifické
obtize souvisejici s touto diagnézou. Pedagog i asistent potiebuji védét, jak neublizit.
Protoze chlapci s DMD mivaji Casto nadvahu v dasledku 1écby, je zde zvysené riziko
zlomenin. PfendSeni by se mélo dit jen v poloze ,na nevéstu“ nebo pomoci zvedaciho
zafizeni, nesmi se vytahovat za ramena nebo stavét na nohy. Pfitomna byva i skolidza, dité
muze byt i po operaci — stabilizaci patete. Poloha vsed¢€ pro n€ neni stabilni. Relaxovat mize
jen na boku nebo na zédech. Ve tfidé by mohl pomoci sedaci vak, pfipadné polohovaci lizko.
Polohovani je dilezité pro zdravi, ale i pro lepsi zaklad vyucovani. V individudlnim
vzdélavacim pldnu by mély byt feSeny potencidlni potiZze s u€enim, ale i s ¢innostmi, které
by byly skodlivé pro svaly, ptispivaly ke zvySeni unavy, snizovani energie ¢i dokonce
ohroZovaly bezpec¢nost. V prostorach tiidy a Skoly je nutné zajistit pfistupné prostiedi. Je
zadouci rozvijet sobéstacnost a samostatnost, rovnéz zapojeni do rozhodovani o sobg. Soulad
s asistenty je proto nezbytny (Bartoniovd, Vitkova, 2022, Bartoniova et al., 2019, osobni

zkuSenost).

S pribyvajicim vékem témto chlapcim postupné ochabuji svaly hornich koncetin a
pottebuji vétsi pomoc s pitim a krmenim. Jidlo by se mélo nakrijet na mensi kousky,
pfipadné namixovat. Oslabovani Zvykacich a polykacich svalli komplikuje rozmélnovani a
polykani jidla. V ptipad€ poruchy polykani usnadnuje pfijimani potravy sonda zavedend do
zaludku (PEQG). Ventilovani studenti potiebuji oddych 1 béhem jidla. Nékteti mizou pouzivat
1 u jidla ventilaci, maji nosni masku ¢i ndustek. Pfi podavani napojii je vhodné pouzivat
br¢ko. I pfi ztizenych podminkach spojenych s podavanim potravy a piti by mélo byt
pfijemnym zaZitkem, pfestavka je 1 moznost ke spontanni interakci, ke komunikaci se

spoluzéky (Bartoniova, Vitkova, 2022, Bartonova et al, 2019, osobni zkuSenost).
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Pokud by doslo k omezeni moceni po dobu vice nez 12 hodin nebo byla mo¢ tmaveé
zakalena, muze zdravi chlapci s DMD ohrozovat vyskyt ledvinovych kamenti. To se Castéji
stava u mladsich chlapcii uzivajicich steroidy nebo také pii zvysené fyzické aktivité. Je to
dasledek rozkladu svalovych proteinii. Prevence spociva v dostatecném piisunu tekutin a
omezeni nadmémé uUnavy. Oslabené svaly mocového méchyie pak zplsobuji i
nekontrolovatelny tinik moci. Pfi vyméSovani je dalezita spravna poloha, komfort ditéte, a
také zajiSténi soukromi. Pii moceni neni nutné pacienta pienaset na WC, chlapci mohou
pouzivat tzv. ,bazanty*. Pokud je tfeba chlapce piesunout na WC, lze pouzivat zvedaci

zatizeni, ptipadné sprchovaci vozik s otvorem (Bartoniova et al, 2019).

Mezi Casté komplikace DMD patii i dlouhodobé zacpa, které se tyka hlavné starSich
chlapcii na voziku. Predchazet lze pravidelnou stravou (vlaknina) a hlavné dostatkem
tekutin. Je-li to mozné, pomaha i vertikalizace a maséze. Dopomoc je nutna i pfi myti rukou.
Je tfeba nastavit pozadovanou teplotu vody, pomoci vyhrnout rukavy, a pak teprve presunout
ruce nad umyvadlo. Asistence spojend s hygienou je tak i pfilezitost k vychové o Cistoté

(Bartonova, Vitkova, 2022, Bartonova et al, 2019).

Pii vSech téchto ¢innostech je dulezit¢é vnimat reakce ditéte, umoznit mu intimni
prostiedi a chapat bolest, ktera mlize byt vysoce individuélni — je tteba vzdy hledat n¢jaké

feSeni (Bartonova, Vitkova, 2022).

3.3 MozZnosti vétsi samostatnosti

Jedlicktv ustav v Praze, ve kterém jsou kromé zékladni Skoly 1 stfedni Skoly a u¢ebni
obory, ma denni a tydenni stacionaf. Denni stacionat 1ze vyuZivat po Skolnim vyu€ovani do
17:00 hodin a nabizi détem rGzné volnocasové aktivity a krouzky. Patii mezi n¢ vytvarny
krouzek, krouzek plavani, krouzek vateni, prochdzky Prahou a rizné vylety mimo Prahu.
Tydenni stacionaf 1ze vyuzivat v pribéhu celého Skolniho roku nebo jen pechodné v dobé,
kdy napft. oSettujici rodi¢ onemocni a péci docasné nezvladd. Mohou zde pobyvat zaci a
studenti od 14 do 35 let vzdy od pondéli do patku. O klienty se zde stara tym pracovnikd,
kteti se pravideln€ schazi nad individualnimi plany klientd. Ti jsou ubytovéavani s ohledem
na potfebnou miru podpory a déleni do vychovnych skupin. S timto tymem se rodina miize
dopiedu sezndmit formou adapta¢niho pobytu, kde tym zajiStuje komplexni péci.

Vysledkem pak je sepsani planu péce, jehoz soucasti rozsah pomoci pii osobni hygiené a
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pomoc pfi dalSich béznych tikonech, pravidelna rehabilitace a ergoterapie. Klient si pii
nastupu muze volit volnocasové aktivity a krouzky (vareni, dramaticky, kreativni, pévecky,
kresba komiksu, box), mize se G¢astnit vyleti &i vicedennich pobytovych akei v ramei JU.
K dispozici v JU i je psycholog a lékaiska pée. V ramci celého arealu je kromé stacionait
zakladni skoly i nékolik stfednich Skol a uéebnich oborti; specialni pedagogické centrum
(SPC), uceleny systém rehabilitaci, bazén a kavarna. Vice sportovnich aktivit zde zajistuje
sportovni klub SC JUv 11 sportech: atletika, florbal, boccia, cyklistika, lukostielba, curling,
stolni tenis, plavani, zdvésny kuzelnik, fotbal a Sachy (Balaz, 2022). Tento tydenni stacionar
prispiva k vétsi samostatnosti studenta, k ziskani dalSich ptatel mezi vrstevniky a zaroven

k odlehceni pecujicich.

Soucasti vzdélavaciho procesu je 1 Tranzitni program, ktery mohou vyuZivat Zaci 8.

a 9. tfid pti prechodu na stedni skolu, pak Zaci stiednich skol a ucilist’ v Jedlickové tstavu.

,,Oblasti Tranzitniho programu JUS:

e dalsi studium

e zaméstnani

e Dbydleni (ndcviky samostatného bydleni v cviénych bytech)
e socidlni sluzby

o aktivity pro volny ¢as

e sobé&staCnost a samostatnost v béznych dennich ¢innostech
e hospodateni v domécnosti

e mezilidské vztahy a osobni rozvoj
Formy prace v Tranzitnim programu:

e hodiny Tranzitniho programu-zpravidla jednou mési¢né€ 2 vyucovaci hodiny
e individualni konzultace

o exkurze skupinové i individualni

e Dbesedy s hosty

e individudlni praxe* (Bal4z, 2022).
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Tranzitni program v ramci socialni rehabilitace nabizi i organizace Rytmus — od

klienta k obcanovi z.u., pro studenty stfednich Skol a ucilist’ s hendikepem nabizi formou

praxe na bézném trhu prace. Béhem skolniho roku lze vyzkousSet téchto praxi vice. Na

praxi je pfitomen se studentem asistent, ktery pomuze s nacvikem dopravy na misto a

zpét, ucit se samotnou praci a mluvit tam s lidmi.

,,Cile Tranzitniho programu:

Naucit studenta/studentku, co znamena chodit do prace.

(@]

Préva a povinnosti spojené se zamé&stnanim (co obnasi role
zaméstnance, uzavirani pracovni smlouvy a jeji druhy, co je BOZP,
pravidelné a v€asnad dochazka, domlouvani dovolené apod.).

Rozvijet pracovni a socialni dovednosti studentii/studentek.

O

Orientace a cestovani (jak se bezpecné dopravit na praxi, z praxe do
Skoly, jak se zachovat, kdyz se béhem cestovani stane néco
neocekavaného apod.).

Komunikace a komunikacni prostfedky (komunikace se
spolupracovniky, prace s telefonem, emailem apod.).

Prace s penézi (umét si koupit svacinu na praxi apod.).

Péce o sebe (vhodné obleceni na praxi, na pohovor; pravidla osobni
hygieny apod.).

Zprostfedkovani kontaktu a pomoci pii obstardvani osobnich zaleZitosti
(nacvik pracovniho pohovoru, vstupni prohlidka u 1ékate kvuli praxi,
orientace v moznostech studia apod.).

Umoznit studentovi/studentce vyzkouset si praci v bézném prostredi (praxe).

Usnadnit studentovi/studentce planovani prechodu ze skoly do bézného pracovniho
prostredi (mapovani moznosti po skonceni skoly apod.) *

Organizace dale pomaha i s moznosti podporovaného zaméstnavani (Baxa, 2022).
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4 Vyzkumné Setieni

,Kvalitativni pfistup je proces zkoumani jevii a problémii v autentickém prostiedi s
cilem ziskat komplexni obraz téchto jevi zalozeny na hlubokych datech a specifickém
vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadéjiciho
kvalitativni vyzkum je za pomoci celé fady postupli a metod rozkryt a reprezentovat to, jak

lidé chapou, prozivaji a vytvateji socialni realitu* (Svaticek, 2007, s. 17).

Cilem prace je do hloubky prozkoumat kvalitu zivota jedincti s DMD, shromazdit co
nejvetsi mnozstvi informaci a porozumét jejich zivotni realité¢ (Hendl, 2016, Svaricek,

Sed’ova, 2007).

Zvolenou strategii Setfeni je pfipadova studie, protoZe jde o shromazdovéani velkého
mnozstvi dat od nékolika jedinct. Pfedpoklada se, ze dikladnym priizkumem jednoho nebo
nékolika pripadl je mozné 1épe porozumét dalsim jinym podobnym piipadim a zkoumané
se viadi do SirSich souvislosti. Hendl (2016) uvadi vzory v pfistupovani k ptipadovym
studiim a jednim z nich je vyzkumnik R. E. Stake. ,,Stake definuje pfipadovou studii jako
usili o porozuméni ur¢itému socialnimu objektu v jeho jedinecnosti a komplexité®, pfi¢emz
socialnim systémem mysli systém s ur¢itymi socidlnimi hranicemi (Hendl, 2016, s. 104).
Dle Stake je tedy uvazovan pifipad a aspekty nebo otazky, které u néj chceme zkoumat.
»Piipad ma v jistém smyslu jedine¢ny Zivot. Je to néco, Cemu zcela nerozumime, a proto to

zkoumame** (Hendl, 2016, s. 104). Pfipadové studie Stake d¢li na:

1/ intrinsitni (jen jeden ptipad kvili nému samému, do hloubky)

v

2/ instrumentalni (obecnéjsi jev)
3/ kolektivni (hloubkové zkoumani vice instrumentalnich ptipadd).

V ptipadové studii je urCen ptipad, objekt vyzkumu a konceptualizace. Dale jsou uréeny
vyzkumné otazky. Hledaji se pravidelnosti v datech, které maji vztah k polozenym otazkam.
Musi se vzajemné doplnovat kliCova pozorovani a datovy zéklad interpretace. Porovnavaji
se alternativni interpretace (Stake in Hendl, 2016). V této praci je zkouména kvalita Zivota

jedinct se svalovou dystrofii.
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Zakladnimi metodami sbéru dat obecné pro ptipadové studie jsou pozorovani,
rozhovory a dokumenty. V této praci byly vyuzity rozhovory. Rozhovory maji své vyhody i
nevyhody. Interview je velmi uzitecné, pokud nelze vyuzit pozorovani. Lze zaznamenat 1
minulost a je mozné kontrolovat situace pii sbéru dat. Nevyhodou je fakt, ze informace jsou
nepiimé, protoze jsou filtrované informantem. Rozhovor také probihd v umélych
podminkach a ke zkresleni mtze vézt i pfitomnost vyzkumnika. Pak je také pravda, ze 1idé
vetSinou neumi vypraveét. Informace ziskané v interview jsou osobniho charakteru, tudiz je
s nimi odpovidajicim zplGsobem zachdzeno, aby nedoslo ke zneuziti. Aby bylo mozné
nasledné porovnavani, je tieba v rozhovorech zachovat uréitou strukturu a mit tedy
pripravené oteviené otazky. Nékdy je tieba pouzit dopliujici otazky k rozpovidani nebo
dovysvétleni, proto se jevily jako nejvyhodnéjsi hloubkové polostrukturované rozhovory

(Hendl, 2016).

Hlavni vyzkumna otazka znéla: Jakd je kvalita Zivota se svalovou dystrofii?
Dotazovano bylo z hlediska ¢asu obdobi raného détstvi, obdobi na zakladni $kole, na stiedni
Skole, pak pfipadné pozdé€jsi obdobi a plany do blizké budoucnosti. Dale byly dotazovany
zajmy a konicky, péce o nemocného, zazemi a zkuSenosti s chovanim lidi k jedinci s DMD.
A byl rovnéz polozen dotaz, jaky ma nemoc vliv na sebepojeti. Nékdo z blizkého okoli
(rodi¢, vychovatel), kdo se podili/podilel na péci, byl dotazan na rozsah péce, silné a slabé

stranky jedince s DMD, jeho aktivity nebo jak vnima svou nemoc.

Transkripce textového materidlu mize byt zachycena doslovné, je mozné ji rovnou
komentovat, 1ze vyuzit shrnujici protokol nebo selektivni protokol. Zde byla volena forma
shrnujiciho protokolu. Tato technika nezachovava cely doslovny text. Vypousti piebyte¢na
mista, kterd se nikterak nedotykaji tématu, napf. seznamovaci fraze, nabidka obcerstveni,
odboceni od tématu k uvolnéni atmosféry apod. Takovy proces neprobihd ndhodné, ale jde
o sjednoceni urovné obecnosti podavanych informaci. Jednotlivé vyznamové Casti se
integruji nebo je lze 1 vynechat, protoze jsou obsazeny v jinych ¢astech textu. Tak mohl byt
redukovan rozsah materidlu. Obsah ziskanych dat z rozhovorti korespondoval s tématikou

jednotlivych vyzkumnych otazek (Hendl, 2016).

Pomocnym zobrazovacim prostiedkem se staly pro prehlednost tabulky. Vznikly ¢tyfi,

kazda ke svému ¢asovému obdobi — rané détstvi, obdobi zakladni Skoly, pak pro obdobi
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sttedoSkolského studia a pro dva ucastniky i k pozdéjsimu obdobi. Néktera témata byla
sledovana jiz v otazkach a néktera vyplynula pii pozd¢jSim opakovaném procitani a analyze

dat. Vysledkem Setfeni je vyzkumna zprava.

4.1 Charakteristika vybéru respondentii

Pracuji v Jedlickové ustavu v Praze jako vychovatelka ¢tvrtym rokem. Jsem v dennim
kontaktu s chlapci se svalovou dystrofii, a to pfi dopomoci s pfijimanim potravy, pii jejich
odpolednich aktivitach ve Sskolnim klubu a v Domov¢ mladeze Topolka. Na otazky spojené
s vyzkumem mi kromé rodi¢t chlapci s DMD a samotnych mladych muzti s DMD
odpovidali muzsti kolegové vychovatelé, kteti v Jedlickové stavu v Praze pracuji 6-23 let
a pecuji/pecovali o tyto chlapce. Vychovatel¢ odpovidali na otdzky spojené se v§i dopomoci
u mladych muzi, a také na otdzky spojené se znalostmi jejich osobnosti a postoju. Jejich
zkuSenosti s témito chlapci povazuji za velmi cenné, zcela kompetentni a naprosto

spolehlivé.

Zatizeni, kde byli vyhledani respondenti pro vyzkum, je Jedlickliv ustav v Praze na
VysSehradé, kde se vzdelavaji zaci a studenti s télesnym a kombinovanym postizenim.
Soucasti zafizeni je matefska Skola specialni pro déti s poruchami feci, pfipravna tiida,
zakladni Skola (bezbariérova) a stiedni Skoly (bezbariérove). Mezi stfedni Skoly zde patfi:
maturitni obor — Ctyfleté studium oboru socialni ¢innost dle vzdélavaciho programu ,,Prace
v socidlnich sluzbach®. Déle zde najdeme obchodni Skolu dvouletou, kterd je zakoncena
zaveérecnou zkouskou teoretickou i1 praktickou a klade diiraz na anglicky jazyk, ucetnictvi,
ekonomiku a praci na PC. Délka studia mize byt prodlouzena na tii roky. Dale je zde
prakticka $kola dvouleta se vzdélavacim programem ,,Skola pro Zivot“ a zaméfuje se na
sebeobsluhu, vedeni domécnosti a zvladnuti jednoduchych pracovnich €innosti. Je ukoncena
zaverecnou zkouSkou. Nachazi se zde i tfileté ucebni obory, a to knihatské prace a keramicka

vyroba. Oba obory jsou ukonceny zavérecnou zkouskou s vyucnim listem (Balaz, 2022).

Budovy Skol se nachdzeji ve staré Casti v ulici V Pevnosti, a v novejsi ¢asti U
Jedlickova ustavu a Na Topolce. V ¢asti Na Topolce se nachazi jest¢ denni a tydenni
stacionaf, SPC a terapeutickd pracovisté. Je zde jesSté tydenni staciondi Tap pro studenty
sttednich Skol s maturitou, pfipadné vysokych Skol. Soucasti arealu je i sportovni hiiste,

télocvicna a bazén. V budové zakladni Skoly je Skolni jidelna pro vSechny. VSechny budovy
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jsou bezbariérové, vybavené vytahy. Starsi ¢ast aredlu (V Pevnosti) je zaroven i soucasti
historického meésta ve ¢tvrti VySehrad. Je zde historické hradiste, hrad a pevnost na skale
nad pravym biehem Vltavy, takze studenti ¢asto vyuzivaji toto misto s krasnou vyhlidkou
na prochazky. Nachazi se zde nejstarsi prazska rotunda sv. Martina a VySehradsky hibitov
se Slavinem u kostela sv. Petra a Pavla. Samoziejmosti je obCerstveni u okénka a hosptdka

,Na Hradbach*, jejiz venkovni posezeni je i u studentii oblibené (Balaz, 2022).

Bylo vytipovano deset mladych muzii a chlapct s piislusnou diagnézou svalové
dystrofie, ktefi studuji nebo studovali v Jedlickové ustavu v Praze. Dva mladi muzi ucast ve
vyzkumu pfislibili, ale nakonec ji po sezndmeni se s otdzkami odmitli. U dal$iho mladého
muze doslo k prudkému zhorSeni zdravotniho stavu a piechodu na paliativni péci, a tak
z etickych divodi nebyl ani osloven. Zistalo sedm vytipovanych. Dva jsou nezletili, a tak
souhlas déavali a na otazky odpovidali rodi¢e. Jeden zletily chlapec mé& rovnéz odkazal spise
na rodice, ktefi byli ochotni odpovidat na otazky, a zdélo se to i jim vhodnéjsi s ohledem
k synové introvertni povaze. Ostatni dospéli jedinci se rozhodovali a souhlas davali sami.
Souhlasy jsou pasivni, jsou uvedeny na zac¢atku kazdého rozhovoru. VSichni chlapci a mladi
muzi méli diagnostikovdnu svalovou dystrofii typu Duchenne. Z divodu zachovani
soukromi byla jména zménéna (Adam, Bolek, Cyril, Dusan, Emil, Felix, Gabriel), rovnéz
byly vynechany zemépisné nazvy obci a mésteCek. Pojmenovana ziistala jen velka 1ékatrska

zafizeni, na kterd odkazuje i teoreticka cast prace.

Adam (13) se narodil zdravym rodi¢lim jako jediné dité. Obtize mél jiZ pii zvedani
hlavy i pfi pretaCeni. Pozd¢ji i pti chiizi — ta byla jen s oporou a provazely ji Casté pady. Po
urceni diagndzy matce Adama velmi pomahala rand péce. Poznala diky této pomoci vice
rodin, kter¢ fesily podobné problémy, ale brala Adama i mezi zdravé déti. Po nastupu Adama
do matetské skoly se vratila do prace na zkraceny Gvazek. Zaméstnavatel byl vstiicny, a tak
zvladala s Adamem castéd I¢karskd vySetieni. Adam byl od tii let evidovan na neurologii
v Brné€ a zacal jezdit do lazni v Klimkovicich. Doma podpora nebyla, syn nebyl pfijat ani
otcem ani dédeckem z otcovy strany. Babicka z matciny strany byla alkoholicka, kterd jiz
ani nejmladsi dceru neméla ve své péci, starala se o ni pravé matka Adama. Manzelstvi se
rozpadlo a Adam s matkou se ptestéhovali blize k mat€inym sestrdm. Adam je nyni v péci

doktorky Haberlové v Motole, ktera jim doporucila i organizaci Parent Project. Matka se pak
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seznamila s muzem, ktery m¢l ve své péci dvé déti, zdravého syna a dceru s hendikepem.
Vzali se a ziji spolecné v domku na vesnici u manzelovych rodict, kde bylo kvili Adamovi
potieba nechat piistavét vytah do patra. Adam nastoupil do bézné ZS pobliz bydlists, kde
byl zprvu pftijat dobie a dostal asistentku pedagoga. Pozd¢€ji po zméné vedeni skola zménila
ptistup, matka musela do Skoly dochazet poméhat s hygienou, kdy uz Adam vyuzival
mechanicky vozik a nebyl bran na vylety, pokud ho nevezla matka autem za ostatnimi a
nedoprovazela ho. Byla tolerovéana i Sikana, a tak matka hledala jinou Skolu, a nakonec
vyuzila nabidku Jedlickova ustavu v Praze a Adam zde nastoupil do 5. ro¢niku. Adam ma
nyni elektricky vozik a vyuziva moznosti v§ech terapii v Jedlickové tstavu, travi odpoledni
¢as ve Skolnim klubu a dojizdi smluvni dopravou pro hendikepované do $koly i zpét domd.
Nedavno byl hospitalizovan ve spankové laboratofi, protoze miva €astéji rano bolesti hlavy
a byva unaveny. Adam ma nadvdhu, omezeny pohyb rukou, a tak jiz potfebuje dopomdahat
s jidlem. K piti vyuziva kelimek s brckem. Dopomoc je tieba i v hygiené, toaleté a oblékani.
V Praze v Motole byl Adam operovan a ma vyztuzenou patet. Adam je inteligentni chlapec,
fe€ je stale dyslalicka. V Jedlickové€ ustavu je Stastny, zaziva ve Skole Uspéch, ma hezké
s ot¢imem, nevlastnimi sourozenci i prarodi¢i. S vlastnim otcem je kontakt sporadicky,
obcasny telefonat a navstéva otce, kdyz je Adam v laznich. Adam rad hraje hry, ma rad filmy
se superhrdiny, touzi se jednou vénovat filmu nebo divadlu. Kromé pobytl v laznich se

s matkou ucastni pobytovych akci s Parent Project.

Bolek (13). Prvni si Bolkova postizeni v§imla matka, ktera pracovala jako zdravotni
sestra a vidéla jeho potize pii zvedani ze zemé a chizi po schodech. To mu byly tii roky.
Pak probéhly testy DNA a byla potvrzena diagndza. Zacfalo se zafizovat bezbariérové
bydleni na a vhodné cvi€eni. Cviceni poctivé zvladal s matkou kazdy den, a také jezdi na
pravidelna cvi¢eni do Motolské nemocnice. RovnéZ jsou zapojeni do organizace Parent
Project. Rodina je Gpln4 a Bolek ma jesté¢ dva zdravé sourozence, star$i sestru a mladsiho
bratra. Matka neni pfenaseckou. Bolek navs§tévoval béznou zakladni $kolu, ale do 6. ro€niku
jiz nastoupil do Skoly v Jedli¢kové ustavu. Na del§i pfesuny a Skolni vylety vyuziva
mechanicky vozik, jinak, i kdyz s pady, stale chodi, je sebeobsluzny. Inteligence je normalni,
fe¢ plynuld, jen je drobnou vadou velky jazyk. Bolek ma rad sport, zejména plavani. Také

ma rad hudbu, a sbird karticky s ,,Pokémony®. Rad stavi se stavebnici Lego a hraje
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pocitatové hry. Zhruba od 11 let si ale jiz vice ptipousti sviij hendikep. Ve skolu se mu libi,
je rad za ohleduplné chovani svych spoluzakti. M4 také mnoho dalSich kamaradt v misté¢
bydlisté, se kterymi Casto travi odpoledni volny ¢as. Bolek ma tzv. Stastnou variantu, kdy
muze vyuzivat experimentalni 1écbu a rodina tak ma nadé&ji, ze by se kvalita jeho zivota
mohla odvijet Iépe. Rehabilitacni cviceni a pobyty v laznich se staly normalni soucésti
zivota. V jeho mladsim véku se nejvice Bolkovi mohla vénovat matka, pozdéji vice aktivit
pievzal otec. Rodice se snazi Bolka i brzy po Skole vyzvedavat, aby mohl stravit co nejvice

Casu s rodinou a stihal i své kamarady.

Cyril (20). Do tti let bylo vSe v poradku, pak byla pii pfedoperacnim vysetieni na
trhani mandli zjisténa diagnéza. Zacaly pravidelné rehabilitace, domdci cviceni, zapojeni se
do organizace Parent Project. Rodina je uplnd, rodie maji jesté zdravou mladsi dceru, matka
neni prenaSecka. V péti letech zacaly potize s chlizi do schodi nebo s chtzi na delsi
vzdalenosti. Navstévoval béznou mateiskou i zédkladni Skolu. V paté tiide jiz potieboval
asistenta. Zacala 1écba steroidy. V jedenacti letech ze dne na den pfestal chodit. Byl pofizen
mechanicky vozik. Otec Cyrila sdm rekonstruoval byt na bezbariérovy a do bytu se poftidil
zvedak. Pozdéji se pofizoval elektricky vozik. Na stfedni Skolu praktickou jiz Cyril nastoupil
dal od svého bydliste, do Jedlickova Ustavu v Praze, a nyni pokracuje na keramické vyrobg.
V tydnu vyuziva pobyt s asistenci v Domové mladeze Topolka, kde se rychle adaptoval. Je
zde spokojeny a vyuzivd zde i moznosti rehabilitace. Matka se vratila do prace na plny
uvazek. Cyril rad stavi Lego, sleduje fotbal a hokej, fandi spolu s otcem sportovnimu klubu.
Rad zajede po vyucovani do mistni kavarny, ma rad prochézky v okoli VySehradu. Je to
inteligentni, pozitivné naladény, introvertni kluk, ktery se vyborné vyjadiuje. V sebeobsluze
jiz musi vyuzivat dopomoc s hygienou, oblékanim a pfipravou jidla, nema nadvahu. Cyril
byl nedavno hospitalizovan ve spankové laboratofi, ale zatim nepotiebuje dychaci podporu.
Vyuziva jen pomoc pii odkaslavani pred spanim. V soucasné dob€ ma i moznost vyuZivat
experimentalni lécbu.

Dusan (21). Po ¢tvrtém roce jeho zivota zacaly pady a Castd bolest v nohou. V tu
dobu i doslo k rozvodu rodict. Matku pfili§ v tu dobu nezajimala synova vychova, starala se

hlavné babicka (jeji matka). Otce se o syna v tu dobu také nezajimal. Probéhly genetické

testy a bylo zjiSténo, ze matka je pienaSecka. DuSan nema zadné sourozence. Navstévoval
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béznou zékladni skolu, kde pomahaly asistentky pedagoga, vyuzival jiz mechanicky vozik.
Je inteligentni, nema potize s vyjadfovanim. Babicka zemfela, kdyz mu bylo dvanéct let,
déda byl nemocny, a tak se o sebe musel hodné starat sdm (vafit, prat). Do Jedlickova ustavu
v Praze nejdfive nastoupil na stfedni praktickou Skolu, nyni studuje jiz tfetim rokem
maturitni obor socidlni ¢innost a planuje dal studovat vysokou Skolu. V Jedlickové tstavu
vyuziva tydenni stacionai s asistenci Domov mladdeze Topolka a potfebné rehabilitace. I
kdyz bydli u matky, nevychazi spolu moc dobte, Dusan za matku dopléacel dluhy. Lépe nyni
vychézi s otcem a jeho pritelkyni. Otec mu piispél na elektricky vozik. DuSan bere Iéky na
fidnuti kosti, 1ékati v Motole kontroluji srdce a plice, doporucili zapojeni do organizace
Parent Project. Je nekufdkem, ma mirnou nadvahu. Dopomoc je tfeba hlavné s hygienou,
toaletou a oblékanim. Ruce nyni hodné sldbnou, tak je nutnd dopomoc i s ptipravou jidla.
Dusan se neboji cestovat po Praze s kamarady, ma mnoho zkuSenosti s cestovanim v MHD,
dokaze dojet za ptitelkyni do Usti nad Labem. Vénuje se i nahravani své hudby (rap) na
kanale Youtube, vyzkousel si tandemovy seskok padakem na letisti v Pfibrami. Ma nékolik

tetovani.

Emil (23). Padani a bolest v nohéach si pamatuje kolem sedmého roku. Vysetieni
probihala dlouho, diagn6za byla stanovena az po biopsii. Matka je pfenasecka. Emil ma
star$i sestru, ktera ma také obtize, ale ta sportuje a chodi pravidelné na kontroly se srdcem.
Emil ma rozvedené rodice, z otcovy strany i1 nevlastniho bratra, ale rodi¢e se domluvili, Ze
jsou tu oba pro néj a funguji stdle dobfe. Emil jezdi do nemocnice Motol na kontroly a
vySetieni a rovnéz je zapojen do organizace Parent Project. Emil navstévoval béznou
zakladni Skolu na vesnici, kde bydlel. To, Ze pada a k chlizi na del$i vzdalenost pouzival
nejdiiv hillky, nenesl moc dobte, mél pocit, Ze si ho v jejich vesnici vSichni prohlizi. Totéz
citil 1 pak s vozikem. Emil se musel vzdat svého snu pracovat v lese jako jeho otec, a tak
nastoupil na stfedni praktickou Skolu v Jedlickové ustavu v Praze, pak se zde rozhodl
studovat knihatstvi. Uvazuje 1 o pokracovani studia na keramické vyrob¢ nebo na obchodni
Skole. V tydnu zde vyuziva tydenni stacionatr s asistenci Domov Topolka a dostupné
rehabilitace. Je inteligentni, pfemyslivy, neni zbrkly. Musi si hlidat srdce, na které bere 1éky.
V Jedlickové tstavu v Praze je spokojeny, zvySilo se mu sebevédomi, neciti se tak jiny.
Nasel si zde 1 pfitelkyni, kterd rovnéZz pouziva elektricky vozik a ¢asto se jede po Praze

podivat do muzea nebo za kulturou, kde je moznost bezbariérového piistupu. Touzi byt n€jak
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uzitecny a pracovat, bud’ v oboru, ktery vystuduje nebo na pocitaci, zajima se o Tranzitni
program. Ma jedno tetovani. Je nekufdk, méa mirnou nadvahu. Dopomoc je tfeba s hygienou,

toaletou, oblékanim, né¢kdy i s pripravou jidla.

Felix (28). Diagnoza mu byla zjisténa, kdyz zacal Casto padat, v predskolnim véku.
Chodil na béznou zédkladni §kolu, matka si pozdéji udélala kurz asistenta pedagoga, aby mu
mohla asistovat. V tu dobu pouzival mechanicky vozik, pozd¢ji ziskal elektricky. Zvykl si
na pravidelné protahovaci cviCeni i na Casta vysetfeni v Motole 1 na pobyty v laznich jako
na béznou soudast zivota. Ve $kolnim kolektivu v b&zné ZS zazival posmésky a byl spise
vycleniovan. Stiedni Skolu jiz zvazoval s ohledem na bezbariérovy piistup a nastoupil do
stiedni Skoly praktické v Jedlickové ustavu v Praze. Dale studoval maturitni obor socialni
¢innost a maturitu povazuje za svij nejveétsi uspéch. V tydnu zde pobyval v tydennim
staciondfi, nejprve v Domoveé mladeze Topolka, pozdéji v Domové mladeze Tap. Ve
zdejsim arealu Jedlickova tustavu vyuzival i rehabilitaci. Felix je sam bez sourozencl a
rodice mu vytvareji zdzemi ve svém domé¢. Diive Casto jezdili na koncerty i na vylety. Ma
rad stavéni z Lega, vyhledava si informace o kosmonautice a o vesmiru. Na své zahradé
potadaji sezeni s kytarou u ohné¢ s ptateli. Felix mé4 nadvahu a rovnéz bere 1éky na srdce.
Pottebuje dopomoc s hygienou, toaletou, s oblékanim, s piipravou jidla. Je clenem
organizace Parent Project. Felix zije v domku s rodici, kteti o n€j pecuji. Je to nekonfliktni,
mlady muz s laxngj$im piistupem k feSeni Zivotnich situaci. Nyni mu hodné ¢asu vypliuje i

jeho asistencni pes.

Gabriel (34). Pted nastupem do Skoly mu byla stanovena diagnoza v souvislosti
s umrtim jeho star$i sestry na podobnou diagnézu. Matka je ptenasecka. Chiize se postupné
zhorSovala a chodil s oporou, béhem 1. stupné zakladni Skoly pfeSel mechanicky vozik. Na
2. stupni mé&l domaci vzdelavani a prospival velmi dobfe. Rodice se rozvedli, otec mél
opakované duSevni problémy, matka se synem se pak prest¢hovali do domku k babicce
v mens$im meésté. Matka se pozdéji znovu vdala. Gabrieltiv bratr je zdravy. Na vySetfeni a
kontroly jezdil Gabriel do nemocnice v Motole, a pozdé&ji se zapojil i do organizace Parent
Project. Také jezdil pravidelné do lazni v KoSumberku. Na stfedni praktickou Skolu
nastoupil Gabriel do Jedlickova tstavu v Praze. V tu dobu jiz vyuzival elektricky vozik.

Pozdéji vystudoval 1 maturitni obor socialni ¢innost, a nakonec studoval 1 na Metropolitni
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univerzité. V Jedlickové ustavu pfi studiu vyuzival tydenni stacionaf, nejprve Domov
mladeze Topolka, pak Domov mladeze Tap. Také se zde ucastnil potiebnych rehabilitaci.
Gabriel je velmi inteligentni, vyborné se vyjadiujici mlady muz. Potize ma s dychanim,
vyuziva doméci dychaci podporu BiPAP, srdce mé v poradku. Je hubeny. Je zapojen do
organizace Parent Project, a ma nyni moznost vyuzivat i experimentalni 1é¢bu. Dopomoc je
potieba s hygienou, s toaletou, s oblékanim i s pfijimanim jidla a piti. Samoziejmé je
nekurak. Studiu nemoci a moznostem 1€¢by se intenzivné vénuje. I kdyz ma v matce, jejim
manzelovi i bratrovi s jeho rodinou v domku stale zdzemi, touZzil se osamostatnit. Nyni zije
ve mésté v bezbariérovém byté s pritelkyni, kterd o né&j zaroven pecuje. Gabriel pracuje

z domova na pocitaci jako grafik webovych stranek jedné nadace.

4.2 Vyzkumna zprava

Vyzkumnd zprava nejprve uvadi, jakd témata v ni jsou spojovédna s kvalitou zivota

respondentt. Dale je analyzuje ve spojeni s ptislusSnym ¢asovym obdobim.

Nékteré aspekty kvality zivota chlapci s DMD byly ocekdvany diky teoretickym
pfedpokladim 1 diky praktické znalosti prace stémito chlapci v Jedlickové ustavu.

Z rozhovorl vyplynula ale 1 n€ktera dalsi témata.

Kvalitu Zivota nepochybné ur€uje zdzemi kazdého Clovéka, situace v rodiné a uroven
péce, jaké se mu od pocatku Zivota dostava. Patii sem 1 chovani dalSich lidi, at’ uz chovani
v §irsi rodin€, blizkého okoli, vrstevniki, Skolniho zafizeni, ale i1 zcela cizich lidi, a také
ptistup odborniki, se kterymi se musi Casto setkdvat. Nelze opominout ani to, ze tu existuji
dlouhodobé¢ pecujici rodice, a jejich piipadna unava ¢i vyCerpani se miize projevit na jejich
kvalité zivota a nasledn€ i na péci o nemocné jedince. Urcité je dilezitd i kvalita traveni
volného ¢asu. Mnoho ¢asu ovSem zabere denni protahovaci cvifeni, Casta vySetfeni a
kontroly u Iékatti a lé€ebné pobyty v laznich. Dalsi komplikace jsou spojené se ziskavanim
potifebnych kompenzacnich pomticek a upravou bydleni na bezbariérové. Tyto komplikace
jsou narocné z ¢asového 1 finan¢niho hlediska. Nezbytné je casto pro pecujiciho rodice vzdat
se svého zaméstnani, protoze péce se postupné stava 24hodinovou péci, coZ se projevuje na
finan¢ni situaci celé¢ rodiny. Péce se s postupujici progresi nemoci prohlubuje a muize

vyCerpavat celou rodinu i1 psychicky.
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V raném detstvi/v predskolnim veku byla chlapcim stanovena jejich diagnéza.
Protoze u nich doslo k ur€eni diagnozy brzy, stalo se hned u vSech samoziejmou soucasti
zivota néco navic oproti zdravym détem — kazdodenni protahovaci cviceni, Castd 1ékarska
vySetfeni a pobyty v laznich. Coz je néco, co pomaha, ale ubira Cas, finance a nemusi to byt
vzdy piijemné.

Vsech respondentiim byla poloZena otazka tykajici se reakce na sdéleni diagnézy. Byla
to tak zdvazna informace, Zze si i reakci vétSina dotazanych stidle pamatuje. Ve tiech
piipadech ze sedmi se podilelo stanoveni diagndézy na krizi, kterda vyustila v rozvod
manzelstvi. Ve tfech ptipadech se rodice semkli a spolu neptiznivé situaci ¢elili. Reakei u jiz
diive rozvedenych rodi¢t syn (Emil) popisuje nasledovné: ,, Nasi uz byli v tu dobu od sebe,
tak se domluvili, Ze budou fungovat, jako by byli spolu, a Ze_tu jsou pro nas. Vlastné se to
zlepsilo. “ Popisuje tak velmi rozumnou a ohleduplnou domluvu, kterd dle n¢j stale plati.
Bohuzel i u téchto 7 chlapct vidime, ze nékterd manzelstvi takovou situaci neunesou, a
s traumatem z narozeni postizeného potomka se pak vyrovnava kazdy rodi¢ sam. Cast&jsi
byva situace, kdy o dité pecuje matka (Vagnerova, 2009). Ale v piibéhu Adama je zminka,
ze jeho otéim ma v péci i dceru s hendikepem. A opravdu téZzkou situaci zazival DusSan, ktery
uvedl: ,, Nasi se tenkrat rozvedli a mama se na moji vychovu vykaslala. Starala se o mé
babicka, i kdyz byl déda nemocnej. Umrela, kdyz mi bylo 12. Musel jsem se starat hlavné
sam —umim v§echno, varit, prat... “ Ptijeti diagnézy DMD je samo o sob¢ opravdu narocné.
A jeste traumatiCtéjsi je situace pro rodice i pro dité, kdyZ dojde k rozvodu anebo je dokonce
rodi¢ dysfunk¢éni.

Ptijeti tak vazné diagndzy je proces, ktery popsala v r. 1969 Svycarska psychiatricka
Elisabeth Kiibler-Rossova a definovala ho jako 5 fazi smutku. Takto Ize popsat reakci na
jakoukoli negativni udalost v Zivot&. Patfi mezi né rozvod i1 zdvazna diagnoza. Tyto faze
jsou:

1/ Popirani (jesté nechceme uvétit tomu, ze se néco zavazného stalo, bojuje hlava a srdce).
2/ Hngv (hleddme vinika mimo nas).
3/ Smlouvani (zamétujeme pozornost na to, jak docilit ptivodniho stavu — zdanliveé navrat o

stupen nize).
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4/ Deprese (projevuje se Unavou, pocity bezmoci, nedostatkem energie, plactivosti,
spankové problémy. Tato faze stoji kazdého jedince mnoho energie a sil, protoze se v ni
svadi boj o samotné byti).

5/ Smifeni (teprve v této fazi je mozné zmenu piijmout a smifit se s ni).

Prozivani kazdého jedince je zcela individualni, a tak nemusi nutné kazdy jedinec projit
jednotlivymi fazemi v tomto potadi, faze se mohou 1 prolinat (Novotna, 2020).

Z rozhovorl jsou patrné reakce rodi¢ti na sdéleni diagnézy DMD. Otec Bolka uvadi:
., Nejdriv jsem to bral tak, Ze to nemiize byt pravda. Ale nakonec jsme na genetiku sli. A byl
to pro nas Sok. Dodnes je.” A rodice Cyrila: ,, Bylo to kruté a proste se nam zhroutil svet...
po ceste domii jsme oba breceli. **

Zajimalo m¢ téma, u koho nachazeli pec€ujici podporu v tak tézké situaci. Tam, kde
manzelstvi vydrzelo, si byli manzelé oporou navzijem, ale nebrénili se ani pomoci od
prarodi¢ti nebo pratel. Otec Bolka tika: ,, Nejdriv jsme z toho byli nestastni, kazdy hlavné
sam, ted si vic uvédomuju, ze musim byt oporou i manzelce. A ona je moje opora, velka.
Sdilend bolest min boli. *“ A dale: ,, Ted’ si vic uvédomuju, jakou oporou je mi moje manzelka,
hodné jsme se jako rodina stmelili. Bez manzelky bych to viibec asi nezvladl. “ Matka Adama
m¢éla v prvnich letech oporu v rané péci. Roli rané péce povazuji za velmi cennou, mize
pomoci 1 suplovat nedostatek podpory v roding: ,, 4 nejvic mi pomahala rana péce u nas,
nabidli mi pomoc psychologa, se v§im mi poradili, s pomiickami, cviceni Vojtovky“ (matka
Adama). Dvéma pecujicim matkdm byl pozdéji oporou druhy manzel. Matkam pomahalo
najit kousek Casu pro sebe, otcim sport, kultura. Pii pecovani je dilezité si odpocinek
neodpirat. V jednom ptipadé pecovali prarodice, protoze ani jeden z rodict dlouho zajem o
synovu vychovu nemél. Kde brala babicka silu na pé¢i o nemocného manzela a vnuka
DusSana jiz nezjistime. Vychovatelé, ktefi asistuji 1 u téch nejintimnéjSich véci svych
sveétenct kazdy den, se obvykle dozvédi mnohé z jejich osobnich zivotii. Stavaji se blizkymi
rddci 1 kamarddy a mohou vznikat i dlouholetd pratelstvi. A tak s DuSanovym vyse
uvedenym vyrokem koresponduje i hodnoceni DuSanova zdzemi od jeho vychovatele:
,,Doma to nema dobry. Nekdy je na mamu hruby, asi proto, Ze se o néj starala spis babicka
s dedou. Nekdy jede za tatou, ten diiv taky nefungoval. *

A kdo byl nejblizsi oporou témto détem? V DuSanovée piipadé to byli jen prarodice.

Adam mél v predskolnim v€ku pouze maminku. Gabriel maminku s babickou. Oba rodice
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tu byli pro Bolka, Cyrila, Emila (i rozvedeni) a Felixe. A pak tu jsou jeSté u nckterych
chlapcii jejich sourozenci. I ti mladsi jsou ,,part’dky* do hry, pozd¢€ji z nich mohou vyriist
,ochranci®. Ochranitelsky funguji samoziejmé 1 starSi sourozenci. V tom méli Stésti 4
z téchto 7 respondentl. Bolek ma stars$i sestru a mladsiho bratra. Cyril mladsi sestru. Emil
ma starsi sestru a Gabriel mladsiho bratra. BliZze se o svém vztahu ke star§Simu sourozenci
vyjadiil Emil: ,, Nasi dobry, jak jsem rikal. Ale nejvetsi vrba je ségra, za tou bych Sel se
vsim. “ 1 diky postupné potiebé dopomoci se vztahy v rodiné, pozdéji 1 s vychovateli a
asistenty stavaji velmi blizkymi. Blizké vztahy potfebuje ke zdravému vyvoji i zdravé dit¢,
natoz dit€ nemocné, které ztraci oporu ve svém vlastnim téle.

Téma, které nebylo uplné ocekavané, ale vyplynulo z nékterych vyjadieni rodict —
jak lékarsky nebo zdravotni personal sdéluje tak vaznou diagn6zu rodi¢lim. Samo o sobé je
ptijeti takové diagnozy opravdu velmi tézké, v podstaté je sd€lovan rozsudek piedCasné
smrti ditéte jeho rodici. U Gabrielova otce imrti dcery a stanoveni obdobné diagnozy u syna
vedlo k vaznym dusevnim problémim. Pro¢ ale k takovému faktu n¢kdo ptidava vic? Otec
Cyrila vzpomina: ,, Doktorka na genetice nam rekla, Ze to vypada na svalovou dystrofii a syn
se nedozije 18 let.“ A dodava: ,, Dnes uz je mu 20.“ Rodi€ si takové sdéleni pamatuje cely
zivot. Ohranicit mu konec zivota néjakym datumem opravdu v takovou chvili neni tieba a
jak vidime, nemusi to ani vzdy byt pravda. A polozme si upfimnou otdzku: Kdo by chtél
znat datum své smrti nebo datum smrti svého milovaného ditéte? V kvalité Zivota syna to
ni¢emu nepomuze, miize to spise uskodit.

Matka Adama ma také zcela nepomdhajici zkuSenost, kterou popsala: ,,Jedna
doktorka na téch neurologiich mi rekla, at mam jesté jedno dité, abych pak nebyla sama. A
nejhorsi byl na zacatku toho kolotoce jeden doktor, ktery mi rikal, at’ ho dam do ustavu.
Matka, ktera ma o své malé dité strach a nevi, co mu ptesné je, nepotiebuje v tu chvili slyset,
Ze si ma potizovat dalsi dité. V tu chvili vi, Ze miluje tohle dité a veSkeré sily, co ma, chce
veénovat k jeho blahu. A 1ékat, ktery nabizi moznost odlozeni nemocného ditéte do ustavu,
zfejm¢é nemocné déti povazuje jen za piitéz. Tam je vidét obrovska absence empatie a
pokladam si otazku: Pro¢ je takovy lékaf vibec lékafem? K praci lékate patii kromé
odborného stanoveni diagndzy a 1é¢eni 1 sd€lovani neptijemnych zprav. Lékat je pro rodice

ditéte s DMD odbornikem a autoritou, a tak i jeho sdéleni by méla byt odbornd. Kazdy to
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nedokaze, proto je vhodné ptizvat v takové situaci ke spolupraci psychologa, aby svymi

zranujicimi vyroky vice rodi¢tim ditéte neskodil.

Pro ptehlednost zde uvadim tabulku, kde jsou roztfidény postiechy u vsSech
respondentli z obdobi raného détstvi. Respondenti jsou oznaceni v bo¢ni ¢asti tabulky

pocatecnim pismenem piifazeného jména:
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V obdobi zdkladni Skolni dochazky stale trva kazdodenni cviCeni, vySetieni a kontroly
u Iékait a brani 1€kt spolu s pobyty v laznich. Piesto vSechno dochazi k ochabovani svalstva
a postupné ztraté schopnosti chodit. Je proto nutné zacit vyuzivat kompenzacni pomiicky,
napf. mechanicky vozik na dels§i vzdalenosti, zvykat si na omezeni a bojovat s frustraci.
Rodice postupné pracuji na bezbariérovych tipravach bydleni. Dva z téchto chlapcti maji tzv.

,Stastnou variantu“ nemoci a ziskali moznost ucastnit se experimentalni [éCby.

Vsichni respondenti nastoupili na béznou ZS. Ve $kole je postupné pfijimana pomoc
asistenta pedagoga, vétSina chlapct (5 ze 7) jizna 1. stupni. Adam a Bolek v prabehu Skolni
dochazky do ZS piesli do ZS bezbariérové, a je to rodi¢i hodnoceno velmi kladng. Matka
Adama tika: ,, Doporucili mi Jedlickitv ustav v Praze. Nejdriv jsem si rikala: Co to je, kdyz
je to ustav? Ale podivali jsme se, Adamovi jsem vysvétlila, ze o své kamaraddy neprijde, Ze je
miuze zvat k nam domu a zZe bude mit i nové. A jsem Stastna, zZe je Adam tady ve Skole
v Jedlickové ustavu spokojeny. Chodi tam i do Skolniho klubu, to je néco jako odpoledni
druzina a nyni i vyuzZivame svozovou dopravu do skoly a zpét, tak nemusim denné jezdit ja a
ziskala jsem tak i néjaky cas pro sebe. “ Pfechod na jinou $kolu nemusi byt snadny, dit€ jej
spojuje se ztratou kamaradl, které potiebuje. Adamova matka synovi rozumné nabidla
pokracovani kamaradskych vztaht s tim, ze je budou zvat k sobé na navstévu a ziskdnim
novych kamarddi v novém prostiedi. Adam v soucasnosti udrzuje kontakt s dfivéjSimi
kamarady i prostfednictvim socidlnich siti a ziskal si 1 nové. Jeho vychovatel ze Skolniho
klubu tika: ,, Umi si ziskat ve Skolnim klubu kamarddy a je mezi nimi oblibeny. ““ Bolkliv otec
sd€luje: ,,Nejdrive (chodil) do bézné skoly az do 5. tridy. Ted uz ho vozim do Jedlickova
ustavu v Praze. Tam se k nemu chovaji spoluzaci moc hezky, berou ohled na jeho unavu, na
vylety pouziva mechanicky vozik. Ve skolniho klubu ho to moc nebavi, tak se ho snazime
vyzvedavat co nejdrive, je radsi driv doma. “ A stran kamaradu tika: ,, Md jich hodne, travi
s nimi ¢as odpoledne, kdyz si udéla ukoly. “ Ur€ité je vhodné umoznit traveni volného Casu
odpoledne s dobrymi kamarady, se kterymi se citi navzdory hendikepu Bolek dobte. Nebylo

by rozumné omezovat mu vybér kamaradii jen na ty, ktefi maji také n¢jaky hendikep.

Pro mé trochu necekané a smutné téma byly posmésky a Sikana. NejstarSi Gabriel
tika: ,, Nekteri spoluzaci byli fajn, jini se posmivali. To mi dost vadilo... Ucitelé to moc

neresili. Taky se tenkrat o té nemoci toho moc nevédélo. Pozdéji nékdy na druhém stupni
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jsem se vzdelaval doma, a az pak jsem nastoupil do Jedlickova ustavu. “ Je opravdu velmi
naro¢né bojovat s postupujici nemoci a k tomu jest¢ kvili ni zazivat posméch. Smutna je
Gabrielova poznamka, ze ucitelé to moc nefesili. Poslani ucitele piece neni omezeno jen na
pfedavani védomosti, ale pokud vidi nebo se dozvi o takovych posméScich, mé¢l by
posmévacky usmérnit. Na 1. stupni ZS by se zaci sjednotili s postojem uitele, a tak
tolerovani posméchu vidim jako velké selhani. Gabriel se pak 2. stupeit ZS radgji vzdélaval
doma. Felix mé podobné vzpominky: ,, Pozdéji ve skole, kdyz uz jsem padal, tak se mi smali.
Posmivali se, i kdyz mi mama ve Skole asistovala. Ona si totiz udélala kurz asistentky
pedagoga.“ Na dotaz, kdo posmésky fesil, odpovida: ,, Mama to vzdycky resila.“ 1 jeho
pozdgjsi vychovatel toto jeho obdobi komentoval: ,, Co vim, tak chodil na béznou ZS, tam
meéla byt Sikana, posmésky, nebyl prijat kolektivem spoluzakii.” Lze Castecn€ souhlasit
s Gabrielem, ze se diiv o nemoci mnoho nevédélo, déti netusili, pro¢ spoluzdk padd nebo
potiebuje asistenci. Ale omluva za posméch a jeho tolerovani to urcité neni. Je tato situace
nyni ve Skolach lepsi? Dne se vice dba na atmosféru ve tiidé, jsou tfidnické hodiny a Skoly
maji metodika prevence. Ale matka Adama popisuje svoji zkuSenost: ,, Nejdrive bylo prijeti
pani feditelkou i jeho ucitelkou pékné, pak nastoupil novy reditel, a ten byl proti inkluzi.
Stale hledal néjaké prekazky. Adam mél asistentku pedagoga, ale ta postupné odmitala
s leccims pomahat. Musela jsem ja dojet pomoct s toaletou nebo mu pomoci s jidlem. Kdyz
jela trida na vylet, tak jsem ho vozila autem za nimi a doprovdzela ho, protoze uz mel
mechanicky vozik. “ Na dotaz, zda Adam tedy zaZil i Sikanu a jak byla feSena, matka dodava:
., V té skole ano, nejvice od syna té asistentky. Uz jsem na to neméla silu, tak jsem hledala
Jjinou §kolu.*“ Reseni situace bylo na vysilené matce, vedeni §koly nesouhlasilo s inkluzi.
Kladu si smutné otazky: Jak mlze takovy feditel pied ostatnimi pedagogy ve Skole viibec
obstat? Zajimala tato situace vlibec pedagogy, tfeba Adamovu tiidni ulitelku? Poukézal
né¢kdo na chovani syna té asistentce pedagoga? Kvuli dalsim détem, které mohou potiebovat
vice péce, by situace na takové Skole stala za napravné feSeni. Ale kdo k nému mulze nutit
matku, kterd je stdle unavena soustavnou péci, shanénim ptispévkll a pomitcek; ktera je
nest’astna, Ze ve Skole nemaji k vaznému postiZeni jejiho syna ohledy? Matka hled4 pro syna
trochu ohledu a radosti ze zivota a opravdu ji pii v§i pé¢i o n€j nezbyvaji sily jesté na n¢jaka

dals$i jednani se zaujatym vedenim Skoly. Musi to i byt dost ponizujici. Osobné povazuji
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tolerovani a piehlizeni posmésku a Sikany k vdzn€ nemocnému nejen za profesni selhani, ale

1 za selhani lidské.

Téma volnocCasovych aktivit je trochu pifijemnéjsi. Chlapci slabnou, ale 1 diky
technickému pokroku je z ¢eho vybirat. Omezenim jsou jisté finance. Pohyb, ptipadné sport
je omezen jejich aktudlnim télesnym stavem, postupné mlady zéjemce o sport jiz sportovani
jen sleduje. Casto je uvadéna jako oblibena &innost stavéni z Lega, stolni hry, sledovani
filmt a prochdzky nebo vylety s rodinou. Rodice se ovSem snazi, aby i tak byly spole¢né
aktivity radostné, a to pro vSechny Cleny rodiny. Je dulezité vénovat se 1 zdravym détem
v rodin€, neopomijet je. Neni to snadné, otec Bolka vypravi: ,, Mame jeste 2 deéti, starsi dceru
a mladstho syna, Bolek je prostredni. Snazil jsem se je vSechny zabezpecit a prizpiisobit nas
Zivot podminkam, které co nejvic vyhovuji Bolkovi. Na vylety na kole jsme uz poridili
specialni vozik, aby mohl vsude s nami. A elektrickou trikolku. Détem se snazim plnit jejich
prani, ale nejvic asi Bolkovi a vérim, ze to deti pochopi.“ Podobné mluvi i rodi¢e Cyrila:
»Kdyz mu bylo 11, prestal ze dne na den chodit a muselo se vSechno_prizpusobit, vSechny
rodinné aktivity. Poridil se mechanicky vozik* (matka). ,, Hodné jsme jezdili na vylety, i
s vozikem, asi tak do Cyrilovych 13 let. Cyril ma specialné prizpiisobeny vozik. DFiv jsme
hodné na dovolenou létali do Egypta, Tunisu, Turecka. Pozdéji jsme zvladali dovolenou
autem, doporucujeme pro vozickare Chorvatsko nebo v Italii Bibione, je to témer
bezbariérove “ (otec).

I u chlapci, kterym je teprve 13 let, m¢ zajimalo jejich sebepojeti a planovani
budoucnosti. Bolkiv otec uvadi: ,, Bolek rad sportuje, hlavné plave. Ale asi tak od 11 let uz
to jde hiir, je vic unaveny. Vidi uz svoje limity. “ A jeho vychovatel komentuje Bolkav nahled
na budoucnost: ,, Budoucnost resi jen v nejblizsich dnech, néjakou akci na vikend treba nebo
lazne, Skolu v prirodé.” Adamova matka se vyjadiuje obdobné: ,,Ja jsem Adamovi vidy
vysvétlovala, Ze nemusi byt stejny jako jiné deti, ze je jiny a ja ho tak miluju. Délam pro néj
v§echno, co miizu. A do budoucna toho moc neresime, spis to, co je treba ted. Adamovi
hodné pomohlo ziskani elektrického voziku, citi se samostatneji. Prvni den, co ho dostal, tak

/u(r

jezdil a kricel radosti: ,,Mam nohy Ziskani elektrického voziku v souvislosti se
sebepojetim hodnoti kladné€ 1 matka Cyrila: ,, Také se 2 roky cekalo na elektricky vozik, ale
stdalo to za to. Dava mu veétsi svobodu, najednou si miize nékam popojet. Sice je stdle

absolutné zavisly na pomoci ostatnich, ale ta moznost, Ze se miize rozhodnout a jet pro néj
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predstavuje zpiisob byt aspon trochu samostatny a nezavisly. Prispéla nam na néj i sbirka,
kterou usporadali sportovci v mistnim klubu.“ Obé matky vnimaji, ze moznost urcité
samostatnosti je pro jejich syny velmi dulezitd — nemuset si fikat o kazdé popovezeni
pomaha i k vy$S§imu sebevédomi, které mezi zdravymi détmi tézko tito chlapci mohou mit
vysoké. Cyrilova matka poukazuje i na dva Cinitele, ktefi s pofizenim elektrického voziku
souvisi: dlouh¢é ¢ekani — 2 roky, a finance. Je bohuzel tieba k nadstandartnéj$i kompenzacéni
pomiicce néco doplatit. Zde pomohl i sportovni klub sbirkou. Pro chlapce je dobré i
v souvislosti s tim, aby si nepfipadali ve vSech ohledech vy¢lenéni, pamatovat v rodinném
rozpoctu i na kvalitni elektronické pomucky, které jim mohou pomahat, ale slouzi i k vyuziti

volného ¢asu — mobilni telefon, tablet, poc¢ita¢ nebo notebook.

V ramci analyzy informaci z tohoto obdobi vznikala tato tabulka s tématy u vSech 7

chlapcii. Jsou oznaceni opét pocatecnim pismenem jejich ptidélenych jmen:
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Cviceni, Experime | Kompenzacni Asistent JU Posmésky | Volnocasové
kontroly, ntalni pomucky pedagoga , Sikana aktivity
lazné, Iéky [éCba
ano ne mechanicky od 1.st. od 5.tr. ano Filmy,
vozik, elektricky hudba,
vozik, zvedak puzzle,
poc.hry,
kamaradi,
soc.sité
ano ano mechanicky od 1.st. od 5.tF. ne Lego, vylety
vozik s rodinou,
plavani,
hudba,
kamaradi
ano ano mechanicky od 1.st. ne ne Lego,
vozik, elektricky sledovani
vozik, zvedak fotbalu a
hokeje, TV,
vylety s
rodinou
ano ne mechanicky od 2. st. ne ne Hudba,
vozik, zvedak stolni hry,
Cetba, TV
ano ne mechanicky od 2. st. ne ne stolni hry,
vozik, elektricky TV, Cetba,
vozik prochazky v
lese, vylety
ano ne mechanicky od 1.st. ne ano Lego, TV,
vozik, elektricky vesmir,
vozik vylety s
rodinou
ano ne mechanicky 1.st., pozdéji ne ano Cetba, stolni

vozik, zvedak

domaci vyuka

hry,
prochazky,
TV, vylety s
rodinou
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Obdobi studii na strednich Skolach je u vSech dospivajicich chlapct (C, D, E, F, G)
spojeno stale s protahovacim cvicenim, ¢astymi lékarskymi kontrolami, pobyty v laznich a
branim 1€kt. Také je vSechny spojuje, Ze se studiu vénuji nebo vénovali v Jedlickove ustavu
v Praze, kde se v aredlu nachdzi vice stfednich Skol a internéty s asistenci vychovatelii a
zdravotnich sester. VSichni rovnéz vyuzivali zde dostupné rehabilitace. Experimentalni
1éEbu miize vyuzivat Cyril a dostal se k ni, 1 kdyz v pozdé&jsim veéku, i Gabriel. N¢&jaka dalsi
moznost 1éCby k té stavajici je v feSeni 1 u DuSana a Emila. Experimentalni [é¢ba ma pomoci
zbrzdit progresi nemoci. Ué¢inek nemusi byt patrny, vychovatel Cyrila uvadi: ,, Nevidim
zadné zlepseni, spis je na tom ted’ hur. “

Na sttednich skoléach v Jedlickove ustavu se Casto zaciné studiem na praktické Skole,
ktera je spolu s pobytem na internatu takovou adaptaci na zménu. Pak uz v dal§im studiu
chlapci pokracuji dle svych schopnosti a zajmu. S praktickou Skolou, uc¢ebnimi obory a
obchodni skolou je spojen Domov mladeze Topolka; s maturitnim oborem socialni ¢innost,
piipadné jinym v Praze nebo i se studiem na VS je jiz spojen Domov mladeze Tap, ktery je
charakteristicky jes$t¢ vétsi samostatnosti studentil. Piehled stfednich $kol u jednotlivych

studentll je nize uvadén v piehledové tabulce.

Hlavni kompenzacni pomitckou je pro kazdého z téchto chlapcii elektricky vozik.
Ruce jiz nemaji silu nékam se dostrkat na mechanickém voziku. Cyril ho ziskal jiz na
zakladni Skole, ostatni ho pofizovali v souvislosti s planem jit studovat na stfedni Skolu dal
od svého bydlisté a vyuZzivat internat. Je pochopitelné, ze chtéli byt co nejvice samostatni, a
takto alesponn v presunech mohou byt. Pro kazdého nebylo snadné jej potidit. Cyrilovi
prispéla sbirka, DuSan pozadal o pomoc otce: ,, 4 taky je super mit elektricky vozik. Ja ho
nemeél, potieboval jsem na néj doplatit 15.000 K¢. Poprosil jsem tdtu a on mi je hned poslal,
za to jsem fakt rad.” V rdmci pobytu na internatu zde spi samoziejmé na polohovacich
lizkach, aby mohli té€lu ulevit od celodenniho sezeni ve voziku. Myti, které diive mohlo
probihat na koupaci zidli, pokud je sezeni jeSté stabilni, postupné piechazi na myti ve
zvedaku, ze kterého nikdo nevypadne. Uvadim vyjadieni jednoho z vychovateli (Dusantiv)
k dopomoci, které je typické pro vétsinu: ,, Myje se ve zvedaku, jiny presun neni mozny, nohy
ma uplné hadrové. Na velkou taky zvedak, jinak jde na bazanta. “ Ohledné spanku Casem u

mnohych nastane situace, kterou popisuje napt. Gabrieliv vychovatel: ,, Dopomoc potiebuje
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se vSim, i pretacet v noci, kviili vzniku dekubitii. “ To zahrnuje 1 oblékani a svlékani, ¢esani,
pomoc s ¢isténim zubtl, dopomoc s jidlem — nakrajet nebo krmit, naklonit lahev s pitim nebo

dat slamku do nadoby s pitim, protoze ruce jsou jiz ochablé.

Zmenilo se néjak zdzemi u chlapct s postupem casu? V piehledové tabulce je videt,
ze se zazemi chlapct rozsitilo. Tii z péti respondentt (D, E, G) zahrnuli do svého zdzemi
nejen rodinu a kamarady, ale i p¥itelkyni. Dusan se zmitiuje: ,, Jezdim za pritelkyni do Usti
nad Labem. “ A Emil fika: , NasSel jsem si tady v Jedli pritelkyni, chovam si ji jak princeznu.
Taky je na voziku. “ Vychovatel Gabriela o svém byvalém svétenci tika: ,, Nasel si pritelkyni
a resili pak i bydleni. “ Kladn€ hodnoti tito chlapci i kamaradské vztahy, které navazali ve
Skole i na internatu. Rovnéz maji pékné vztahy napft. se svymi vychovateli, kterym se ¢asto
svetuji, a ti, co uz studium ukon¢ili, si i nadale kontakt udrzuji napt. pisemnou formou. Diky
tomu mohli byt osloveni vtomto vyzkumu Felix a Gabriel. O tom, Ze v&di o svych
svétencich mnohé, se zminuje napi. Dusantiv vychovatel: ,, Doma to nema dobry, nékdy je
na mamu hruby, asi proto, Ze se o néj starala spis babicka s dédou. Nekdy jede za tatou, ten
driv taky nefungoval. “ Pravé DuSan si musel mnohé vybojovat, i moznost byt na internatu:
,,S mdamou je to tezky. Jsem tam ted’ teda jen o vikendu. Mama moc nefungovala, ted se snazi
vic. Ale nasekala dluhy, neplatila néjakou dobu ani mné tady intr. To jsem z diichodu uz
skoro splatil a mamu jsem donutil k insolvenci. Ale i tak se hadame. Nékdy jedu k tatovi,
jeho pritelkyné se chova dobre, i mi klidné vypere véci, uvari, jako bych byl jeji. “ DuSan byl
sdilny 1 ohledné svych kamaradskych vztahi, a da se fici, Ze je 1 velmi vystizny pravé pro
tyto chlapce s diagnézou DMD: ,, 4 tady mam kamose. Kdyz jedeme nékam ven, tak si
pomiizem, treba si i podrzime bazanty (smich). No je pravda, Ze par mi jich uz za Zivot
umrelo.

PfiSla néjaka zména v ptistupu k chlapctim, kteti zazili posmésky? Jak vypadalo jejich
sebepojeti, jejich sebevédomi v novém prostiedi? Rodice Cyrila popisuji zménu u syna
takto: ,, Cyril je mily a nekonfliktni kluk. Po zdkladni skole se rozhodl vic osamostatnit tim,
Ze nastoupil na stiedni Skolu do Jedlickova ustavu, a to i na interndt, protoze to by denné
neslo dojizdet. Je tam moc spokojeny a zvysilo se mu trochu sebevédomi. Jeho kamaradi,
asistenti a ucitelé ho motivuji i rozviji. Skola je uzpiisobend hendikepovanym a uci je tam
byt samostatni. “ Déle jesté¢ uvadim vyjadieni samotnych chlapcti. Dusan tiké: ,, Hodné mi

pomohla Jedle, je tu uplné jiny chovani ve skole a jsme tu vsichni podobny. Co jsem diiv
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nechdapal ve Skole, tak mi tady vzdycky vysvetlili klidne néekolikrat, takze jsem vsechno dohnal
a je to dobry. Je to tim, Ze je nas tady ve tridach mnohem min. “ A Emil: ,, Dost mi pomohlo
prijit pak sem, do Jedle. Tady nejsem divnej, zvysilo mi to sebevédomi. A jde si tady nékam
zajet, podivat se do muzea, za kulturou — vétsinou se tam da dostat.“ Felix a Gabriel se
k tomuto tématu nevyjadiovali. Felixe hodnoti jeho vychovatel nasledovné: ,, Rekl bych, Ze
je pro néj charakteristicka lenost, odevzdanost, laxni pristup k Zivotu. “ Hodnoceni Gabriela
naznacuje, ze po obdobi domaci vyuky byl spokojenéjsi, a v zivoté dokazal udé€lat velmi
pozitivni kroky: ,, Nemoc vnima velmi citlive, studuje si symptomy i nové postupy, moznosti
nové lechy. Je takovy vaznéjsi. Sleduje soucasné i budouci trendy mediciny, vnima realitu,
bojuje s tim. Studoval pak na Metropolitni univerzité, je grafik.” Ze to nebyva pro tyto
hochy snadné, fik4d 1 DuSan vySe, kdyz zminuje imrti nékterych kamaradd s podobnym
hendikepem. Doklada to 1 situace, kterou popisuje jeho vychovatel: ,, Nemoc resi denné...
loni bydlel na pokoji s klukem, ktery je mladsi, ale dost se zhorsil a ted je na tom uz hodné
Spatné. To uz nedaval, aby vidél, jak bude jednou vypadat a Sel na jiny pokoj. O Sikané
nemluvil, moznd jen néjaké poznamky od spoluzakii. Snazi se pusobit hodné sebevédomeé.
Vychovatel Emila: ,, O nemoci mluvi casto, resi ji. Moznd pry bude mit néjaké nové léky,
kapky. Resil hodné, jak vypada, kdyz je na voziku, tady to z néj trochu spadlo. Primo o Sikané
se nezminil.* A vychovatel Cyrila: ,, O nemoci nemluvi, jen vidy tiSe pozada o to, co
potiebuje pomoci.“ Doplnim to i1 svou osobni zkuSenosti. Byla jsem DuSanem poZadana,
abych mu pozdvihla nohu, aby ji mél na voziku v jiné poloze. Optala jsem se, zda ho to tak
nebude bolet. Jeho odpoved’: ,, Neboj, ty noze uz vic ublizit nemiizes.

Nektefi z respondentd byli ochotni odpovédét na otazku, co mu nemoc vzala. Dusan:
., To moc neresim, snazim se uzit si zivota, co to da.* Emil rovnéz chce zazitky. Felix ma
pasivnéjsi ptistup: ,,To asi nemohu dobre posoudit, nevim, jaké je to bez nemoci.” A
hodnoceni Gabriela: ,, Vzala mi hodné socialnich kontaktu. Byl jsem vic doma. Nemohl jsem
se tak rozvijet, urcite jsem prisel o Fadu prileZitosti k rozvoji. A asi i o Vvétsi ucast
v prisvihach...

Jak chlapci travi svlij volny cas, ktery jim po Skole a terapiich zbyva? Dalo by se fici,
ze travi Cas dostupnymi aktivitami, a ze se snazi svilj ¢as dobie vyuzit. Nebrani se zazitkim,
kter¢ mohou zvladnout nebo asponi zkusit. D4 se fici, ze za standart by mohly byt

povazovany prochazky po Vysehradé€, vylety, vyjizd’ky za kulturou i na sportovni zapasy.
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Hraji také pocitacové hry, stolni hry, maji radi dobré jidlo, maji radi hudbu, filmy. Travi cas
se zdejSimi kamarady, a pokud maji pritelkyné, tak 1 s nimi. Emil a Dusan se nechali tetovat.
Dusan si vyzkousel i tandemovy seskok paddkem. Matka Cyrila to shrnuje: ,,Jezdi tam na
vylety a chodi za kulturou. Vraci se dobre naladeny. Kolikrat nema ani cas se ozvat, jak se
md. Moc se na néj vsichni vzdycky v patek tésime. *

Ptala jsem se 1 na budoucnost a plany, ackoli vim, Ze je t€zké s touto diagnézou néjak
moc planovat. To potvrzuje otec Cyrila: ,, Budoucnost moc neresime, pereme se s tim, co
bude zitra. Planujeme tak maximdalné na pil roku, dal to nema cenu.” Kluci sami, pokud jim
to zdravotni stav dovoli, pfece jen plany maji. Dusan: ,, Za rok budu maturovat. Tak bych
pak chtel na japanologii. Miluju japonskou kulturu a uz jsem si i zjistoval, kolik bych musel
doplacet na semestr, abych se vsim vysel.“ A k blizké budoucnosti dodava: ,, Chtel bych
zkusit i slanovani z hradeb na voziku nebo bungee jumping. A Emil odpovida: ,, A4
budoucnost... chtél jsem delat v lese jako muyj tata, mél jsem ten sen dost dlouho. O to jsem
prisel. Ale chtél bych byt néjak uZitecnej, ted studuju na knihare, tak treba v tom nebo pak
néco délat na pocitaci...“ Jeho vychovatel k tomu dodava: ,, Chtél by tu studovat dal,
obchodni $kolu nebo keramiku.” Cilem Felixe bylo ukoncit Skolu zdarné maturitni
zkouskou, a to si splnil. A Gabriel planoval po maturité dal studovat na VS, a to se mu rovnéz
podatilo. Ucitelé 1 vychovatelé je tu ke vzdélavani povzbuzuji, aCkoli ob¢as slychaji namitky
typu: ,,Pro¢ se mam ucit, kdyz tady stejné¢ nebudu dlouho?*

Chlapci opravdu ochotné rozvinuli téma: Jak se k vdm chovaji cizi lidé nebo 1ékaii,
ufednici? Dusan tika: , Jedna neurolozka, to byla fakt pica. V Praze uz chodim k jinymu
doktorovi. Ten nechce nesmysly, zvedne mi ruku a vidi, Ze je hadrova. Cizinci, ti jsou poznat,
s Jedli do Vidné. V Cechdch lidi cuméj a nevédéj. Hodné zazitkit mam tady v Praze z MHD,
néektery Fidici délaj problémy. Jednou jsem ale zazil, kdyz byl neochotnej a jeste mél kecy, ze
se mé zastali lidi ve voze.” Emil md podobné hodnoceni: ,,Je poznat, jestli tady potkads
cizince nebo Cecha. Cizinci se chovaji lip.“ Na dotaz, co délaji Cesi $patng, pokraduje:
., Maji se nds treba ptat, jestli potrebujem pomoct nebo jak. Jednou ke mné prisel chlap a
dal mi 100 K¢. Bylo to docela to... ponizujici...“ A dal tika: ,,Pravda je, Ze jednou k nam
nebyli slusny néjaky Rusky, nemohli jsme si s kamoSem zajet ke stolu v ,, Mekaci“, prosté nas

tam nepustili a samy si sedly. Museli jsme jinam. Ale jinak jsou cizinci vic zvykli. “ Hodnoti
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i 1ékate a uredniky: ,,Na uradech mi vadi, Ze se na vsechno ceka fakt dlouho. A jedny
doktorce jsem odmitl udélat drep. Nevim, proc¢ to chtéla, kdyz védéla, Ze z néj nevstanu.
Nakonec jsme se domluvili, Ze mi zvedne ruku, aby to vidéla, zZe ji nahoru sam nedam. A
duchu: ,, V ciziné (je chovani) uplné normalni a ohleduplné. A tady nds uz znaji, kamaradi
se obcas zastavi, navstévujeme se s prarodici. V Cechdch je to nékdy slozité s bariérami a
na uradech.

Na pfistupu k hendikepovanym bychom méli v Cechach zapracovat vice. Nékteré
ufedniky moc netrapi, ze hendikepovany jedinec néco potiebuje rychle. Lékar, ktery drzi
vruce zpravu jiného lékafe a ovéfuje znovu to, co je napsano, by se mél zamyslet:
Neduvétuji podepsanému specialistovi nebo snad checi nemocného ponizit? Zcela chapu, ze
se dospely mladenec s nadvdhou nechce valet pted 1ékatkou na zemi, kdyZ vi, Ze ona ho
neuzvedne a bude k tomu muset shanét pomoc. Mohlo by ufednikim, fidi¢tim, cizim
kolemjdoucim a bohuzel i nékterym Iékaifiim pomoci, kdyby o takovych nemocech a
nemocnych jedincich vice védeli? Kdyby takové problematice 1épe rozuméli? Mnohym
ur¢ité. Pro¢ to tedy vypada, Ze tomu casto nerozumi? Dle mého ndzoru jsou malo
informovéani. Znalosti mohou napravovat sami vyhledavanim informaci, ale zcela urcité by
na to méli dbat jejich zaméstnavatelé moznéa n¢jakym vhodnym skolenim, besedou. A co je
mozné jesté délat, kdyz nevi, jak na vozickate reagovat? Jak fika Emil vySe: ,, Maji se nas
treba ptat... “ Mnohy hendikepovany je rad, Ze se na pfisluSnou instituci nebo na zastavku
vibec dostal. Nechysta se na to, Ze se bude muset s nékym dohadovat o svych pravech, spis

ho to zaskoci. Jak se mize pak citit?

Témat pti studiich na stfednich skolach vyvstalo mnoho. Proto jsou opét zatazeny do
prehledové tabulky. Chovani cizich lidi hodnotili Felix 1 Gabriel az vii¢i svému souasnému

obdobi po studiu v Jedlickove tstavu, proto bude uvedeno v dalsi ¢asti.
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Do obdobi po studiu byla moznost nahlédnout jen u 2 respondentti. Nékteré véci se
zmeénily, nékteré veci v jejich zivoté zistaly beze zmény. Stale je nutné brat 1€ky, cvicit
protahovaci cviky, jezdit na lékaiska vySetfeni, kontroly a pobyty v laznich. Gabriel
pokracuje dal v experimentalni 1écbé. Felixovi piibyly 1€ky na srdce a Gabrielovi domaéci

ventilace.

Kompenzaéni pomiicky spiSe jen ptfibyvaji. Zustdva samoziejmé elektricky vozik,
domaéci zvedak, polohovaci lizko je nutné i doma. Ke konci studia ptibyly v obou piipadech

zvedaky do auta.

Felixovo zazemi tvoii stale rodi¢e a maji pomahajici ptatele. Rika: ,Jsem tady
s nasima v bardaku. Hodné za nami jezdi znami a kamaradi, posedime treba u ohné, tata
hraje na kytaru, zpiva se. A pribyl asistencni pes. “ Je moc dobfte, ze Felixe potfad navstévuji
ptatelé. A ptibyvsi asistencni pes ma nepochybné terapeuticky ucinek. Gabriel popisuje své
zazemi: ,, V rodném mésté Zije mama s manzelem i bratr s druzkou a dcerou. Ja uz nékolik
let bydlim se snoubenkou v méstském byte. Obcas vyrazime na vylet a za rodinami. *“ Gabriela
je nutné obdivovat, ze se dokéazal osamostatnit. Neni to tipln¢ bézné s takovou nemoci. Ma
pomahajici pratele, ale musi vyuZivat i sluzeb placené asistence. Na strankach organizace
Parent Projekt se daji dohledat jen 3 pfibéhy o podobnych mladych muZich, ktefi to také
dokazali (Parent Project, 2023, Kadetabek, Krcek, Sudak, 201 8). Mozna je jich vice, a kazdy
svlij pribeh nezvetejni. Ale mnoho jich vzhledem k prognoze této diagndzy nebude.

Je mozné mit placené zaméstnani? Samoziejmé témto mladym muzim jejich
zdravotni stav umoziuje pobirat invalidni dichod. Gabriel ale tika: ,, Pracuju z domova na
pocitaci na castecny uvazek.“ Mluvil o tom 1 jeho byvaly vychovatel: ,, Studoval pak na
Metropolitni univerzite, je grafik. “ TakZe se mu podafilo splnit si sviij dal$i sen — vénovat
se alespon ¢asteCnym uvazkem praci, kvili které studoval na vysoké skole. Znamena to pak
lepsi sebepojeti a samoziejme 1 privydélek.

Cemu se mladi muzi vénuji dal ve svém volném &ase? Felix odpovidal: ,, VZdycky jsem
hodné stavel z Lega, nékdy i ted'. Jinak se zajimam o vesmir, a taky o kosmonautiku. A taky
mam ted asistencniho psa. ““ Felixovi jisté pes zaplni hodné Casu, zfejme se nenudi. A zjem

o vesmir a kosmonautiku zustal. Gabriel uvedl: ,,Ja si hodné hledam a ctu o lecbé této
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nemoci. “ To jiz vyse bylo komentovano i slovy jeho byvalého vychovatele. Kromé studiu
1éCby této nemoci a pracovniho uvazku Gabriel uvadél 1 vylety a navstévy piibuznych a
pratel.

Byli oba pozadani o hodnoceni chovani lidi k sobé&, at’ uz cizich nebo téch, se kterymi
se ob&as musi vidét — 1ékatd a ufedniki. Felix odpovedél: ,, Resime vidycky ty prispévky —
treba na auto, na vozik, a tak. Trva to nékdy dlouho, ceka se na pojistovnu treba. Na zvedak
do auta se poraddala sbirka. Jinak je to takové normalni. A jinak nikam ven moc nechodim,
spis jezdi znami k nam.” Opét je tu zminka o dlouhém cekani na pomicky v souvislosti
s pojistovacimi ufedniky. Déle sd€luje, Ze kam nemusi, vlastn¢€ nechodi, znami jezdi za nim
a za rodici. Nelze asi jednoznacné fici, zda je to jeho povahou, kterou vyse hodnotil jeho
byvaly vychovatel jako laxnéj$i, odevzdanéjsi; nebo zda v tom sehraly svou roli i posmésky
na zédkladni Skole. Je ale dobfte, ze i tak je jeho Zivot diky navstévam trochu spolecensky.
Gabriel posmésky diive také zazil. VySe je zminovano, ze mu to vadilo. Nyni lidi hodnoti
nasledovné: ,, Tak na ulici nékdy koukaji, protoze mam treba ventilaci. Lékari jsou vétsinou
tak néjak stejni, mluvime hlavné o lécbe. Stykame se hodné s kamarady a s rodinou, vsichni
pomadhaji, takze to je fajn.” Opét se setkavame s tim, Ze cizi lidé na ulici nejsou na néco
zvykli a tfeba 1 nevychované ziraji. T1, co Gabriela znaji, se k nému chovaji normalné¢, védi,
ze je inteligentni a mluvi s nim jako s kazdym jinym ¢lovékem.

Zajimalo mé¢, kolik stoji osobni asistence, kdyz chce byt hendikepovany jedinec vice
samostatny a nezavisly. Pokud by chtél bydlet zcela sim a potfeboval denné 16 hodin
asistence (mimo 8 hodin spanku), musi si za rok zaplatit 5.840 hodin. Déle zalezi na tom,
kde bydli. Je-li to samostatny bezbariérovy byt, mize potifebovat asistenci i v noci na otaceni
nebo na toaletu. MiZe ovSem pfes den n€kam dochazet, kde asistence je a platit si ji
nepotiebuje. Pokud bydli s ptibuznym, ktery mu pomahd, mize byt téch hodin jesté¢ méné.
Témito faktory je urovan vysledny pocet hodin asistence, které si musi zaplatit sam. Ptred
nckolika lety se jesté platilo 100 K¢ za hodinu. Nékde to moznd 1ze jesté nabidnout nebo
tuto cenu akceptuje pomahajici kamarad. Ale cena, kterou za kterou nyni nadace nabizeji
placené asistenty, je vyssi. Hendikepovany jedinec musi pfispét 135-155 K¢ za 1 hodinu
(Kubec, 2023). A protoze je takovych asistentli nedostatek, pohybuje se cena osobnich

asistentl mimo nadace vySe, v Praze si asistujici fikaji o 300400 K¢ za 1 hodinu,
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v pohranié¢i o 200 K¢ za 1 hodinu. Nezavislost tedy viibec neni levna, rozhodné ji nepokryva

invalidni dichod, je tfeba tyto finance ziskat navic.

Pro piehled zde uvadim opét tabulku s tidaji:

F G
Cviceni, kontroly,
(o x ois ano ano
lazné, Iéky
Experimentdlni [écba ne ano

Zazemi

rodice, pomahajici
pratelé, asistencni
pes

pritelkyné, matka s

2.manzelem, bratr s

rodinou, pomahajici
pratelé

Kompenzacéni
pomUcky

elektricky vozik,
zvedak, polohovaci
lGzko, zvedak do

elektricky vozik,
zvedak, polohovaci
|Gzko, zveddk do
auta, domaci

asistencni pes

auta .
ventilace
vesmir, vylety se
Y f e kosmonautika, yiety .
Volnocasové aktivity . ... | snoubenkou, ¢etba,
posezeni s prateli, oy
soc.site

Zaméstnani

ne

ano (z domova na PC)

Chovani cizich lidi

nechodi mezi né
vétsinou

nékdy koukaji na
ventilaci

Chlapctim, rodictim 1 vychovateliim byla pisemné nabidnuta moznost podivat se znovu
na své odpovédi s moznosti je doplnit nebo pozménit. Nékolik drobnych informaci doplnili

jen néktefi vychovatelé a bylo to zohlednéno v ptehledovych tabulkach. Nikdo dalsi nic

nemeénil.
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4.3 Diskuze

Vétsina informaci o zivot€ s DMD lze dohledat hlavné v oblastech Iékatrského
vyzkumu. Je zmapovana pficina a pribéh nemoci, a snaha je nyni prub¢h nemoci alespon
zbrzdit, pfipadn¢ zmirnit na méné agresivni formu. Je nezbytné v souvislosti s kvalitou
Zivota vyzdvihnout v rimci CR organizaci Parent Project, ktera funguje od roku 2001 a je
propojena se zakladajici Parent Project v USA (1994), a v soucasné dobé¢ je jiz velmi
profesiondlni. Diky ni lze i porovnavat 1écbu a péci ve svété¢ a mit veskeré potiebné
informace. Organizace sdruzuje nejen rodice, ale i odborniky, ktefi konfrontuji vysledky
vyzkumu a své prace na mezindrodnich konferencich. Organizace sama i konference kazdé
2 roky pofada a snazi se do CR dostat moznosti nejnovéjsich studii (napf. genova 1é¢ba).
Sama si rovnéz mapuje uroven péce o nemocné s DMD u nés. Organizace se nové oteviela
1 pro dalsi dystrofie, a tak se setkani a odlehovacich pobyti mohou zucastnovat i dévcata.
Registrace v této organizaci je v neurologickych centrech u nds (Praha, Brno) proto
pacientim nabizena. I vSichni chlapci, ktefi se zucastnili tohoto Setieni, se stali diive ¢i
pozdé¢ji ¢leny Parent Project. Bohuzel ani dnes neni DMD v povédomi vSech pediatrti a
neurolog, i kdyz situace se postupné zlepsuje. Reineltova (2020) tika: ,,Narazime na to, ze
pediatfi, ale ani neurologové n¢kdy nemaji o DMD povédomi. Vzhledem k §ifi oboru to
chépu. I neurologové v krajskych nebo oblastnich nemocnicich by v§ak méli byt dostate¢né

erudovani, aby véd¢li, Ze maji pacienta poslat do centra® (Vanék, 2023, Reineltova in Maly,

2020). I nektefi chlapci v této studii cekali delsi Cas na stanoveni diagnozy. Ale daleko vice
nékteré jejich rodice trapil zpisob, jakym jim diagndza jejich ditéte byla sdélovana a byla
by na misté jiz v ten okamzik spoluprace se zkusenym psychologem (Adam, Cyril). Také
zkuSenosti DuSana a Emila pfi jednani s posudkovou lékatkou a neurolozkou vedou

k zamysSleni.

Pro kvalitu zivota je nezbytny multioborovy tym. Co se tyce lékatské péce, fika
Haberlova (2020): ,,Za 1ékafe mizeme za détskou ¢ast FN v Motole fici, ze dnes jsme
schopni ¢eskym détskym pacientlim nabidnout svétovy standard kvality péce. Nad¢je zde je,
1éky jsou jiz v klinickych studiich, ale je to otazka jesté dalSich let. V budoucnu to redlné
bude. Je ale tfeba si uvédomit, ze pokud lé¢ime symptomatické pacienty, jsme schopni 1

touto extrémné inovativni genovou terapii nemoc zastavit, ale ne vylécit. Pokud jiZ pacienti
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maji nevratné postizené svaly, které se zméni ve vazivo, nikdo to zatim navratit nedokaze*
(Haberlova in Kolafova, 2020). K dalSim oblastem péce patii ale i socialni a psychicka
podpora. Kromé rané péce ji rodicim déti nabizi praveé Parent Project, protoze vi, ze ji velmi
potiebuji. I z vysledka Setfeni vzorku 7 chlapct se ukazuje, ze péce o né je psychicky velmi
narocna a pro distojné podminky k zivotu jsou zapotiebi i nemalé finance. V Parent Projekt
funguje online poradna, na kterou je mozné se obracet a supluji nedostatek takové sluzby ve
statnim systému. V ném chybi napt. terénni péce, kterd by byla hrazena z vetejného
zdravotniho pojisténi, hrazena asistence nebo odlehcovaci sluzby (Vanck, 2023, Reineltova
in Maly, 2020). K této pomoci piidava organizace End Duchenne nabidku stalé pomoci
mentorskych rodin (Petrasek, 2023). U Setfenych chlapci a jejich rodin bylo vidét, ze
s pfibyvajicim ¢asem by napfi. hrazenou asistenci ocenili a supluji jim ji poméhajici pratelé,

Casto prave z Parent Project.

Vstiicnost nékterych trednikl netrapi jen rodiny s chlapci s DMD. Minimaln¢ dlouhé
¢ekani na potiebné pomicky je pro né narocné. Znovu se odkazuji na organizaci Parent
Projekt ohledné poradenstvi i ziskavani finan¢nich prosttedkli pro nemocné formou sbirek
pravé na doplatky na rtizné pomicky. Intenzivné pracuji na zlepSovani kvality Zivota
pacientil, apeluji na zkvalitnéni socidlni péce, Sifeni povédomi o nemoci a sledovanim
novinek nejen ve vyzkumu, ale i1 v péci. Poskytuje vedle poradenstvi i individudlni
konzultace, a umoziuje sdileni informaci. Utednikiim, ktefi na ifadech nebo v pojistovnach
fesi schvalovani kompenza¢nich pomticek, ¢asto chybi povédomi o této nemoci a kvalité
zivota s ni. Pro pacienty a jejich rodice je narocné¢ a mnohdy jisté 1 ponizujici vSe porad
vysvétlovat. Bylo by pottebné jesté vice ufedniky seznamovat s touto problematikou, napf.

prostifednictvim Skoleni, besed nebo instruktaZznich filmi.

Pro chlapce s DMD jsou jiz pti zékladnim vzdé&lavani potieba kompenzaéni pomiicky,
kvalifikovani pedagogové a vysSkoleni asistenti pedagoga, a vétSi pochopeni a tolerance
k specidlnim potiebam takovych zakl. Naznacuji to 1 vyjadieni studentti, kteti pii prechodu
na stfedni Skolu v Jedlickové Ustavu vyjadfovali ulevu a zvySilo se jim sebevédomi —
nepfipadali si tak ,,divni* (Cyril, DuSan, Emil, Felix, Gabriel). A se sebevédomim bojuje
kazdy adolescent. Nelze zcela opominout posmésky a Sikanu, kterd se objevila nejen

v diivéjSich letech, ale 1 v neddvné dob¢ u Adama. Je ziejmé, ze ne na vSech Skolach funguje
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dobfe prevence Sikany, a na tomto poli jde predevSim o selhani dospélych, a to
pedagogickych pracovnikil. Sikana by se méla dirazné potirat nejen mezi Zaky, ale i u
pedagogickych zaméstnancti, ktefi ji toleruji nebo dokonce podporuji. Pro to neexistuje

omluva.

Velké rezervy jsou ve vsech oblastech péfe u dospélych jedinci s DMD. V
rozsahlém prizkumu dostupnosti péce a kvality zivota pacienti s DMD, ktery vedla
doktorka Podolska v ramci Parent Project se uvadi, ze zadny dospély jedinec s DMD nezije
zcela samostatnym zivotem, coz koresponduje i s timto Setfenim. Je nutna nepfetrzita
asistence, kterou se snazi zvladat rodi¢e nebo pfipadny partner. Jind moznost je jiz jen
Gistavni péce. Setfila se zde i finanéni naro¢nost nemoci a dopad na pracovni produktivitu
pecuyjicich. V jejim prizkumu (65 respondentil) bylo ukézano, ze primérné 20% celkového
pfijmu rodiny jde na potieby pacienta s DMD a kvili péci o n& je 65% pecujicich
nezaméstnanych. Rozsah péce je dle dotdzanych 16-24 hodin denné. Nemoc ma vliv na
bézné denni Cinnosti a dopady se dotykaji celé rodiny. Rezervy jsou nejen v oblasti
psychické, financ¢ni, socidlni, ale i v oblasti 1€katské, a to proto, Ze diive se pacienti bézne
nedozivali takové dospélosti. Nejvice problémili dotazovani citili v planovani aktivit,
nemoznosti ovlivnit nadvdhu a komunikaci o nemoci (Podolska in Kolafova, 2020,
Reineltova, 2020). V mém $etfeni tuto fazi dospé&lého Zivota zazivaji Felix a Gabriel. Zadny
z nich neZije sam, je jim tfeba rozsahlé asistence. Je proto UiZasné, Ze jeden z nich dokaze i
pracovat, a ze oba umi byt relativné St’astni. Vzhled a nadvahu nejvice fesili v mém Setfeni

mladi muzi DuSan a Emil. A spolu s Cyrilem se snazi sviij zivot vyuzivat naplno.

Ne kazdému z dotazovanych se snadno komunikovalo o nemoci. Domnivam se, Ze
velmi osobni informace jsem obdrZela 1 proto, Ze jsem zaméstnanec Jedlickova tstavu, kde
vSichni dotazovani citili podporu. Pesto i tak dva osloveni mladi muZzi na zac¢atku prizkumu

se nakonec rozhodli odmitnout o nemoci mluvit.

V mém vyzkumu byly poloZeny otazky na chovani lidi k jedincim s DMD, at’ uz
cizich na ulici nebo téch, se kterymi se ob¢as musi tito jedinci setkavat — 1ékati, Gredniki.
Domnivam se, ze toto chovani lidi ma také vliv na kvalitu jejich Zivota. V tomto Setfeni se
ukazalo, ze se lze stale velmi ucit od chovani lidi v jinych zemich, napt. v zdpadni Evrop¢.

Vetejnost je u nas na jedince se svalovou dystrofii méalo zvykla, proto potfebuje vice
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informaci a naucit se ptat, pokud nékdo chce pomoci, a také naudit se neprekazet a jen
nezirat. Doporucila bych se zivotem hendikepovanych seznamovat jiz zaky a studenty na

Skolach formou besed jako soucast vychovy a edukace.

Cilem této prace byl hlubsi vhled do zivota nemocnych se svalovou dystrofii a veétsi
porozuméni této problematice. Vzhledem k tomu, Ze jeité jsou v CR lékati, kteti o DMD
nemaji povédomi, soudim, Ze hlubsi proniknuti do Zivota chlapcii s DMD v rtiznych etapach
zivota se v tomto Setfeni podafilo. Nahlédnuto bylo do zivota 7 chlapct do oblasti péce
v rodin€, byla ukazana detailn¢ asistence v internatech, a plany mladych muza. Bylo patrné,
o co vSechno diky nemoci prichdzeji. V tomto Setieni byly ziskany odpovédi na velmi osobni
otazky. Néktera témata by si zaslouzila jesté dalsi, podrobnéjsi Setfeni, napt. posmésky a
Sikana vi¢i détem s hendikepem ve Skolach, nebo vhodné jednani s nemocnymi a ucinnéjsi
pomoc. Mn¢ osobné toto Setfeni velmi obohatilo v porozuméni témto chlapcim a mladym
muzim.

Posttehy a zavéry jsou v tomto Setfeni platné pro dany vzorek dotazovanych ziskavany
v obdobi od prosince 2022 do bfezna 2023. SnaZila jsem se upozornit na jevy, které se velmi

pravdépodobné mohou vyskytovat v Zivotech jedinci s DMD i na jinych mistech v CR.
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Zavér

Cilem tohoto vyzkumu bylo hlubsi porozuméni kvalité zivota se svalovou dystrofii
typu Duchenne v riznych etapach zivota. Analyzovan byl v daném vzorku respondentt
ptistup vefejnosti i odbornikil k jedincim s DMD, reakce v rodin€ na stanoveni diagnozy,
zazemi chlapct s DMD, péce o né, jejich volnocasové aktivity a jejich vlastni postoj

k zivotu. Na zakladé téchto analyz byla hlavni vyzkumna otdzka zodpovézena.

Vyzkumné Setfeni bylo kvalitativni a byly vyuzity prvky piipadové studie.
Dotazovano bylo 7 respondenti nebo jejich rodict, a také vychovatelé, kteti osobné pecovali
o tyto chlapce. Byly zodpovézeny otazky ohledné péce, reakci na stanoveni diagndzy a
vyrovnavani se s ni. Rovnéz byly zodpovézeny otazky, které se tykaly zdzemi chlapcii
s DMD v prubéhu jejich Zivota, potfebé kompenzacnich pomticek, jejich volnocasovych
aktivit a planti do budoucna. Zodpovézeny byly i otazky k ptistupu odbornikli a vetejnosti
k t¢émto chlapcim. Ziskana data v dané skupiné respondentli dokladaji nedostatecnou
informovanost n¢kterych jednotlivell v socialnim prostiedi respondentii. Zaroven ale v dané
skupin€ respondentti ukazuji, ze Ize prozit kvalitni zivot i s tak zdvaznou diagndzou, jako je
DMD. V kazdé fazi svého zivota dokazali byt chlapci a mladi muzi $tastni a v ramci
moznosti spokojeni. Velkou roli vtom sehravalo rodinné zazemi, piistup odbornikd,
vetejnosti a vrstevnikd. Nezbytné je 1 uzivani kompenzacnich pomiicek a Casté navstévy
1ékatti. Pro pecujici je dilezité mit moznost odlehCeni a odpocinku. Praveé toto zjisténi, ze
s diagnézou DMD lze prozit uspokojivy Zzivot, povazuji za pifinosné pro specialni
pedagogiku. V Setfeni byla rovnéZ naznacena témata, ktera by bylo vhodné déle zpracovavat

a roz§ifovat.

Obor specialni pedagogika se na kvalité zivota chlapci a mladych muzi s DMD
muze vyznamné podilet ve vSech zivotnich etapach, a to v rdmci rané péce, vzdelavani,

spravného pouzivani kompenzacnich pomiicek, asistence, vyuziti volného Casu i zaméstnani.

M¢ osobné tento vyzkum velmi obohatil a doplnil mi teoretické i praktické znalosti.
Prohloubil se mij respekt ke v§em profesim, které pomahaji zlepSovat Zivot jedincti s DMD
— ke vSem lékaiim, psychologlim, terapeutim, zdravotnim sestrdm, vychovatelim,

asistentiim, pedagogliim, organizacim, vSem, ktefi pomahaji jakymkoli dal§im zplisobem, a
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hlavné k jejich rodicim, ktefi péci o své déti nevzdavaji. Otdzky v tomto Setfeni se

nepokladaly snadno a ani odpovidat nebylo pro ziucastnéné snadné.

Domnivam se, ze ziskani hlubSiho porozuméni v otdzce: Jaka je kvalita Zivota
jedinct se svalovou dystrofii v riiznych etapéch jejich Zivota, se mi podatilo. Rozumim vice
tomu, ze si chlapci a mladi muzi s DMD chtéji sviij zivot uzit. Rozumim i Soku jejich rodici,
sama jsem rodi¢ dvou dospé€lych syna a néktefi dotazovani mladi muzi mi je pfipominali.

Tito chlapci sice maji narocné podminky pro zivot, ovSem i tak jej 1ze prozit radostné.
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Priloha ¢. 1
Rozhovor s DuSanem.
Misto: Domov mladeze Topolka

Ptitomni: Dusan (D), tazatelka (T)

T: Takze vysvétlila jsem, jakého vyzkumu se tyhle otazky tykaji a Ze ziistane zachovana
anonymita vSech ziacastnénych. Souhlasis s rozhovorem?

D: Jo, v pohod¢.

Stanoveni diagnézy, situace, zmény v roding

T: Co je ti znamo o tvém ranném détstvi, myslim pred stanovenim diagnozy?

D: Kolem 4 nebo 5 let hodné pady a bolest nohou, to tak nejvic.

T: Pro¢ doslo k navstévé odbornika a jaky byl pribéh stanoveni diagnozy?

D: Vim, ze nas nakonec poslali na genetiku a tam to pry pak bylo jasny.

T: Jaké bylo prijeti diagnézy v rodiné, co se zménilo?

D: Nasi se tenkrat rozvedli a madma se na moji vychovu vykaslala. Starala se o mé& babicka,
1 kdyz byl déda nemocnej. Umiela, kdyZ mi bylo 12. Musel jsem se starat hlavné sam —
umim vSechno, vafit, prat...

T: Jak ovlivnila ta nemoc Zivot celé rodiny?

D: Zjistilo se, Ze mama je pienasecka a déda, jeji otec, mél né&jaké podobné problémy ke
staru. To se ale zjistilo az takhle zpé&tné. S mamou se hadame, tata i1 jeho pftitelkyné se ke
mné chovaji hezky.

T: Mas néjakého sourozence, tfeba nevlastniho?

D: Ne, Zadného.

Sebepojeti, sebevédomi
T: Jaky vliv ma podle tebe ta diagnoza na sebepojeti a vnimani budoucnosti?

D: Sebepojeti...no hodné¢ mi pomohla Jedle, je tu Gplné€ jiny chovani ve Skole a jsme tu

vSichni podobny. Co jsem diiv nechéapal ve Skole, tak mi tady vZdycky vysvétlili klidné

nekolikrat, takze jsem vSechno dohnal a je to dobry. Je to tim, ze je nas tady ve tfidach
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mnohem min. A taky je super mit elektricky vozik. J& ho nemél, potieboval jsem na néj

doplatit 15.000 K¢. Poprosil jsem tatu a on mi je hned poslal, za to jsem fakt rad.
T: Co vztah ke knizkam?

D: No jasné, vzdycky jsem cCetl. Taky hraju hry a zkousim tvofit hudbu. Rap.

T: Co té bavilo na ziakladce?

D: Jesté asi stolni hry s dédou.

Ptitomnost, plany do budoucna.

T: A néjaky plan do budoucna?

D: Za rok budu maturovat. Tak bych pak chtél na japanologii. Miluju japonskou kulturu a
uz jsem si 1 zjisSt'oval, kolik bych musel doplécet na semestr, abych se v§im vysel.

T: Co nemoc vzala a co dala?

D: To moc nefe$im, snazim se uzit si zivota, co to da.

T: Koukam, Ze se nevyhybas ani tetovani.

D: Mam jich 17!

T: Z facebooku vim, Ze jsi mél tandemovy seskok padikem. Jaky to bylo?

D: Vyborny, chei to zaZit zase. Chtél bych zkusit 1 slaiovani z hradeb na voziku nebo bungee

Jjumping.

Zazemi.

T: Jaké je ted’ zazemi v rodiné, piratelé?

D: S mamou je to tézky. Jsem tam ted’ teda jen o vikendu. Mdma moc nefungovala, ted’ se
snazi vic. Ale nasekala dluhy, neplatila né¢jakou dobu ani mné tady intr. To jsem z diichodu
uz skoro splatil a mamu jsem donutil k insolvenci. Ale i tak se hadame. Nékdy jedu k tatovi,

jeho pfitelkyné se chova dobfe 1 mi klidné€ vypere véci, uvari, jako bych byl jeji. Taky jezdim

za pritelkyni do Usti nad Labem. A tady mam kamose, kdyZ jedeme nékam ven, tak si
pomuzem, tfeba si i podrzime bazanty (smich)_... No je pravda, Ze par mi jich uz za Zivot
umielo.

T: Cim mysli3, Ze to je, Ze se ted’ mama vic snaZi?

D: Svédomi.
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Lécba.

T: Jaka je nyni léCebna péce?

D: Musim brat 1€éky na fidnuti kosti a jezdim ob¢as do Motola. Taky mam alergii na vosy,
musim fakt ddvat bacha. A mozné bude néjaka nova lécba, mluvili o injekcich do pateie

nebo tak néco.

Chovani lidi.

T: Jak vnimas chovani ostatnich lidi k sobé? Tieba doktori, uFednici, cizi lidé.

D: Jedna neurolozka, to byla fakt pi¢a. V Praze uz chodim k jinymu doktorovi. Ten nechce
nesmysly, zvedne mi ruku a vidi, ze je hadrova. Cizinci, ti jsou poznat, ti se k nam
Vidné. V Cechéch lidi ¢uméj a nevédyj.

Hodn¢ z4zitkh mam tady v Praze z MHD, néktery fidici délaj problémy. Jednou jsem ale

zazil, kdyz byl neochotnej a jeste¢ mél kecy, ze se mé zastali lidi ve voze.

T: Mas spoustu zazitki. Moc si vaZzim tvé otevienosti i toho, co vSechno se ti uz
podafilo... A taky moc dékuju za rozhovor.

D: V pohodé. Kdybys néco jesté chtéla védeét, tak se ozvi.
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Priloha €. 2 — fotografie pomiicek

koupaci sklopné seddky, koupaci a toaletni Zidle, mechanicky vozik, elektricky vozik,
elektricky zvedak zvedak, sprchovaci elektrickd zidle (vSechny pomiicky foceny autorkou

v Jedlickové tstavu)
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