
 

 

7 Přílohy 

7.1  Informovaný souhlas 

Informovaný souhlas  

s využitím rozhovoru zaznamenaného pro účely bakalářské práce s názvem 

Komunikační schopnost osob se svalovou dystrofií.  

 

Rozhovor probíhá pro účely zpracování bakalářské práce, která je zpracovávána na 

Pedagogické fakultě Karlovy univerzity. Práci píše Eva Flossová pod vedením doc. PeadDr. 

Vandy Hájkové, Ph.D. Veškeré výstupy rozhovoru i rozhovor samotný budou 

anonymizovány.  

Cílem práce je popsat komunikační schopnosti vybraných osob s Duchennovou dystrofií a 

zjistit, zda měli dotyční v raném věku obtíže s řečí či nikoliv. Také je snaha zaměřit se na 

případný způsob logopedické intervence a výchovně-vzdělávací proces sledované osoby.  

 

 

Dobrovolně souhlasím s tím, aby byl rozhovor se mnou nahráván a data z něj využita ve 

výše uvedené bakalářské práci.  

 

Dne…………………….     Dne………………………….. 

 

Podpis…………………..     Podpis řešitele………………. 

 

  



 

 

7.2   Otázky rozhovoru 

Otázka číslo 1: Jak probíhalo těhotenství a porod?  

Otázka číslo 3: Jak probíhal jeho časný vývoj?  

Otázka číslo 4: Kdy jste přišli na diagnózu Duchennova dystrofie?  

Otázka číslo 5: Kdy začal syn mluvit?  

Otázka číslo 6: Zpozorovala jste v počátcích nějaké obtíže v komunikaci?  

Otázka číslo 7: Reagoval syn dobře na slovní výzvy?  

Otázka číslo 8: Jak probíhala neverbální komunikace?  

Otázka číslo 9: Docházeli jste někdy se synem na logopedii? 

- Jaké obtíže logoped diagnostikoval?  

- Jak se synem pracoval? 

Otázka číslo 10: Jak probíhá/probíhalo vzdělávání syna?  

Otázka číslo 11: Potřeboval syn ohledně komunikace ve škole speciální opatření?   

Otázka číslo 12: Ovlivňuje jeho život zhoršená komunikace?  

 

 

 

 

 

 



 

 

7.3  Analyzované dokumenty  



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 

 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 



 

 

 



 

 

7.4   Rozhovor 

Matka D.: „Klidně se mě můžete ptát a já se budu snažit odpovídat.“  

Výzkumník: „Dobře, těhotenství bylo v pořádku?“ 

Matka D.: „Ano, těhotenství bylo v pohodě, tam se vůbec nic nedělo. Byl vyvolávanej, týden 

po termínu. Šlo to jako hladce, za tři hodinky byl na světě. No já myslím, že jako to probíhalo 

dobře. Vám se hlavně jedná o tu řeč, že jo?“ 

Výzkumník: „Ano, o řeč, ale určitě bych potřebovala vědět i další informace.“  

Matka D.: „Jo, dobře.“  

Výzkumník: „A jak probíhal začátek motorického vývoje?“ 

Matka D.: „Když začínal lízt, tak pořád měl zatnutný pěsti. I do dneška má pořád ty pěsti 

takhle skrčený. Nikdy nelezl takhle jako ……… třeba, že by ty prsty natáhl, vždycky je 

měl pokrčený. Pak s tou chůzí taky začal pozdějš, protože on dost padal, a jakoby šplahl se 

tak nahoru. Já nevim, se už nepamatuju přesně, ale myslim si, že v roce a půl začal chodit, 

za to ……… třeba už v roce. A mluvit začal taky pozdějš. On měl svoje slova, jakože jsem 

mu rozuměla jenom já. Míček měl fifi, smetánek byl mafi, třeba madagaskar byl kakai, takže 

kdo s ním jako nebyl pořád, tak mu vůbec nerozuměl.“   

Výzkumník: „Takže neříkal správná slova?“ 

Matka D.: „Neříkal správný slova ani podobný, říkal úplně jiný. A ve třech letech vlastně, 

to jsme byli poprvé v lázních, to už jsme měli, ve třech letech ho diagnostikovali.“  

Výzkumník: „A jak jste zjistili diagnózu Duchennova dystrofie?“ 

Matka D.: „Přišli na to tak, že my jsme chodili cvičit kvůli něčemu jinýmu, kvůli, on měl 

v krku svalek, takže měl furt jakoby na stranu hlavu. Abysme to rozcvičili, tak jsme chodili 

cvičit, a i kvůli těm pěstičkám, a i vůbec, že nechtěl vůbec pást koně. Takže jsme furt cvičili 

a ta rehabilitační sestra s tim asi měla zkušenost, protože on měl velký lýtka, a my jsme si 

mysleli, že bude fotbalista, jak jsme to neznali, ale ona nás poslala nebo doporučila, aby mu 

udělali testy na enzymy, a tim se to projevilo.“  

Výzkumník: „Tam byla zvýšená kreatinkináza?“  



 

 

Matka D.: „Ano. Pak jsme jeli do lázní a tam si myslím, že už řekl i krátkou básničku. Takže 

v těch třech letech jako tak nějak mluvil. Ale byl strašně často nemocnej, takže měl zkažený 

zuby z antibiotik, takže mu zhruba ve dvou letech vytrhli oba dva ty přední zuby, takže 

potom s tou řečí to bylo ještě složitější, protože šišlal, neuměl L, R, a to R neumí do dneška.“  

Výzkumník: „Předřečové období to bylo v pořádku? Broukal, žvatlal?“ 

Matka D.: „Hm, jo.“  

Výzkumník: „A kdy začal mluvit, kdy se objevily první významová slova?“ 

Matka D.: „Tak v těch dvou a půl letech. Myslim si, že ……… mluvila dřív, že všechno 

dělala dřív. I takový ty tréninky na nočník, tohle to. Oni teda říkaj, že holky jsou jako 

rychlejší v tomhle, ale  ……… byl hodně opožděnej.“  

Výzkumník: „Později v těch třech letech říkal už i slovní spojení nebo spíš jen jedno slovo?“ 

Matka D.: „Já si myslím, že už jo, ale úplně přesně si to nevybavuju, ale myslim si, že možná, 

že jo. Já přesně nevim, kdy to bylo, kdy to začlo, že začal mluvit ve větách, ale bylo to určitě 

dlouho, že jsme kvůli tomu furt někam chodili.“  

Výzkumník: „A myslíte si, že ve větách začal mluvit třeba až okolo čtvrtého, pátého roku 

nebo dřív?“  

Matka D.: „Jako plynule souvislou větu asi určitě dýl, tak třeba čtyři roky. A hodně se mi 

zdá, že jakoby neudrží myšlenku. Že třeba, když, teď už jsem se to naučila, nesmim mu dát 

tři věci najednou, že udělá tu první, a pak už si hraje zase dál, že jakoby to ne no.“ 

Výzkumník: „V tom raném vývoji, vy jste pozorovala nějaké obtíže v komunikaci?“  

Matka D.: „No bylo to první dítě, takže já jsem to tak úplně neřešila. Já si říkala, že je prostě 

pomalejší, že ho nebudu nějak nutit, ale určitě se mi zdálo něco divnýho, protože třeba na 

hřišti, to se teda netýká řeči, ale on vlastně, on třeba se točil na kolotoči a on, jak padal, taky 

to jsem ještě nevěděla, že je nemocnej, tak jsem furt lítala dokola okolo toho kolotoče, aby 

mi nespadl. Zatímco teda ostatní maminky s mladšíma dětma si ťukaly na čelo. Já jsem, tak 

já jsem si říkala, že to asi nebude normální.“  

Výzkumník: „Reagoval dobře na slovní výzvy?“  



 

 

Matka D.: „To si myslím, že jo, to si nějak nevybavuju.“ 

Výzkumník: „Stávalo se, že by třeba neřekl dané slovo a místo toho ukazoval?“  

Matka D.: Jo, to jo no, to on hodně používal. Mě to asi přišlo normální, protože jsem jakoby, 

se tak naučila s ním komunikovat od malička. To sem asi vůbec nepostřehla, že to je něco 

divnýho, protože ……… ta už všechno dělala samostatně, tam sem to taky nějak neřešila. 

Tak toho jsem si nevšimla, ale ukazoval, taky ukazoval. To dělal. Třeba babička ……… 

ta mu vůbec nerozuměla a u tý ukazoval pořád, a když pořád todle ne, todle ne, když pořád 

jako nechápala, tak se vztekal, že to není ono. Hodně mi dělal takový to, že měl takový jako, 

my jsme mu začali říkat Sheldon, protože on si třeba musel poslední schod skočit, jak když 

šel ze schodů dolů, tak na tom posledním schodě musel skočit. A když na to zapomněl a já 

taky, tak jsme třeba došli do krámu, to jsme ještě bydleli v ………, a on si na to vzpomněl, 

že zapomněl skočit, a my jsme se museli vrátit, protože to byla hrozná scéna. Nebo večer 

má naučený takový tři věty, který mi řekne, každý večer stejně, a když je neřekne, tak třeba 

i vyleze, musí mi to říct, jinak neusne. Anebo měl takový systém na autíčka, že si stavěl, 

přesně měl vymyšlený jedno auto za druhým, takový dlouhý šnek, a když mu ……… 

z prostředka vzala jeden, tak musel začít od začátku, nemohl ho tam vrátit, zase od začátku 

je musel skládat.“ 

Výzkumník: „Neverbální komunikace byla v pořádku?“ 

Matka D.: „Hm, to myslim, že jo.“  

Výzkumník: „A byl rozdíl mezi úrovní verbální a neverbální komunikace?“  

Matka D.: „No zezačátku jo. On tím, jak dlouho nemluvil, tak si myslím, že jo, že víc 

ukazoval ze začátku, a měl ty svoje názvy, kterým nikdo nerozuměl, tak si ukazoval. Se 

mnou si říkal ty názvy. Je takovej umanutej, že třeba u mě stojí, já se s někým bavim a on 

chce slyšet tu odpověď, třeba půjdeme dneska ven, ano půjdem. Tak jako tam taky má záseky 

určitý někdy. A když chce něco vysvětlit, tak na něj mluvím a on už mi pak říká, už tě 

nevnímám, už nevím, co říkáš. Že to jako nepobere všechno, neudrží tu pozornost.“ 

Výzkumník: „Chodili jste k logopedovi?“ 



 

 

Matka D.: „Chodili jsme. My jsme začali nějak, ……… měl odklad a v tom nultém ročníku 

jsme začali chodit k logopedovi, protože to už měl ty zuby, už šlo trénovat to L. L jsme dali, 

pak začal koktat, v pěti, a už jsme nemohli trénovat to drn, drn, drn, drn, protože on než se 

k tomu dokoktal, tak už to nešlo jako protrénovat. Pak jsme chtěli odbourat to koktání a ono 

se to tak nějak pomaličku srovnává samo. Vlastně nám řekli, že to nejde, že neznají důvod, 

že kdyby věděli, že je to psychologický, tak, že by mohli léčit, ale na nic se nepřišlo, takže 

nevědí, kde je ten spouštěč, kterej mu to způsobil. Ale jeden čas to bylo hodně, on taky hodně 

je takovej nervózní, tak jestli po těch kortikoidech, já nevim.   

Výzkumník: „Logoped s ním pracoval zejména na nápravě hlásek a na koktání?“ 

Matka D.: „Na tom koktání pak už ne, nejdřív jsme zkoušeli, hlavně na těch hláskách. No 

my jsme chodili jednou za měsíc tam, a pak jsme cvičili doma. V autě jsme cvičili, vždycky 

po cestě, to byl jako klid, protože ……… byla někde odevzdaná a on tam byl jenom se 

mnou, jak na něj nevidim, tak ještě musel mluvit pořádně. Třeba básničku, to ani mě nechce 

říct, ve škole ji ze sebe asi dostane, protože ví, že musí, že je to známkovaný, ale jinak nechce 

vůbec.“  

Výzkumník: „A stydí se mluvit?“ 

Matka D.: „Jo, stydí. Nechce mluvit, málo. Když ho něco baví, tak vypráví, třeba o 

Minecraftu. Před cizími se strašně stydí. Nevim proč.“  

Výzkumník: „K logopedovi jste chodili jak dlouho?“ 

Matka D.: „Tam jsme chodili dva roky, a pak nám řekl, že vlastně to nemá smysl, když 

koktá, že už neumí jen R a Ř. Ale vlastně díky tomu ……… se naučila asi ve dvou letech 

R, protože my jsme furt drnčili, tak ona drnčila vzadu za námi taky.“  

Výzkumník: „V těch pěti letech, když jste začali chodit k logopedovi, tak už se slovy a 

větnou skladbou problém neměl, už mluvil sám?“  

Matka D.: „Hmm, ano. Už se to okolo čtyř let začalo ustálovat. On si tam pak našel, třeba 

dlouho mi říkal mámo, jo, že mi neříkal mami, říkal: babi, tati, dědo, ale mě říkal mámo, a 

já říkám, tak zkus někdy, přece jenom je to příjemnější, je to takový slovíčkaření, asi dva 

roky mu trvalo, než to změnil na mami.“  



 

 

Výzkumník: „V předškolním věku již mluvil celou větou?“ 

Matka D.: „No, to myslim, že nemluvil celou větou. Teď už říká, co bude k večeři, ale dřív 

jako to bylo takový jenom rohlík nebo jednoslovný, maximálně dvouslovný.“  

Výzkumník: „Takže ta absence slov a ukazování zmizelo postupně samo?“ 

Matka D.: „Ono to tak nějak vyplynulo, ono se to samo, že ani jsme netlačili na pilu a nějak 

se to, ani nevim kdy, tak se to vytříbilo.“ 

Výzkumník: „Ten vývoj řeči byl tedy jen opožděný, pomalejší?“ 

Matka D.: „Hmm, asi jo. Asi potřeboval víc času, aby si to srovnal v té hlavě.“  

Výzkumník: „A jak učil logoped syna jednotlivé hlásky?“ 

Matka D.: „My jsme měli slova, třeba letadlo. Slova, který začínají na L, lala, lele. Trénovali 

jsme, aby měl jazyk za zubama. Měl slova, neměl věty nebo básničky, což si myslim, že 

bylo lepší. My jsme měli třeba pět slov, které jsme opakovali. Ale rok to trvalo. I mu 

ukazovali, jak se to má dělat, tím jazykem.“ 

Výzkumník: „Do mateřské školy nastoupil do běžné?“ 

Matka D.: „Ano, do běžné. Pak měl odklad, a to byl v nultým ročníku.“  

Výzkumník: „A do té školky nastoupil kdy?“ 

Matka D.: „On šel až jako předškolák, protože dřív mě ho tam nevzali, a ……… byla malá, 

takže já byla na mateřský, tak jsem ho tam nenutila. A pak už to měl povinný, takže šel jako 

předškolák, a pak měl nastoupit do první, ale dostal ten odklad, šel do nultý a pak šel do 

první. Tak on jako se brzo naučil psát a číst, tím, že musel stát na tom stojanu, co máme u 

komína, kvůli achillovkám, tak abysme ho tam udrželi půl hodiny, tak měl povolený mobil. 

A on tím, jak tam, to jsme měli ještě tlačítkový, a tam měl písmenka, a on potřeboval něco 

psát, takže se naučil brzo, třeba ve čtyřech letech uměl číst si, psát. A i anglicky umí. On 

umí líp anglicky než já, takže to je super, i díky těm hrám. S učením nemá problém.“  

Výzkumník: „A jak teď rehabilitujete?“ 

Matka D.: „Cvičíme, protahujeme, hodně stojí na tom stojanu, kvůli těm achillovkám, tam 

stojí od třech let, každý den půl hodiny. Byli jsme dvakrát v lázních, ale tím, že to je poměrně 



 

 

náročný jakoby ten režim tam, jako ráno vstát a tohle to. A on vždycky první tři, čtyři dny 

začal být nemocný. Takže pak nám vzali bazén a vodu, pak dostal antibiotika, byl tři týdny 

na pokoji a pak jsme jeli domů. A tohle, když jsme zopakovali dvakrát, tak jsem si řekla, že 

to nemá cenu, abychom leželi někde na pokoji. Takže tady má jednou za čtvrt roku takový 

intenzivní cvičení, patnáctkrát ambulantně, že tam ze školy jedeme, tam si zacvičí a jedeme 

domů, tak já nemusím aspoň ten den cvičit, má tam vířivku, bazén, takže super. A když je 

nemocný, tak nám to posunou, takže to je ideální.“ 

Výzkumník: „A plavání ho baví?“ 

Matka D.: „……… se rád jakoby v bazénu cachtá, ale neplave, to jako neuplave, nevim, 

jestli to některý děti uplavou, jako že by plavaly. Třeba ……… plave tempa, ale ……… 

jde ke dnu, on se tak jako plácá. Ale má to rád, ona ta voda přeci jen nadnáší trošku. My 

máme takový nafukovací obyčejný bazén, že tam má vodu tak takhle, tam si tak jako 

pohopsá, možná ještě míň, protože vím, že když si klekne, že mu ta hlava čouhá nahoru. 

Takže tam on si tak jako pohopsá, ale má to rád, bazén jo, sice pak je jako unavenej, takže 

to vydrží chviličku, ale jo, ta voda je dobrá si myslím.“  

Výzkumník: „Nastali nějaké potíže v základní škole?“  

Matka D.: „Ve škole by nenastaly, takhle, ……… chodí do speciální školy na ………, 

má učivo klasický základky, ale chodí do speciálky, protože spadáme do ………, kde je to 

strašně schodovitý a nevyšli nám moc vstříc, a na tu ……… se do ostatních základek 

nevešel, takže chodí do téhle speciálky, kde je plošina, je tam bezbariér, je tam málo dětí ve 

třídě, je jich teď pět, mají sdíleného asistenta. Ale první čtyři roky měl takovou asistentku, 

která nebyla vstřícná, takže jsme pořád jako by se doprošovali nějakej pomoci, který, to bylo 

vyčerpávající jí to vysvětlovat, ale pak otěhotněla, takže letos má novou, ta je skvělá. 

……… byl překvapený, že mu jako podá něco, aniž by musela, nebo že ji nevadilo tlačit 

vozík, což teda bylo dobrý. To ji vadilo tamtý. Protože oni taky se změnily zákony přeci, oni 

asistenti pedagoga neměli povinnost jakoby dělat úkony osobního asistenta. Ta mu třeba 

řekla, to dojdeš, nevzala vozík. Takže on byl úplně vyřízenej a já jsem to nechtěla, aby si 

neukrádal z těch svalů ještě víc, protože se mu neobnoví, takže jsme tam spolu trošku 

zápasili, ale teď už je to dobrý, teď je to super.“ 



 

 

Výzkumník: „A v té třídě jsou jaké děti, je to zaměřené třeba vyloženě na vozíčkáře?“ 

Matka D.: „Je to mix, vesměs jsou tam takový jako dyslektici, nebo co hůř prospívaj v té 

škole, tak jdou tady do tý školy, ale myslím si, že se to hodně zlepšilo. Jsou tam i autisti, ale 

mají speciální třídu, takže ty jsou zvlášť. S ……… je ve třídě jenom jeden autista a ten je 

takovej mírnej autismus. Není tam žádná agrese nebo něco takovýho, takže to je dobrý. Třídy 

mají spojený, teďka ……… je třetí, čtvrtá a pátá. Ještě ty povinnosti toho asistenta 

pedagoga je dobrý, že se změnily, že má povinnosti i toho osobního asistenta, protože ze 

začátku mi říkali, že tam vlastně na ty přestávky budu muset chodit ho obsloužit a na ty 

hodiny tam nesmím bejt, tak to by ho paní uklízečka, když bych ji zaplatila, třeba dala na 

záchod. Ale teďko už je to naštěstí dobrý.“  

Výzkumník: „A v SPC vám nenabídli osobního asistenta?“ 

Matka D.: „Ne, tak zatím on je ve stádiu, kdy vozík používá jenom kousíček. A měli pocit, 

že to, že mu někdo přinese tác s jídlem, že to je jako běžná věc, na kterou nemusí jakoby to, 

ale tam se to nedělo. Oni mají jinde jídelnu, protože v téhle speciálce, ta je tak malá, že tam 

nemají jídelnu, takže družinářka vezme všechny děti, jde s nima na oběd a zase je vrátí do 

školy na odpolední vyučování nebo do družiny, ale to jsme taky zkoušeli. Ale nebrala vozík, 

protože to není její povinnost, takže ……… tam nedošel, když už tam došel, tak neměla 

povinnost mu podat ten tác, a jelikož on ho neunese a vylil by to, tak si bral jenom jedno 

jídlo, který unes, ale i to někdy neunes. Nebo nerozkrájí řízek, ale to taky není její povinnost 

krájet mu řízek, takže děti se střídaly s tím, že mu to nosily, ale představte si, že on musel, 

že některé děti byly takový, že se mu smály třeba, a on musel pokaždý poprosit někoho 

jinýho, to měl nařízený, takže zrovna třeba musel poprosit toho, kterej ho tam předtím 

šikanoval, aby mu přinesl ten oběd, to bylo nepříjemný, takže pak jsem ho přestala dávat na 

obědy. Pak mi řekli, že musí mít ……… svojí osobní asistentku na oběd, že tohle oni prostě 

nemají v popisu práce. Takže charita mi tady nabídla, že jedna holčina v rámci, protože bude 

sociální pracovnice, že by to dělala zdarma, tak jsme to zkusili, s tím, že vlastně ………, 

když tam s ní jel, nesměl být v kolektivu těch dětí, protože to narušovalo, třeba oni seděly u 

jednoho stolu ta družina a oni s tou asistentkou nesměli sedět u nich u stolu, protože to 

narušovalo řád družiny. Museli jít i po jiném chodníku než oni s družinou. Takže to bylo 

taky vyčerpávající, to taky nějak ne to. Tak jsem říkala, že když to teda, protože mi to 



 

 

připadalo, že ho za něco trestají, když on nic neudělal. Takže jsme zrušili obědy, už tam na 

obědy nechodí, aby nevznikaly tyhle problémy. Ale je to škoda, protože bych mohla jít do 

práce. Takhle mám práci jenom brigádně, víkendy nebo čtyři hodinky dopoledne, nějakej 

úklid, nemůžu si sehnat normální práci, protože prostě ho musím po škole vyzvednout. 

Nevycházejí vstříc. Ale letos jsem spokojená, má dobrou asistentku, ředitelka nám vyšla 

vstříc a zrušila nám odpoledky, protože to měl tělocviky, což, to je bezvadný, to on akorát 

seděl a koukal na děti.“ 

Výzkumník: „A do tělocviku se ho nesnažili zapojit?“  

Matka D.: „Ne, ale tak já nevim, já to po nich ani nechci. My cvičíme doma.“ 

Výzkumník: „Opravdu záleží, na jaké lidi člověk narazí.“ 

Matka D.: „No, já už jsem si říkala, že ho budu vozit na ………, na druhou stranu, protože 

tady pak další škola, co by mi ho vzala je až ………, což je padesát kilometrů. To na to 

……… je to tak dvacet. Tam si myslim, že by vyšli vstříc. Tam už mají i zkušenost 

s vozíčkářem. Ale zase ……… vezu do ………, takže já to mám zase po cestě, já bych 

se musela vracet. Tak dokud to jde, tak jsem si říkala, uvidíme příští rok. Nebo až ……… 

bude jezdit třeba sama autobusem, že třeba bych na tu stranu nějakou práci našla, na tu stranu 

směrem k ………. No, první rok to jsme ještě řešili, že neunesl tašku, tak jsem mu ji nosila 

do třídy, ale protože rodiče nesmí vstupovat do tříd, ani pro tu tašku, tak on ji asi dva měsíce 

vláčel po zemi, protože prostě, to bylo bláznivý no, ten začátek byl krušnej, ale pak mi 

dovolili mít dvoje učebnice. Takže má jedny doma, jedny má tam, a nosí jenom svačinu 

v tom batůžku, kterou mu nasadím na záda, a to jako donese. Ale musím říct, že postupem 

času si zvykli a už se to tak jako trošku srovnalo. Oni ze začátku, oni neměli zkušenost, 

……… vypadal, jakože mu nic není, a oni si mysleli, že jsem bláznivá matka, která lítá 

furt do třídy.“ 

Výzkumník: „A tady do té místní školy jste nechtěli kvůli těm schodům?“  

Matka D.: „A hodně dětí, on by to nedával. ……… nemá rád jako řev, a hlavně tam byly 

ty děti z té školky a ty ho taky docela drtily, já jsem nechtěla, aby byl šikanovaný. A tady je 

to v rámci té třídy dobrý. Oni jsou dost uhlídatelný a každý má takový svůj vnitřní svět, že 

oni si nezasahujou do toho. Ono to jako právě pro jiné lidi vypadá jako divně. Protože my 



 

 

třeba jedeme v ZOO, jedeme na vozíku, oni nás pouštěj k medvědovi a ……… si pak 

stoupne, aby ho líp viděl. Já jako chápu ty pohledy těch lidí pak, tak nemá to napsáno na 

čele, co má za nemoc, málo kdo to zná.“ 

Výzkumník: „Do SPC jste šli poprvé až v předškolním věku?“  

Matka D.: „Když šel do školy, tak jsme potřebovali na ten odklad, to bylo poprvý, co jsme 

šli do SPC. A pak jsme chodili kvůli individuálnímu plánu, aby ……… nemusel psát 

diktáty, jenom doplňovačky, aby kdyby něčemu nerozuměl, měl čas to pochopit, protože on 

přeci jenom to vysvětlování nepobere. Tak na tohle má speciální plán, jinak se snaží dodržet 

to učivo tý základky. My jsme ještě zkoušeli, že by příští rok už psal na počítači, protože to 

mu nevadí, to tak nějak naťuká a nemusí držet tu tužku a psát. Ale zatím mu vycházejí vstříc, 

že mu to můžu třeba vytisknout a nalepit, on to doplní, nebo mu něco předepíšu a on to 

doplní. Takže to jde, to jim nevadí.“  

Výzkumník: „Třídní učitelka je tedy vstřícná?“ 

Matka D.: „Jo, ta je skvělá. Ona měla nebo má přítele, který má syna se svalovou dystrofií, 

on už teda zemřel, ale aspoň s tím přišla do styku, takže ta jediná ví a funguje. Přístup je 

skvělej. Ta nová asistentka, ta to taky nějak pochopila, ta má malý dítě ve školce, tří letý, 

tak jestli má nějakej ten pud mateřskej empatickej ještě, tak ta ho prostě vzala, tak jak to je, 

a funguje úplně bez problémů, normálně.“ 

Výzkumník: „Ve škole má teda opatření spíše kvůli únavě svalů nebo i řeči?“ 

Matka D.: „Nemusí teda ty diktáty, může si odpočinout, když potřebuje. On měl ……… 

v létě jakoby srdeční nějakou příhodu, takže bere ještě jedny léky, které mu snižují tlak, 

takže se mu občas točí hlava. Může si lehnout, dát nohy nahoru, může se napít. Nebo chodí 

často čůrat, nevím proč, ale chodí prostě často, takže může kdykoliv během hodiny odejít. 

Z tělocviku už jsme ho dali, to jsme letos vyřadili. Když má třeba čtenářský deník, tak má 

na jednotlivý body krátkou větu, ale ne, že by to nevěděl, ale on to nechce psát, tak si vymyslí 

jenom krátkou větu. On to psaní nesnáší, i tu písanku. To vždycky psal jenom jedno to 

písmeno, nepsal celej řádek, a nesnášel to, bytostně.“  

Výzkumník: „A ohledně té komunikace žádná speciální opatření nemá?“ 



 

 

Matka D.: „Já myslím, že ne. Je tichej, radši, než aby to někdo slyšel, tak to pošeptá. I mě 

šeptá doma, přitom to nic není to. Pořád se mě ptá, jestli něco neudělal, pořád se mi omlouvá, 

taky hodně. Že jako se lekne, že způsobil něco strašlivýho, a je z toho úplně jako mimo. 

……… je nejradši sám, ideálně, když k němu ……… jenom přijde a nakukuje, tak ji 

říká, nekoukej mi sem, nechce vůbec, nejlíp sám ve svém pokoji, zavřenej, něco si sám dělá.“  

Výzkumník: „Ústní zkoušení ve škole normálně probíhá?“ 

Matka D.: „Ona ho ústně ani asi nezkouší, jediný, co musí je básnička, a to teda nějak řekne. 

Ale myslim, že ho tomu nevystavuje, že to nějak pochopili.“  

Výzkumník: „Ještě mě napadá se zeptat, ve škole český jazyk zvládá v pohodě?“ 

Matka D.: „Jo, to zvládá vše v pohodě. No v řeči už mu chybí jenom to R a už nezadrhává 

tolik. Jako je fakt, že ta angličtina, ta mu jde úplně sama, asi i díky hrám na tabletu. On umí 

všechna zvířata, povolání, to zvládá.“ 

Výzkumník: „Takže v té komunikaci je to už v pohodě, kromě občasného zadrhávání a toho, 

že nevysloví R a Ř?“ 

Matka D.: „Je stydlivej, jakože by zrovna byl řečník, to ne, spíš si myslím, že tak jako se 

pořád na něco ptá. Jakoby se ujišťuje.“ 

Výzkumník: „Ještě se zeptám, na to srdce teď tedy bere léky?“ 

Matka D.: „On má léky, které jako vedlejší účinek snižují tlak. Vlastně nám řekli, že je to 

zatím, že ……… je druhý případ, že se s tím setkali jen jednou, s tím rozpadem srdeční 

chlopně. On měl bolesti na hrudi a vlastně tam se udělaj nějaký malý jizvičky, který ani 

nejsou viditelný, ale je to vlastně takovej malinkej infarkt, ale neni to vidět, ani na EKG, 

magnetický rezonanci. Tam jenom zjistili, když to všechno udělali, že je tam částečný rozpad 

levý chlopně. A že už tam jeden případ měli, ale jenom jeden. Asi je to prostě, i takhle je 

každej jinej.“  

Výzkumník: „A syn se narodil kdy?“ 

Matka D.: „2007.“ 

Výzkumník: „A testy na přenášečství vám dopadly jak?“ 



 

 

Matka D.: „Nejsem přenašečka, je to de novo. My jsme právě vůbec nevěděli, co to je, já 

jsem gůglila, co mi to řekla, já jsem nevěděla dystrofie s jakým se píše y.“  

Výzkumník: „Při druhém těhotenství zjišťovali dopředu pohlaví miminka?“ 

Matka D.: „Zjišťovali pohlaví, s tím, že jsem měla možnost, že kdyby to byl kluk se 

rozhodnout. A protože to byla holka, naštěstí, tak jsme nemuseli nic řešit.“  

Výzkumník: „Dobře, tak děkuju za rozhovor.“  

 


